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PRESENTACION

La demencia no forma parte del envejecimiento normal sino que es un sindrome
generalmente crénico o progresivo causado por enfermedades que afectan a la memoria, el
pensamiento, el comportamiento y la habilidad de realizar actividades de la vida diaria. La
edad es el principal factor de riesgo para su desarrollo. En consecuencia, el progresivo
envejecimiento de la poblacién derivado del incremento de la esperanza de vida supone un
auténtico desafio para los sistemas sanitarios de los paises desarrollados.

Asi lo advierten ya los datos de la OMS. A la demencia se le atribuye el 12% de los afios
vividos con discapacidad a causa de una enfermedad no transmisible. Espafia, segun la
OCDE, es el tercer pais del mundo con mayor prevalencia de enfermedades vinculadas a la
demencia. Estas patologias, ademas de los efectos sobre las personas afectadas,
representan un enorme esfuerzo, sumado al impacto emocional, para las personas
cuidadoras, en general familiares de primer grado.

La importancia clinica, epidemiolégica y social de la enfermedad motivé que el Plan de
Salud de la Comunitat Valenciana 2016-20 incluyera entre sus objetivos el prestar atencion
integral sanitaria y social a las personas afectadas por enfermedades neurodegenerativas y
demencias. No solo a ellas, sino también a las personas que las cuidan y a sus familiares de
acuerdo a la mejor evidencia disponible y la necesaria continuidad asistencial. El presente
documento de Atencién a las Personas con Enfermedad de Alzheimer se enmarca entre las
acciones que pretenden dar respuesta a esta necesidad.

Su objetivo es ofrecer a pacientes y sus personas cuidadoras una atencion integral a
partir de una valoracion biopsicosocial y un plan de atencidn integral por el equipo de atencién
primaria y las consultas externas de atencion hospitalaria del Departamento de Salud. Para
ello se basaran en las mejores evidencias y en las buenas practicas con la colaboracion de
los servicios sociales y las organizaciones o asociaciones de pacientes y familiares. Dada la
repercusion que este tipo de enfermedades tienen en el entorno afectivo de la persona
afectada, se presta una especial atencién a las personas cuidadoras de estos pacientes
tratando de prevenir o aliviar su sobrecarga.

Carmen Montén Giménez

Consellera de Sanitat Universal i Salut Publica






PROLOGO

La demencia se ha convertido en uno de los principales problemas de salud publica en
los paises desarrollados. La enfermedad de Alzheimer, ya conocida como la epidemia del
siglo XXI, representa entre el 60% y el 70% del total de estas demencias. Las estadisticas
reflejadas en el ultimo Informe Mundial del Alzheimer (2015) cifraban en 46,8 millones el
namero de personas con demencia en todo el mundo y las previsiones apuntan a que
aumentaran hasta los 131,5 millones en el horizonte del afio 2050. El progresivo
envejecimiento de la poblacién espafiola, y de la valenciana en particular, y el consecuente
incremento de esta patologia, implica uno de los mayores retos de este siglo. Un desafio que
involucra al sistema sanitario y a la red de servicios sociales, pero también a las personas
afectadas, a sus familias y a su entorno afectivo y, en suma, a la sociedad en su conjunto.

Para abordarlo es necesario superar falsos conceptos con respecto a la demencia. Por
ejemplo que es poco comun o una parte normal del envejecimiento, que no se puede hacer
nada para ayudar, y que, en todo caso, las familias son las Unicas responsables de proveer
los cuidados. El objetivo compartido es promover que las personas con demencia tengan la
maxima independencia posible en cada momento de su vida con la enfermedad y procurar su
bienestar y el de sus familias desde el inicio de los sintomas hasta su fallecimiento. El
diagndstico oportuno, la intervencion temprana y la continuidad asistencial, asi como el apoyo
a las personas cuidadoras y la coordinacién sociosanitaria, son herramientas imprescindibles
para alcanzar estas metas.

En este contexto, la Direccién General de Asistencia Sanitaria puso en marcha un grupo
de trabajo encargado de elaborar un documento de Atencion a la Enfermedad de Alzheimer
gue, una vez validado, se adaptase a la practica clinica por cada departamento para mejorar
la atencion, en los distintos niveles asistenciales, a las personas que padecen este trastorno.

Para ello, se utiliz6 como base la Guia de Practica Clinica sobre la atencién integral a
las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias, elaborada en el marco del
Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad, Politica Social
e lgualdad.

Del trabajo de este grupo de profesionales ha surgido el presente documento, revisado
por Sociedades Cientificas y asociaciones de personas afectadas y sus familiares. Este texto
se pone a disposicion de los profesionales sanitarios de la Comunitat Valenciana con el fin de
facilitarles su tarea en la atencién a personas con enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, quienes les cuidan y familiares.

Rafael Sotoca Covaleda

Director General de Assisténcia Sanitaria
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JUSTIFICACION Y METODO

La demencia es un sindrome, caracterizado por un deterioro de las funciones cognitivas
(memoria, lenguaje, capacidad de comprension, orientacion), con una pérdida progresiva
respecto a las capacidades previas y que afecta al funcionamiento personal y social. Con
cierta frecuencia se afiaden sintomas psicoldgicos y conductuales (SPCD) de diverso grado.
La demencia equivale a un deterioro cognitivo grave, si bien el deterioro cognitivo leve solo
evoluciona a demencia en una parte de los casos. Entre las demencias, la mas frecuente (60-
70% de los casos) es la debida a la enfermedad de Alzheimer.

La informacion disponible sobre morbilidad y mortalidad es limitada y esta muy influida
por los diferentes criterios diagnésticos adoptados.

Distintos estudios en Espafia han observado, en mayores de 65 afios, prevalencias de
demencia entre 5 y 15%, y una incidencia estimada entre 10 y 15 casos nuevos por mil
personas-afio. Las tasas de incidencia de demencia se van duplicando en los sucesivos
grupos de edad quinquenales. Asi, la incidencia de EA va, desde 1-3 por mil personas-afio
entre los 65 y los 70 afios, hasta 14-30 por mil de 80 a 85 afios, y mas de 65 por mil en
mayores de 95 afios.

En el estudio europeo ALCOVE (2008-2011, con criterios DSM 1V), se encontré un
7,23% de demencia en personas mayores de 65 afios (IC 95 6,74-7,72%). La OMS, en el
estudio de Carga Mundial de Enfermedad de 2012, estimd una tasa de demencia para Europa
occidental, estandarizada por edad y sexo, de 6,92% en mayores de 60 afios.

La Red Centinela de Castilla y Lebn, con la colaboracién de la CV entre otras, en las
personas mayores de 65 afios que acuden a consulta de atencién primaria, estim6é una
prevalencia de deterioro cognitivo adquirido (no congénito) sin diagnostico previo de
demencia, del 11,2% (2014). La prevalencia de deterioro cognitivo aumentaba con la edad,
desde menos del 5% entre 65 y 69 afios, a mas del 40% en mayores de 85 afios. Al
considerar también las personas con diagnostico previo de demencia, la prevalencia se
estimo en un 18,5% (18,8% en la CV) (21,3 en mujeres, 14,7% en varones).

En la CV, a partir de la Red centinela Sanitaria (2011) se estim6 la prevalencia de
demencia en 17,4 casos por mil habitantes >64 afios (20,4 por mil mujeres, 13,4 por mil
varones), 67% mujeres, edad media de 81 afios. Uno de cada cuatro casos era incidente. El
75% tenian cuidador, mujer en la mayoria. En uno de cada cuatro, la dependencia, valorada
con Barthel, era total.

En la historia clinica electrénica del sistema valenciano de salud, en 2015 28.243
pacientes tenian un diagnéstico de EA, y 40.126 de otras demencias. En 2016, los pacientes
con diagnéstico activo de EA eran 34.942.

El tiempo de supervivencia depende del sexo (es mayor en mujeres), la gravedad y tipo
de demencia y la edad de inicio, de modo que la esperanza de vida es de unos 10 afios
cuando la enfermedad se presenta entre los 65 y los 69 afios y alrededor de 4 afios en los
mayores de 90.



En cuanto a la mortalidad en la CV, la EA aparece como la causa de muerte de 1988
personas en el aflo 2015 (674 personas en 2000). Las tasas (ajustadas a la poblacion
europea 2013), de 21,80 por 100.000 habitantes en 2000, llegaron a 40,47 en 2015.
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Gréfica 1. Tasas de mortalidad por Alzheimer ajustadas por edad (Poblacién Europea 2013). Fuente: Registro de
Mortalidad de la Comunitat Valenciana.

Por otras demencias, excluyendo EA, fallecieron 1943 personas en 2015 (1112 en el
2000). Las tasas ajustadas por 100.000 habitantes, pasaron de 38,37 a 39,57 entre 2000 y
2015.
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Gréfica 2. Tasas de mortalidad por demencias (excepto EA) ajustadas por edad (Poblacién Europea 2013).
Fuente: Registro de Mortalidad de la Comunitat Valenciana.

En 2015, EA y otras demencias supusieron un total de 3931 muertes del total de 44342,
lo que supone el 8.9% de la mortalidad total de ese afio.

Se puede estimar que en la CV viven con demencia alrededor de 70.000 personas, con
unos 100.000 cuidadores; y cada afio aparecen entre 10.000 y 15.000 casos nuevos, dos
tercios de ellos por EA.



El Plan de Salud de la Comunitat Valenciana (2016-2020), en el area de las
enfermedades neurodegenerativas, incluye el siguiente objetivo:

“Prestar atencion integral sanitaria y social a las personas afectadas por
enfermedades neurodegenerativas y demencias, a las personas que las cuidan y a
sus familiares, de acuerdo a la mejor evidencia disponible y la necesaria continuidad
asistencial”.

Para ello plantea las siguientes acciones:

- Establecer criterios y procesos agiles de derivacion a atencién especializada desde
atencion primaria para el abordaje de enfermedades neurodegenerativas de manera precoz.

- Establecer, desde el momento del diagndstico y durante todo el proceso, un plan de
atencion individualizada que incluya valoraciones y evaluaciones integrales y determine las
indicaciones terapéuticas, rehabilitadoras, sociales y de cuidados, necesarias para las
personas con estas enfermedades.

- ldentificar en el plan de atencion individualizado a la persona cuidadora principal y los
profesionales de referencia, al menos de medicina y enfermeria, en el seguimiento de dicho
plan.

- Desarrollar programas de consejo y andlisis genético si procede, a las personas con
predisposicion hereditaria a enfermedades neurodegenerativas en las que, de acuerdo con la
evidencia cientifica, se dispone de una prueba genética interpretable y con repercusion clinica
en el seguimiento preventivo.

Con el fin de desarrollar este objetivo en lo que se refiere a la enfermedad de Alzheimer
(EA), la Direccion General de Asistencia Sanitaria puso en marcha un grupo de trabajo
encargado de elaborar un documento de atencion que, una vez validado, se adaptase a la
practica clinica por cada departamento, para mejorar la atencién en los distintos ambitos
asistenciales a las personas que padecen este trastorno.

Para ello, se utiliz6 como base la Guia de Préactica Clinica (GPC) sobre la atencion
integral a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias, elaborado por la
Agéncia d’'Informacio, Avaluacié i Qualitat en Salut de Catalufa en 2010, dentro del Plan de
Calidad para el Sistema Nacional de Salud (SNS) del Ministerio de Sanidad, Politica Social e
Igualdad. Esta GPC forma parte del programa de GPC del SNS incluidas en el portal
www.guiasalud.es pendiente de la revisién de su vigencia al haber transcurrido mas de 5 afos
desde su publicacion. Cuando en este documento se reproducen recomendaciones de la
GPC del SNS, se indica el grado de recomendacién SIGN asignado en ella (Grado de
recomendacion A, B, C o D).

Como resultado del trabajo del grupo de profesionales clinicos y de gestién, se ha
elaborado el presente documento de atencion a las personas con EA. Pretende ser un texto
actualizado, sencillo y breve, que aporte utilidad a la atencion a los personas enfermas de EA
y quienes las cuidan.

Por otra parte, es ampliamente conocida la dificultad para incorporar las evidencias
cientificas y los consensos a la préactica profesional cotidiana. Para superar esta dificultad, el


http://www.guiasalud.es/

sistema valenciano de salud esta impulsando el desarrollo de rutas asistenciales. Una ruta
asistencial para pacientes con un problema de salud especifico (en este caso, la EA u otras
demencias) es un pacto entre profesionales y organizaciones de los diferentes ambitos
asistenciales que atienden a la poblacion afectada en un mismo territorio (departamento),
para aplicar criterios de buena practica, optimizar circuitos asistenciales y planificar
respuestas ante escenarios previsibles. Las recomendaciones contenidas en este documento
seran una excelente orientacidn en la elaboracion de las futuras rutas asistenciales para
pacientes con demencia en los departamentos.

Del mismo modo, para asegurar la continuidad en el proceso asistencial de la atencién a
personas con EA y otras demencias, se podran constituir redes asistenciales, entendidas
como la unién funcional de recursos, fundamentalmente departamentales, que trabajan en
equipo con la persona como centro.

En cuanto a la metodologia de elaboracion del documento, los pasos que se han
seguido son:

1. Constitucion del grupo elaborador

- Integrado por profesionales de atencién primaria (medicina y enfermeria), enfermeria
de gestién de casos, neurologia, salud mental (psiquiatria y psicologia), farmacia, inspeccion
y gestion asistencial y farmacéutica.

2. Delimitacion del alcance y objetivos

- Desarrollar un documento sobre atencion integrada a las personas con EA, sobre la
base de la GPC del SNS, y con énfasis en la coordinacidon entre profesionales y en la
implicacion y adaptacién del o la paciente, prestando una especial atencion a los cuidadores.

- Los factores de riesgo asociados a la EA potencialmente modificables, como
tabaquismo, obesidad, diabetes, hipertension, depresién e inactividad fisica, que son objeto
de acciones de promocion de salud y prevencidn, no se han incluido en este documento.

- El proceso asistencial debe plasmarse en un documento adaptado a la organizacion
asistencial de la CV, breve, de facil consulta y utilidad practica para ayudar a profesionales,
pacientes y cuidadores a llevar a cabo los cuidados necesarios.

- El documento se orienta a la EA, que aparece en el titulo y en numerosas ocasiones a
lo largo del texto. Sin embargo, se hace referencia a la demencia en general en aquellos
apartados que se consideran aplicables a personas con otros tipos de demencia.

3. Redaccion del documento

- Se ha estructurado presentando un resumen de las actuaciones diagndsticas, criterios
de interconsulta y derivacion a salud mental, actuaciones terapéuticas farmacolégicas y no
farmacoldgicas, dirigidas a pacientes y a sus cuidadores, desde la sospecha diagnostica a los
cuidados paliativos, y los aspectos legales y de respeto a la autonomia a considerar en estos
pacientes.

- La metodologia de trabajo se basé en asignar a los miembros del grupo apartados, de
acuerdo con su campo de trabajo, para que, tras la revision bibliografica, elaboraran
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versiones iniciales adaptando el documento del SNS. Posteriormente se revisaron de forma
conjunta en reuniones presenciales y por correo electronico.

- Se encarg6 adecuar las recomendaciones de tratamiento farmacoldgico a la evidencia
cientifica mas reciente y a la normativa en vigor, a un grupo de trabajo formado por
redactores del documento y por representantes de la Direccion General de Farmacia y
Productos Sanitarios, el Instituto Médico Valenciano, sociedades cientificas e inspeccion de
servicios sanitarios.

4. Revision externa

- Se solicitd a las asociaciones de pacientes y familiares y a profesionales, tanto de la
atencion sanitaria como de la gestion sanitaria y de la universidad, seleccionados por su
conocimiento sobre la patologia abordada y el ambito de aplicacién. Se contacté con las
distintas sociedades cientificas implicadas, directamente o a través del Instituto Médico
Valenciano.

- Otras direcciones generales de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica, en
particular las responsables de atencién farmacéutica, calidad, atencién al paciente y salud
publica, han participado en los grupos de trabajo o en la revisién externa.

- Las aportaciones externas se sometieron al andlisis del grupo de trabajo.

- El documento esta al alcance de los interesados en la pagina web de la Conselleria de
Sanitat Universal y Salut Publica www.san.gva.es. Se prevé incluir las recomendaciones en la
historia clinica electronica SIA-Abucasis.

Todos los miembros del grupo de trabajo han realizado una declaracién de conflicto de
intereses, mediante el formulario de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica
(adaptado de Guiasalud - Grupo de trabajo sobre GPC. Elaboracion de Guias de Practica
Clinica en el Sistema Nacional de Salud. Manual Metodoldgico).
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NIVELES DE EVIDENCIA Y GRADOS DE RECOMENDACION DE SIGN

A. Niveles de evidencia

Lo+ Metaandlisis de alta calidad, revisiones sisteméaticas de ensayos clinicos o
ensayos clinicos de alta calidad con muy poco riesgo de sesgo.

1+ Metaanadlisis bien realizados, revisiones sistematicas de ensayos clinicos o
ensayos clinicos bien realizados con poco riesgo de sesgo.

1 Metaanalisis, revisiones sistematicas de ensayos clinicos o ensayos
clinicos con alto riesgo de sesgo.
Revisiones sistematicas de alta calidad de estudios de cohortes o de

ort casos y controles. Estudios de cohortes o de casos y controles con riesgo
muy bajo de sesgo y con alta probabilidad de establecer una relacién
causal.
Estudios de cohortes o de casos y controles bien realizados con bajo

2+ riesgo de sesgo y con una moderada probabilidad de establecer una
relacion causal.

5 Estudios de cohortes o de casos y controles con alto riesgo de sesgo y
riesgo significativo de que la relacion no sea causal.

3 Estudios no analiticos, como informes de casos y series de casos.

4 Opinién de expertos.

Los estudios clasificados como 1- y 2— no deben usarse en el proceso de elaboracion
de recomendaciones por su alta posibilidad de sesgo.

B. Grados de recomendacion

Al menos un metaanadlisis, revision sistematica o ensayo clinico clasificado
como 1++ y directamente aplicable a la poblacion diana de la guia; o un
volumen de evidencia compuesta por estudios clasificados como 1+ y con
gran consistencia entre ellos.

Un volumen de evidencia compuesta por estudios clasificados como 2++,
directamente aplicable a la poblacion diana de la guia y que demuestran
gran consistencia entre ellos; o evidencia extrapolada desde estudios
clasificados como 1++ 0 1+.

Un volumen de evidencia compuesta por estudios clasificados como 2+
directamente aplicables a la poblacién diana de la guia que demuestran
gran consistencia entre ellos; o evidencia extrapolada desde estudios
clasificados como 2++.

Evidencia de nivel 3 o 4; o evidencia extrapolada desde estudios
clasificados como 2+.
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En este documento se indica el grado de recomendacion SIGN solo cuando se
reproducen recomendaciones de la Guia de Practica Clinica (GPC) sobre la atencion integral
a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias (www.guiasalud.es).

14


http://www.guiasalud.es/

1. INTRODUCCION

El proceso de atenciéon a pacientes con enfermedad de Alzheimer (EA) incluye la
sospecha y confirmacién diagndstica, el tratamiento especifico, el tratamiento de los sintomas
psicolégicos y conductuales asociados a la demencia, la atencion a los cuidadores y los
cuidados paliativos.

Se trata de ofrecer a los pacientes con EA y otras demencias y sus cuidadores una
atencion integral basada en las mejores evidencias y buenas practicas, a partir de una
valoracién biopsicosocial y un plan de atencion integral, por el equipo de atencién primaria
(EAP, AP) vy los profesionales de la atencion hospitalaria (AH) en las consultas externas o
centro de especialidades del departamento de salud, con la colaboracion de los servicios
sociales y las organizaciones / asociaciones.

La persona afectada consulta habitualmente al sistema sanitario por deterioro en sus
capacidades cognitivas, detectado por si mismo o por familiares préximos. El proceso
diagndstico suele iniciarse a través del equipo de atencion primaria. Menos frecuentemente,
puede acceder desde la atencion hospitalaria.

También es posible que sea identificado y remitido a atencién primaria por los servicios
de urgencias, los servicios sociales (residencias, centros de dia y otros), y en procedimientos
legales o administrativos (inspeccién sanitaria, equipo de valoracién de incapacidades (EVI),
equipos de valoracion y orientacion de discapacidades (EVO), ambito judicial, permisos de
conduccién, licencia de armas, etc.

El proceso finaliza con el fallecimiento del paciente y la atencion al duelo de los
familiares.

En AP, el o la médico de familia del EAP realiza un diagnostico de
sospecha de deterioro cognitivo/demencia y deriva al paciente al
neurdlogo de AH (en consultas externas o centro de especialidades) para la
confirmacién diagndéstica y la prescripcidon, en su caso, del tratamiento
especifico.

Todos los profesionales sanitarios implicados, en el EAP y en AH, realizan un
seguimiento compartido (evolucién clinica, patologia concomitante,
necesidades del cuidador), garantizando la continuidad durante todo el
proceso asistencial.

Se remitira al paciente a AH (neurologia, psiquiatria o geriatria) ante cambios
0 problemas intercurrentes que requerirdn decisiones clinicas con
repercusion terapéutica en lo cognitivo.

15



16



2. DIAGNOSTICO DE EA EN PACIENTES CON DETERIORO COGNITIVO LEVE
O DEMENCIA

La sospecha diagnostica de EA se debe realizar en el &mbito comunitario (AP,
residencias) (Grado de recomendacion D).

Para facilitar la identificacion de los pacientes susceptibles de estudio en AH se
proponen los siguientes criterios o recomendaciones.

2.1. CRITERIOS PARA INTERCONSULTA DE AP A AH DE PACIENTES CON
DETERIORO COGNITIVO LEVE (DCL) O DEMENCIA

Pacientes que acuden por pérdida de memoria o de otra funcidn cognitiva
(alteraciones del lenguaje, alteraciones del comportamiento/conducta, agnosias
visuales), sin diagndstico previo, que cumplan las tres condiciones siguientes:

1. Confirmacion del deterioro cognitivo por informador fiable.

2. El deterioro cognitivo NO condiciona limitacion/incapacidad o necesidad de
supervision para la realizacion de ninguna de las actividades habituales del
paciente.

3. Caracteristicas de especial riesgo de DCL por EA, alguna de ellas:
= Repite comentarios y/o preguntas.
= Le cuesta captar explicaciones.
=  Sin antecedentes depresivos.

»  Fluencia verbal (evocacion de animales en 1 minuto < 15).

Cuando las personas afectadas, ademas de estos criterios, presenten un cuadro
ansioso / depresivo, sera preceptivo tratar dicho cuadro. En caso de persistir el DCL tras este
tratamiento, se aconseja igualmente la interconsulta con AH.

2.2. CRITERIOS PARA INTERCONSULTA DE AP A AH DE PACIENTES CON
DEMENCIA

Pacientes que acuden por pérdida de memoria u otra funcién cognitiva, sin
diagnostico previo, descartando un cuadro ansioso-depresivo, que cumplan las dos
condiciones siguientes:

1. Confirmacion del deterioro cognitivo por informador/a fiable.

2. El deterioro cognitivo condiciona limitacién/incapacidad o necesidad de
supervision para la realizacion de alguna de las actividades habituales del
paciente.
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La confirmacidn diagnostica de EA se debe realizar en AH, atendiendo a los
ultimos criterios diagndsticos de la enfermedad.

Una vez establecido el diagnoéstico etioldgico, se recomienda que el EAP trate a
aquellas personas con deterioro cognitivo leve (DCL), con demencia
secundaria que pueda ser diagnosticada y tratada en este ambito, y en
casos de pluripatologia con mal estado funcional de base (Grado de
recomendacion D). Es decir, a quienes no se beneficiarian del tratamiento
especifico de EA.

2.3. PRUEBAS DIAGNOSTICAS EN AP

Ante la sospecha clinica de DCL/Demencia por EA, definida por los criterios de
interconsulta / remision, se debe realizar al paciente, de manera sistematica, en AP:

= Analitica: hemograma, bioquimica elemental, hormonas tiroideas, B12 y 4cido
félico. (Grado de recomendacion D).

= Electrocardiograma.

= Exploracion neurolégica basica.

Para valorar la funcién cognitiva es recomendable utilizar un test o prueba,
preferentemente GDS (Escala de deterioro global), MMSE (Mini-Mental State Examination) o
MEC (Mini Examen Cognoscitivo) (Grado de recomendacion A). Otros: 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 (Grado de recomendacion B).

Se debe revisar la medicacién para identificar y minimizar el uso de farmacos u otros
productos que pueden alterar la funcién cognitiva.

2.4. PRUEBAS DE CONFIRMACION DIAGNOSTICA EN AH

El diagnostico de EA es clinico, basado en un perfil neuropsicoloégico de
deterioro cognitivo, con especial afectacion de la memoria, de inicio insidioso y
curso progresivo, no explicable por otras causas.

Para excluir demencias secundarias, ademas de las pruebas previas a la
remisiéon a AH, esta indicada una exploracion de neuroimagen morfoldgica,
TAC cerebral en los casos mas comunes (Grado de recomendacion B). Es
posible solicitar esta prueba desde atencién primaria en los departamentos
donde se ha protocolizado.

Se considerara realizar RM cuando se necesite valorar el dafio vascular o se requiera
estudiar con mas precision la distribucién y valoracién de las atrofias.
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La neuroimagen funcional, SPECT o PET segun situacion, sera util en los casos de
dificultad para establecer el diagndstico diferencial entre EA y otros tipos de demencia
degenerativa primaria (Grado de recomendacion B).

La determinacion de los nuevos marcadores, sobre todo del Beta Amiloide y la proteina
TAU en LCR, esta empezando a utilizarse en centros adecuados y puede tener indicacion en
casos de diagndstico dudoso. A medida que contemos con tratamientos etiopatogénicos mas
eficaces para la EA, la necesidad de estos y otros posibles marcadores biol6gicos ira
encontrando su lugar para un diagnéstico mas fiable y precoz.

La correspondencia entre diagnostico clinico de EA, estadio FAST (FUNCTIONAL
ASSESSMENT STAGING) y escala GDS (GLOBAL DETERIORATION SCALE) se muestra
en el anexo lll.

2.5. EXPLORACION NEUROPSICOLOGICA A REALIZAR EN AH

La entrevista clinica es parte imprescindible de la exploraciéon neuropsicoldgica,
las valoraciones cuantitativas y cualitativas de las pruebas apoyan el diagndstico.
Resulta significativa la observacion del comportamiento verbal y no verbal de
acompafantes y pacientes durante la entrevista, por ejemplo las muestras de
tristeza o0 nerviosismo, la dificultad en la comprension de las pruebas o la lentitud
en el discurso. Pacientes que se olviden la chaqueta o el paraguas, no
comprenden las instrucciones o persevera en las respuestas a las pruebas nos
esta dando mucha informacion.

En la evaluacién de la demencia debemos explorar cuatro areas fundamentales:
cognicién, capacidad funcional, estado emocional y conductual, soporte
familiar y sobrecarga del cuidador. Estas Ultimas se detallan en el apartado
“Atencion a personas cuidadoras de pacientes con demencia”.

La exploracién neuropsicoldgica basica en demencias, a titulo orientativo, incluiria
contenidos de:

- Orientacién temporal y espacial, Test de memoria intencional verbal episédica,
Praxias ideomotoras tipo Barbizet, Comprension verbal secuenciada compleja (todos
ellos incluidos en MMSE).

- Test de dibujo del relo;.
- Test de reconocimiento visual tipo Poppelreuter.

- Fluencia verbal en la evocacion categorial (p. ej. nombres de animales en un minuto o
palabras que empiecen con la letra P).

En funcion de la sospecha clinica puede ser necesario realizar pruebas focales, entre
otras:

- Lenguaje: Test de Boston, Token Test.
- Gnosias: VOSP, Test de Orientacién de Lineas de Benton.

- Atencién-concentracién: Retencién de digitos, Cubos de Corsi.
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- Praxias: Figura Compleja de Rey, Cubos del WAIS.
- Memoria y aprendizaje: WMS-IIl, TAVEC.

- Funcion ejecutiva: Stroop Test, Wisconsin Card Sorting Test, Trail Making Test (TMT),
la Torre de Londres.

Otras pruebas complementarias recomendadas para el diagnéstico diferencial:
- Sospecha de Demencia Vascular: Escala de Hachinski.
- Sospecha de Demencia de Cuerpos de Lewy: Inventario Neuropsiquiatrico (NPI).

- Sospecha de Demencia frontotemporal: el NP1, Frontal Assessment Battery (FAB).

2.6. CONSEJO GENETICO Y ANALISIS GENETICO

La EA se suele subdividir en la de inicio tardio (=65 afios, la predominante); y la de inicio
precoz (<65 afos, 1 — 5 % de casos).

Se han descrito varios genes determinantes de EA de inicio precoz: PSEN1 (penetrancia
completa) PSEN2 (penetrancia 95%), y APP (penetrancia completa). Un cuarto gen APOE se
considera de susceptibilidad para desarrollar EA.

La EA asociada a estos genes es poco frecuente (<1%); en general, la mayoria de los
casos son de presentacion esporadica.

La realizacion de estudios genéticos solo se puede considerar en casos de EA
de inicio precoz (menores de 65 afios) con familiares de primer grado afectos,
siempre que el afecto o sus familiares lo deseen (Grado de recomendacion C).
En esos casos se recomienda que la persona afectada y su familia sean
derivados a centros especializados en consejo genético (Grado de
recomendacion D).

Los estudios genéticos solo se realizardn en un contexto de consejo genético y no por
motivos clinicos ni diagnésticos. No existe indicacion de realizar cribado poblacional.
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3. ATENCION INTEGRAL DE PACIENTES CON EA Y OTRAS DEMENCIAS

3.1. VALORACION BIOPSICOSOCIAL, PLAN DE ATENCION INDIVIDUALIZADA
Y GESTION DE CASOS

Las personas con demencia son pacientes crénicos de alta complejidad, a
menudo situados en el vértice de la pirdmide de Kaiser Permanente segun la
estratificacion de la poblaciéon, por lo que para su atencidbn requeriran
intervenciones de gestion de casos.

(Ver Estrategia para la atencion a pacientes crénicos en la CV:

http://www.san.gva.es/web/dgas/atencion-a-pacientes-cronicos

http://publicaciones.san.gva.es/publicaciones/documentos/V.2792-2014.pdf)

La atencion integral a las personas con demencia se llevara a cabo por un equipo
interdisciplinar, del que formaran parte, en funcién de las necesidades del paciente en cada
momento, profesionales de todos los niveles del sistema sanitario, con la colaboracién de los
servicios sociales y las organizaciones / asociaciones.

La atencién integral a estas personas partira de una valoracion biopsicosocial de su
situacion, realizada basandose en las mejores evidencias disponibles.

Se evaluaran de forma integral las necesidades de cuidados basicos y avanzados y se
favorecera la participacion del paciente y cuidadores en la elaboracion del PAL.

Se reevaluard y adaptara dicho PAI atendiendo a la evolucion de la situacion del
paciente y sus familiares y cuidadores, a lo largo del proceso, especialmente en los ultimos
dias y teniendo siempre en cuenta sus valores, deseos y preferencias.

3.2. ABORDAJE DE PATOLOGIA CONCOMITANTE
Prevencién cardiovascular

La presion arterial sistdlica debe mantenerse por debajo de los 150 mm Hg,
preferiblemente con una tiazida a dosis bajas, en caso necesario puede afiadirse un segundo
farmaco. No obstante, en estadio avanzado de la enfermedad, tras valorar riesgo-beneficio,
puede plantearse la retirada de la medicacion.

En pacientes con demencia, el uso de estatinas no mejora su estado cognitivo ni su
morbimortalidad y puede presentar efectos adversos. No hay evidencia que justifique su uso
como prevencion primaria en ningun estadio de la enfermedad, ni como prevencién
secundaria en estadios avanzados.

En pacientes con fibrilaciobn auricular en tratamiento anticoagulante, este deberia
retirarse si el riesgo de hemorragias es elevado por frecuentes cambios de medicacion o
alteraciones dietéticas o historia previa de caidas.
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Diabetes

En pacientes con diabetes es suficiente con mantener los niveles de glucohemoglobina
por debajo del 8% y, en caso de disminucion de la ingesta, puede llegar a ser necesario
suspender el tratamiento hipoglucemiante.

Osteoporosis

Hay escasa evidencia de la utilidad de los tratamientos para la osteoporosis (calcio,
vitamina D, bifosfonatos), por lo que se recomienda retirar en los estadios avanzados de la
enfermedad.

En general, se deben utilizar los farmacos que mejoren la morbimortalidad, calmen el
dolor y contribuyan al bienestar del paciente. Se debe valorar la retirada de los tratamientos
innecesarios 0 con escasa evidencia a favor de su uso.

3.3. COORDINACION CON LA UNIDAD DE SALUD MENTAL Y CRITERIOS DE
INTERCONSULTA

La atenciébn a pacientes con EA/demencia puede requerir la intervencién de las
unidades de salud mental (USM), mediante interconsulta u otras formas de coordinacion, en
distintas situaciones:

Para pacientes:

= En fases iniciales (GDS 3) cuyas funciones cognitivas superiores estan
parcialmente conservadas, en caso de duda en el diagnéstico diferencial
con otros procesos, como la depresion, que puedan causar un deterioro
coghnitivo leve, el EAP valorard la interconsulta con la USM.

= Presencia de trastornos mentales, emocionales, relacionales y/o del
comportamiento asociados al proceso de la enfermedad (ej. el impacto ante
el diagnostico).

= Ante la presencia de signos y sintomas psicolégicos (depresion, delirios...)
y/o conductuales (agresividad, desinhibicién...) relacionados con la
demencia. Colaboracion y apoyo de la USM en el diagndstico diferencial y
tratamiento cuando proceda.

Para la familia o personas que cuidan pacientes en cualquier fase del proceso de
enfermedad:

= Familiares que presenten trastornos mentales, emocionales, relacionales
y/o del comportamiento asociados al proceso de enfermedad de su familiar
(p. €]. sobrecarga en el cuidador).

= Familiares de pacientes con signos y sintomas psicoloégicos o
conductuales relacionados con la demencia.

= Actividad y funcionamiento familiar inadecuado.
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4. RESPETO A LA AUTONOMIA DE LAS PERSONAS ENFERMAS Y
CUESTIONES LEGALES

4.1. PLANES ANTICIPADOS DE CUIDADOS (ADVANCED CARE PLANNING)

Los profesionales deben comentar con la persona con demencia, mientras que
tenga todavia capacidad, y con su cuidador, la conveniencia de:

= Hacer declaraciones anticipadas sobre lo que se debe hacer si pierden la
capacidad de decidir o comunicarse.

= Tomar decisiones anticipadas sobre suspension de tratamiento y limitacion del
esfuerzo terapéutico.

= Manifestar el lugar donde la persona prefiere ser cuidada y donde le gustaria
morir.

= Otorgar voluntades anticipadas.

El proceso de planificacion anticipada de decisiones, iniciado precozmente, deberia ser
un elemento fundamental en la atencion a los pacientes con demencia, para facilitar la toma
de decisiones compartidas con la persona elegida por el paciente y los profesionales
sanitarios. Es el proceso voluntario de comunicacion y deliberacion entre una persona capaz
y el personal sanitario con implicacién en su atencion, acerca de los valores, deseos y
preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencién sanitaria que recibira
como paciente, a lo largo de su evolucion y fundamentalmente en los momentos finales de su
vida. Su finalidad ultima es establecer un plan conjunto para que, en el caso que la persona
pierda su capacidad de decidir, temporal o permanentemente, puedan tomarse decisiones
sanitarias coherentes con sus deseos. Debera ser registrada en la historia clinica, actualizada
periédicamente y comunicada a todo el personal relacionado con la atencion de la persona
enferma, asi como a sus familiares y representantes que hayan sido autorizados para ello.

La limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) es la retirada, o no inicio, de medidas
terapéuticas, porque el profesional sanitario estima que, en la situacién concreta del paciente,
son indtiles o futiles, ya que solo consiguen prolongarle la vida biol6gica, pero sin posibilidad
de proporcionarle una recuperacién funcional con una calidad de vida minima. Un caso
particular de LET es la limitacion de tratamientos de soporte vital al final de la vida. La
evaluacion sobre la futilidad de un tratamiento es un juicio clinico prudente de los
profesionales, basado en criterios de indicacién y prondstico. Su aplicacién exige ademas que
estos desplieguen estrategias de comunicacién y negociacién adecuadas con el paciente y la
familia, subrayando los objetivos de alivio y confort, de tal forma que puedan asumir
adecuadamente la situacién sin tener en ningn momento sensacion de ser abandonados por
los profesionales.

4.2. VOLUNTADES ANTICIPADAS

Las voluntades anticipadas o instrucciones previas son el escrito mediante el cual una
persona mayor de edad o menor emancipada, cuya capacidad no haya sido modificada
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judicialmente para ello y actia libremente, manifiesta las instrucciones que sobre las
actuaciones médicas se deben tener en cuenta, para cuando se encuentre en una situacion
en la que las circunstancias que concurran no le permitan expresar libremente su voluntad.
De manera opcional, el paciente puede designar un representante, para que sea interlocutor
valido ante el médico responsable o el equipo sanitario y facultarle para interpretar sus
declaraciones e instrucciones cuando no pueda expresar su voluntad por si mismo.

En la declaracién de voluntades anticipadas, la persona interesada podra hacer constar
la decision respecto a la donacion de sus 6rganos con finalidad terapéutica, docente o de
investigacion. Asi mismo, el documento se podra revocar en cualquier momento, segun el
procedimiento establecido.

La declaracién de voluntades anticipadas debera formalizarse mediante escritura publica
ante notario o por escrito ante tres testigos. En éste Ultimo caso, los testigos seran personas
mayores de edad, con plena capacidad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no tendran
con el otorgante relacién por raz6n de matrimonio, pareja de hecho, parentesco hasta el
segundo grado de consanguinidad o afinidad o relacién patrimonial alguna.

Las personas con demencia pierden progresivamente la autonomia y su capacidad de
tomar decisiones. Los profesionales de la salud y servicios sociales y sus familiares deben
intentar conocer su voluntad y respetar sus preferencias médicas, legales y financieras. En el
paciente con demencia se debe informar e intentar la realizacion del documento de
voluntades anticipadas lo antes posible tras el diagnostico, para garantizar al maximo su
integridad cognitiva (Grado de recomendacion D).

Es importante recordar que las voluntades anticipadas ante testigos se componen de
dos partes:

- El documento donde se identifica al paciente y se recogen su instrucciones.

- La solicitud de inscripcién de este documento en el Registro Centralizado de
Voluntades Anticipadas de la Comunitat Valenciana, que permite su inscripcién en el
mismo y su sincronizacion con el Registro Nacional de Instrucciones Previas del
Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad.

En los Servicios de Atencién e Informacién al Paciente se informara a todos los usuarios
sobre la normativa aplicable y el registro de los documentos.

Toda la informacién relativa a las voluntades anticipadas se puede consultar desde la
web de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Pablica y Generalitat Valenciana:

http://www.gva.es/es/inicio/procedimientos?id proc=2709

4.3. EVALUACION DE LA COMPETENCIA DEL PACIENTE

En la persona que padece demencia se plantea la necesidad legal de valorar su
capacidad para disponer sobre si mismo, sobre sus bienes, capacidad de conducir vehiculos,
utilizar armas o participar en ensayos clinicos (es decir, valorar su capacidad de decision).

No existen GPC universalmente aceptadas para evaluar la competencia del enfermo con
demencia.
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En Espafia se dispone del Documento Sitges 2009 Capacidad para tomar decisiones
durante la evolucién de una demencia: reflexiones, derechos y propuestas de evaluacion.
Este documento hace referencia a “la capacidad y al autogobierno; la toma de decisiones
personales y patrimoniales; las condiciones neuroldgicas necesarias para tomar decisiones, y
aporta un instrumento de evaluacion de la capacidad de decision, a través de una tabla
gréfica y comprensible, donde se contemplan todos los aspectos neuroldgicos y cognitivos
gue intervienen en la toma de decisiones. Cada funcion es evaluada y cuantificada. Se
establecen las alteraciones que permiten reconocer la incapacidad decisoria, teniendo en
cuenta los aspectos personales y los relacionados con el patrimonio”. Es recomendable
evaluar la capacidad de decisiébn de toda persona afectada de demencia utilizando el
instrumento de evaluacion del documento Sitges 2009 (Grado de recomendacion D).

4.4. MALTRATO A LAS PERSONAS CON DEMENCIA
Indicadores de posible maltrato

Identificar signos de alerta y sospecha de maltrato permite instaurar medidas de
correccion con prontitud:

Explicaciones incoherentes respecto a las lesiones.

- Retraso en solicitar asistencia.

- Visitas reiteradas a servicios de urgencias y a hospitales.

- Administracién sin indicacién médica de farmacos.

- Ausencia de respuesta ante tratamientos adecuados.

- Evolucién térpida de las lesiones.

- Desnutricién y deshidratacion de causa no aclarada.

- Caidas reiteradas inopinadas.

- Informacion contradictoria de los hechos de paciente y maltratador.

- Deteccién de miedo, inquietud o pasividad en el paciente.

- Sintomas depresivos y/o ansiosos en el paciente o en el cuidador.

- Negativa del cuidador a que el paciente sea entrevistado solo.
Sospecha de maltrato

Si existe sospecha fundada de maltrato, los profesionales de la salud y de servicios
sociales tienen la obligacién ética y legal de proteger a la victima, para ello deben activar los
recursos judiciales. Si existen lesiones fisicas realizaran un comunicado judicial de lesiones;
en ausencia de éstas se comunicara el caso al ministerio fiscal para que éste adopte las
medidas que establece la legislacion.
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Para prevenir y corregir el maltrato disponemos de una serie de estrategias e
intervenciones:

Evitar el aislamiento social a través de servicios de atencidon domiciliaria, centros
de dia, tutela por parte de los servicios sociales.

Organizar la atencidn del paciente simplificando el tratamiento.
Adecuar la vivienda a las limitaciones de la persona con demencia.
Institucionalizar al paciente si la familia no puede garantizar su atencion.

Debe reducirse el estrés de la familia o de la persona cuidadora: compartir la
labor de cuidar, hacer cambios de domicilio, acudir a grupos de apoyo,
favorecer periodos de descanso.

Si el cuidador sufre algun trastorno mental o de consumo de sustancias se debe
intentar conocer su estado emocional, asi como facilitarle apoyo y tratamiento
psicoldgico y psiquiatrico.

Debe evaluarse la capacidad de la familia para garantizar los cuidados de la
persona con demencia.
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5. ABORDAJE FARMACOLOGICO DE LA EA

Se considera indicado iniciar el tratamiento farmacolégico especifico de EA en

pacientes al diagnéstico, efectuado por un especialista del ambito hospitalario.

Las pruebas de confirmacion diagnostica asociadas al diagndstico pueden ser:
= GDS4 o superior
= GDS3junto con al menos uno de los siguientes:

- Signos de alteracion de la memoria hipocampica (repetir preguntas o
comentarios, les cuesta entender explicaciones, alteracién de la fluencia
verbal...).

- Atrofia de hipocampo (RM).
- Biomarcadores (puncion lumbar).

El abordaje farmacol6gico especifico de la EA se desarrolla en el anexo |.
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6. ABORDAJE NO FARMACOLOGICO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y
OTRAS DEMENCIAS

La atencibn a personas con demencia incluye, junto con el tratamiento
farmacolégico adecuado, intervenciones no farmacolégicas dirigidas a la
estimulacion cognitiva y el mantenimiento de las AVD, con el fin de enlentecer
la progresion de la enfermedad y prevenir complicaciones como la
hospitalizacion evitable y la institucionalizacion.

Este abordaje requiere la actuacion sinérgica, junto con los servicios sanitarios,
de las personas cuidadoras, asociaciones de pacientes y familiares y servicios
sociales.

La prevencion y abordaje de sintomas psicolégicos y conductuales asociados a la
demencia (SPCD) se incluye en el apartado siguiente.

6.1. INTERVENCION O ESTIMULACION COGNITIVA

Es recomendable la participacion de pacientes con EA leve o moderada en
estos programas, para mantener su funcién cognitiva, su funcionalidad y
calidad de vida, si bien la magnitud del efecto atribuible no esta bien
establecida (Grado de recomendacién B).

Terapia de orientacion a la realidad

Se trata de una técnica cuyo objetivo es mejorar la calidad de vida de la persona,
reduciendo la confusién. Consiste en proporcionar informacion relacionada con la orientacién
(tiempo, espacio y persona) para comprender mejor el entorno. Aumenta la sensacion de
control y la autoestima. Puede aplicarse en grupo o individualmente, en sesiones de 30-60
minutos o durante todo el dia, de forma estructurada o respondiendo a las preguntas que
hace el enfermo, ayudandole a que encuentre las respuestas.

El procedimiento habitual es comenzar por el dia, la hora, la fecha, la estacion del afo,
el lugar en que se encuentra para seguir comentando noticias de actualidad, algin objeto o
diario personal, etc.

Terapia de reminiscencia o del recuerdo

El objetivo es ayudar a la persona a comunicarse utilizando la memoria remota, que
suele estar conservada. Ademas contribuye a colocar sus experiencias en perspectiva junto
con el efecto positivo de compartir vivencias en un entorno contenedor. Puede realizarse de
forma individual o grupal, siendo recomendable en grupo y, al menos, una vez a la semana.

Consiste en estimular a los participantes para que evoquen acontecimientos pasados en
toda su amplitud, ruidos, olores, imagenes y emociones; a menudo se usan ayudas como
musica, fotografias, videos u otros objetos significativos.

Técnicas de comunicacion y terapia de validacion

El objetivo es facilitar interacciones positivas a las personas con demencia para
restablecer la dignidad, reducir la ansiedad y prevenir sintomas. Se basa en una actitud de
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respeto y empatia, reconociendo la persona mas alla de la enfermedad en si. Puede aplicarse
individualmente o en grupos pequefios, también podemos ensefiar al cuidador.

Resultan practicas las técnicas de comunicacién e interaccién con el paciente (por
ejemplo, mantener un contacto ocular préximo y sincero, un tono de voz amable y claro, evitar
palabras amenazadoras...).

Terapia cognitiva especifica

Conjunto de técnicas de neuropsicologia rehabilitadora en las que el paciente realiza
ejercicios dirigidos a modificar aspectos concretos de las capacidades mentales. La actividad
terapéutica se puede concretar, por ejemplo, en tareas que pretendan mejorar las habilidades
Iéxico-semanticas o los problemas de comunicacion. Evaluamos primero las capacidades
mentales (linea base) para intentar favorecer las funciones cognitivas mermadas.

6.2. PROGRAMAS DE INTERVENCION SOBRE LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA
DIARIA (AVD)

El objetivo es que el paciente realice tareas y sea autbnomo, para mejorar su
funcionalidad y disminuir la sobrecarga del cuidador a medio plazo (Grado de
recomendacion B).

Las tareas deben estar adaptadas a las capacidades de la persona afectada, para lo
cual necesitaremos evaluar previamente dichas aptitudes y planificar un programa de
actividades adaptado. Para la seleccion de ejercicios se deben valorar preferencias y habitos.
Ademas repetiremos las consignas las veces necesarias, le daremos tiempo para realizar los
ejercicios y explicaciones durante estos. Motivarle y no frustrarle si no consigue terminar la
tarea, eliminar elementos complejos, dividiendo tareas en elementos mas simples e intentar
gue finalice con sensacidn positiva. Permitir la espontaneidad y ser flexibles durante la
realizacién de las tareas. Utilizar estrategias compensatorias (agendas, alarmas, bloc de
notas) y modificaciones ambientales para minimizar su discapacidad.

Listado de areas de donde extraer actividades: aseo o higiene personal, control de
esfinteres (control completo del vaciado voluntario), uso del inodoro (transferencia,
limpieza...), cuidado de la casa, compras, cocinar, musica, jardineria, manualidades, ocio y
tiempo libre...

Podemos establecer distintos grados de autonomia en la realizacion de una tarea:
realizacién independiente, realizacién con indicaciones, imitacién, la persona cuidadora
realiza una parte de la tarea.

Programas de actividad fisica (Grado de recomendacion B)

Se trata de una AVD muy importante en la calidad de vida. Como en el resto de AVD,
resulta fundamental adaptar la actividad al nivel previo y situacion personal, siendo el objetivo
principal prevenir el sedentarismo; aunque de forma secundaria puede mejorar el estado de
animo y la cognicion. En AP se realizaria un programa de ejercicio fisico adaptado a las
necesidades del paciente. Se reservaria la derivacion a Rehabilitacion para aquellos casos en
gue existiera patologia intercurrente.
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Tiempo de ocio

Recuperar o estimular las redes sociales o actividades agradables, por el efecto en el
bienestar personal y en la calidad de vida.

6.3. OTROS TRATAMIENTOS NO FARMACOLOGICOS DE PACIENTES CON
DEMENCIA

- Modificacion de conducta para la higiene programada y miccion inducida: Consiste en
programar la miccién y evacuacion cada cierto tiempo, sin que la persona lo solicite,
para mantener la continencia (Grado de recomendacion B).

- Programas de intervencion multicomponente paciente-cuidador.
- Musicoterapia.
- Animales de compaiiia.

- Salas multisensoriales.

6.4. PRESCRIPCION DE EXOPROTESIS

Una persona con EA puede necesitar exoprétesis, como andador, cojin antiescaras y
silla de ruedas basica o reclinable, que forman parte de la cartera de servicios del sistema de
salud.

La prescripcion de exoprétesis, de acuerdo con la normativa estatal, debe ser hecha por
un “especialista del ambito de atencion especializada”.

El personal facultativo de AP puede solicitar al prescriptor, a través de la historia clinica
electrénica SIA-Abucasis, una interconsulta no presencial. SIA-Abucasis permite también que
la prescripcion se imprima en el centro de salud. De este modo, es posible en ciertos casos
evitar consultas presenciales innecesarias.

6.5. PRESCRIPCION DE MODULOS ESPESANTES

La prescripcion de los tratamientos con productos dietéticos se realizara por los
facultativos especialistas en endocrinologia y nutriciéon, preferentemente por los adscritos a
unidades de nutricion de los hospitales. En su defecto, la prescripcion la realizaran los
especialistas que tratan la enfermedad de base que justifica la indicacion.

Los médulos espesantes se utilizaran exclusivamente en caso de pacientes con disfagia
a liquidos, de origen neurol6gico o excepcionalmente motor, para aumentar la consistencia de
los alimentos con texturas liquidas, siempre y cuando no puedan ser espesados con
alternativas de consumo ordinario. La finalidad es evitar el riesgo de aspiracién cuando
ingieren alimentos liquidos.

Se podra prescribir si el paciente tiene activo el diagndstico de disfagia, en la siguiente
situacion clinica: enfermedades neurolégicas que cursan con afagia o disfagia severa:
procesos degenerativos severos del sistema nervioso central.
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7. ABORDAJE DE LOS SINTOMAS PSICOLOGICOS Y CONDUCTUALES EN
PERSONAS CON DEMENCIA (SPCD)

Los sintomas psicologicos y conductuales asociados a demencia (SPCD) son aquellos
relacionados con la alteracion de la percepcion, el contenido del pensamiento, el animo y la
conducta, que pueden aparecer en las personas con demencia, en cualquier fase de la
enfermedad, pero cuya prevalencia e intensidad se incrementan conforme progresa la
enfermedad. Existen tres tipos principales de SPCD:

- Trastornos del estado de animo: depresion, ansiedad y apatia.
- Agitacion: agresividad, irritabilidad, inquietud, gritos y deambular errético.

- Sintomas psicoticos: alucinaciones visuales, auditivas y delirios.

Para un manejo adecuado de los SPCD es fundamental identificar bien el
sintoma que hay que tratar, los posibles factores precipitantes, los que los
alivian o suprimen (Grado de recomendacion D) y las consecuencias que el
sintoma conlleva para el paciente y su entorno. Con frecuencia, al controlar los
factores precipitantes, la alteracion se mitiga o desaparece.

Su abordaje requiere la actuacion sinérgica, junto con los servicios sanitarios, de
las personas cuidadoras, asociaciones de pacientes y familiares y servicios
sociales.

Respecto de la agitacion y otros sintomas psicéticos, en primer lugar es necesario
descartar otras causas de sintomas psicolégicos o conductuales, principalmente causas
médicas (dolor, infeccién, farmacos, etc.), ambientales (como cambios de vivienda, de
habitaciéon, o pacientes que pasan unos periodos con unos u otros familiares, lugares
excesivamente ruidosos...) o asociadas a la persona cuidadora (cambios de cuidador
principal....), o corregirlas si existen, antes de iniciar tratamiento farmacol6gico con
antipsicéticos. Asimismo, se recomienda valorar riesgos, beneficios y alternativas de este
(Grado de recomendacién A). Solo cuando se haya realizado correctamente esa valoracion,
hayan fracasado las medidas no farmacolégicas o cuando los sintomas sean graves o
incapacitantes o0 exista riesgo de agresion, se recomienda el tratamiento farmacol6gico
neuroléptico (Grado de recomendacion D) descrito en el anexo.

La recomendacién general ante cualquier paciente con demencia que presenta SPCD,
una vez descartado sindrome confusional agudo, causa organica y depresion, es comenzar
con el tratamiento de base (Inhibidores de la acetilcolinesterasa (IACE) y/o memantina), si
estuviera indicado en funcion del grado de deterioro cognitivo y el paciente no estuviera ya en
tratamiento (Grado de recomendacion A). En todos los casos, se deben establecer las
medidas no farmacolégicas que se detallan a continuacion.
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7.1. MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS PARA PREVENIR Y TRATAR LOS
SPCD

RECOMENDACIONES GENERALES

El objetivo es prevenir la aparicibn de SPCD vy tratarlos precozmente (Grado de
recomendacion B).

- Para prevenir los SPCD es fundamental que el paciente tenga satisfechas sus
necesidades basicas, controlados los procesos médicos intercurrentes y un entorno
adaptado, que reciba el tratamiento especifico para la demencia y que tanto el paciente como
su persona cuidadora reciban asesoramiento y apoyo continuo por parte del equipo de
atencion.

- Se recomienda evaluar de forma sistemdtica su presencia, como parte de la
valoracioén integral de la persona con demencia, persona cuidadora y entorno, y el plan de
atencion individualizada a paciente y quien lo cuida, con instrumentos disefiados
especificamente para ello (NPI, CSDD).

- Las pautas de educaciéon para la salud adaptada a esta enfermedad y a su fase
evolutiva incluyen:

= Cuidado de las patologias concomitantes.
= Prevenir el sedentarismo: pautas rutinarias de ejercicio, comida y bafio.
= Evitar el deambular errético.

= Intervenir sobre el entorno fisico y temporal: Mantener al paciente orientado en el
tiempo y en el espacio

= Evitar la hiperestimulacion.
= Establecer pautas y buena higiene del suefio

= Programar actividades de distraccion y reorientacion y proporcionar musica del
agrado del paciente durante algunas actividades.

= Establecer pautas de estimulacion cognitiva y sensorial para realizar en domicilio
aplicadas a la persona enferma.

= Intervenir en AVD (higiene programada y miccién inducida)

- Establecer estrategias compensatorias: agendas, alarmas, etc., y modificaciones
ambientales.

- Emplear técnicas no farmacoldgicas orientadas al cuidador y de forma indirecta al
paciente, adecuadas a cada momento: apoyo, educacién y entrenamiento, asesoramiento y
gestién de casos, cuidados para descanso de su rol, grupos de formacién para cuidadores y
de ayuda mutua para familiares, terapia familiar.

- Ante SPCD, se recomienda empezar por el manejo no farmacolégico y emplear los
farmacos ante sintomas graves o rebeldes (Grado de recomendacion D).
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- Evitar la infantilizacion de los cuidados (uso de baberos, menaje infantil, abuso de
barandillas...), la sobreproteccion y el lenguaje infantilizador. Se les ha de tratar como
personas adultas que son, con una historia de vida, respetando sus derechos, gustos y
creencias.

- Debe explicarse al cuidador el origen de los SPCD y advertir de que su eliminacion
completa no siempre es posible, por lo que, en ocasiones, deberemos contentarnos con una
reduccion de la frecuencia e intensidad de sintomas, dando prioridad al bienestar del
paciente. También es conveniente distinguir entre SPCD y conductas de resistencia a los
cuidados, no necesariamente catalogables como SPCD.

RECOMENDACIONES PARA LA COMUNICACION Y ACERCAMIENTO CON LA PERSONA
AFECTADA DE DETERIORO COGNITIVO / DEMENCIA

Existen una serie de consejos practicos a la hora de establecer contacto con esta
persona, especialmente si se muestra agitada o irritable. Se considera Uutil, segun la
experiencia clinica y el consejo de los expertos:

- La distancia ideal de comunicacién se sitia entre 0,40 y 1,20 m para no penetrar en
su «espacio intimo», arriesgandonos a desencadenar una crisis de agresividad, oposicion o
inhibicion.

- Abordar a la persona enferma de frente: las aproximaciones laterales o posteriores

son interpretadas como una actitud hostil. Por la misma razoén, es conveniente no abordarlo
desde una posicion elevada, sino igual o inferior a la suya.

- El contacto debe ser benévolo: cogerle la mano puede favorecer el mantenimiento de
su interés y de su atencion.

- Dirigirnos a ella por su nombre y mirarle a los ojos para que entienda que queremos
hablarle. Mantener el contacto visual.

- ldentificarnos, decirle quiénes somos.
- Emplear un tono adecuado de voz, pausado y tranquilizador.

- En todo momento, hablarle con respeto y preferentemente de usted (sobre todo los
profesionales sanitarios o el personal responsable de cuidarles).

- Utilizar palabras y frases sencillas, un lenguaje muy simple.

- Evitar hablarle en tono interrogativo. Hablarle en tono asertivo dandole informacion
gue le ayude a encontrar las respuestas (nuestro nombre, el dia que es hoy...)

- El empleo de consignas explicitas, concretas, cortas y simples, permite una mejor
integracion.

- Hay que dedicar el tiempo necesario para escucharle, aunque el discurso no sea
coherente.

- Reforzar siempre verbalmente los comportamientos adecuados.
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- Evitar situaciones de fracaso: si no han podido ser controladas, habra que
desdramatizarlas.

- Diferir la intervencién en caso de comportamiento inadecuado, favoreciendo asi su
correccion eventual.
CONSEJOS PARA CUIDADORES

La actitud que deberia tener la persona cuidadora es:

- Aceptar el caracter progresivo de la enfermedad, y la ausencia en la actualidad de
tratamiento “curativo”.

- Comprender que muchos de los SCPD no tienen un tratamiento especifico y que
podemos utilizar medidas terapéuticas de limitada eficacia.

- Tener una actitud paciente y tolerante.

- Comprender que las actitudes, creencias y comportamientos anémalos que presenta
el paciente son sintomas de la propia enfermedad, al igual que lo son el déficit de memoria u
otros déficits cognitivos.

- Comprender que la resolucion de los SCPD no depende de que se expliquen al
paciente ni de su fuerza de voluntad para resolverlos.

- Observar el contexto en el que aparecen los SCPD, los factores predisponentes o
desencadenantes y las maniobras o intervenciones que los disminuyen o suprimen.

- Solicitar la ayuda de otros miembros de la familia, instituciones y asociaciones para no
desempefiar la tarea de cuidador en solitario.

- Solicitar ayuda profesional si aparecen sintomas y signos de sobrecarga o
claudicacion en la tarea de cuidar.
ADECUACION DEL HOGAR

La adaptacion del entorno de las personas afectas de deterioro cognitivo se debe
realizar precozmente.

- Entorno estable, ordenado y sencillo.

- lluminacién natural siempre que sea posible. procurar un entorno seguro y bien
iluminado, sin espejos.

- Interruptor cerca de la cama para evitar tropezar en la oscuridad.

- Dibujos o fotos en habitaciones, notas identificativas en puertas del domicilio.
- Eliminar tapetes y alfombras.

- Barandillas a los lados de la cama cuando comiencen con inestabilidad.

- Eliminar muebles innecesarios en la habitacion.

- Plato de ducha con asidero en lugar de bafera.

- Colocar seguro en las ventanas.
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- Pasamanos en la escalera. Interruptores al principio y final de la escalera. En primer y
ultimo escalén, colocar franja reflectante.

Eliminar objetos de la mesa y encimera que no sean imprescindibles.

Detector de humos en la cocina.

- Reloj en pared con nimeros grandes.

Grifos facilmente graduables.

No utilizar ambientadores fuertes que puedan sobreestimular al paciente.

7.2. CONTROL DE LA AGITACION EN PERSONAS CON DEMENCIA

Cuando aparece agitacion y otros sintomas psicéticos graves en una persona con EA, la
pauta de actuacion secuencial a seguir es:

1. Comprobar que esté recibiendo el tratamiento farmacolégico especifico

2. Descartar o corregir otras causas de sintomas psicol6gicos o conductuales,
principalmente causas médicas (dolor, infeccién, depresién, farmacos, etc.)

3. Descartar o corregir causas ambientales o asociadas al cuidador: acercamiento
adecuado, tranquilizador y empatico (ver “Recomendaciones para la
comunicacion y acercamiento”)

4. Valorar los riesgos, beneficios y alternativas del tratamiento farmacolégico
especifico frente a los SPCD (Grado de recomendacion A). El tratamiento
farmacoldgico se recomienda solo cuando se haya realizado correctamente esa
valoracion, hayan fracasado las medidas no farmacolégicas o cuando los
sintomas sean graves con agitacion psicomotriz marcada o exista riesgo de
agresion (Grado de recomendacion D) (ver Anexo II: Tratamiento farmacoldgico
de los SPCD en personas con EA).

5. Adoptar medidas de seguridad adicionales, modificando el entorno y la
organizacion de los cuidados y mejorando la supervision.

Para evitar la utilizaciébn excesiva de la contencién mecanica, solo cuando se han
probado todos estos procedimientos, si el paciente sigue con riesgo de producir dafios a si
mismo o a los demas, es posible plantearla (Grado de recomendacion D). La contencion
mecanica podria valorarse, si no son posibles medidas alternativas, en las siguientes
indicaciones (Grado de recomendacion C):

- Evitar interferencias en el tratamiento (vias, sondas, etc.)

- Inmovilizar temporalmente por necesidad terapéutica a personas con demencia que
deambulan (fractura de cadera...)

- Prevenir lesiones en el propio paciente y en otras personas que le rodean, en
situaciones muy excepcionales de alto riesgo
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Para otros fines, como evitar caidas, fugas o dafios materiales en el entorno del
paciente, mantener la correcta posicién del cuerpo, mantener un entorno social cémodo o
conseguir los objetivos organizativos del centro en el caso de pacientes institucionalizados,
siempre es preferible emplear otros medios. Hay experiencias de residencias libres de
sujecion, acreditadas por la Confederacion Espafiola de Organizaciones de Mayores
(CEOMA).

La contencidbn mecanica es una medida terapéutica de restriccién fisica que nunca se
debe emplear si existen medidas o procedimientos alternativos de eficacia similar que no han
sido probados. Solo debe ser aplicada bajo prescripcion médica del profesional sanitario
responsable y solo cuando esta realmente justificada, ante la posibilidad de dafio propio o a
terceros y respetando las contraindicaciones (como la posibilidad de aplicar abordajes
alternativos o la orden expresa en contra del facultativo) (Grado de recomendacion C). No se
debe producir un dafio superior al que se pretende evitar. La actuacién debe contemplar los
principios de beneficencia, no maleficencia y justicia y respetando el derecho a la autonomia
personal. Nunca se debe utilizar como sustituto de vigilancia, o por exclusiva conveniencia o
comodidad de los profesionales o familiares que le atienden. La contencién mecanica es
conveniente que sea una decisién compartida y de consenso con los otros miembros del
equipo interdisciplinar.

En la contencion mecanica, para su eficacia y seguridad, deben utilizarse elementos de
sujecidon homologados, de acuerdo con la legislacion vigente, y en perfecto estado de
conservacién y extremarse todas aquellas medidas dirigidas a prevenir complicaciones
directas o indirectas, asegurando al paciente su comodidad, intimidad y respeto (Grado de
recomendacion D). En la historia clinica el facultativo que prescriba la contencién mecanica
debe reflejar el tipo y la fecha de aplicacién, el motivo, la pauta de cuidados que hay que
seguir, la periodicidad de los controles, asi como la informacién dada al paciente y a la familia
y el consentimiento informado (Grado de recomendacion D).

Es aconsejable que la contencidon mecanica se mantenga solo por un periodo breve de
tiempo (horas, dias), para preservar la dignidad y libertad de la persona y reducir el riesgo de
complicaciones, con un seguimiento que asegure una observacion adecuada (Grado de
recomendacién C). Se interrumpird la contencibn mecanica lo antes posible, de forma
progresiva, cuando se haya conseguido el control de los sintomas.
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8. ATENCION A PERSONAS CUIDADORAS DE PACIENTES CON DEMENCIA

La responsabilidad del cuidado de pacientes con EA, en la mayoria de las familias,
recae en una Unica persona, la cuidadora principal, que habitualmente es la esposa o la hija
con la que convive el paciente o bien le dedica una parte importante de su tiempo.

La cuidadora principal asume mdltiples tareas, dedicando tiempo y energia durante un
periodo prolongado, sin compensacién econémica y en ocasiones sin preparacion para
afrontar la diversidad y complejidad de situaciones que los cuidados conllevan, con el
consiguiente impacto fisico y psicoldgico sobre su propia vida. Las personas con EA plantean
sobre todo problemas relacionados con las pérdidas cognitivas, a los que pueden sumarse,
en mayor o menor grado, los SPCD, ya desde la fase leve-moderada de la enfermedad. En
fases avanzadas apareceran pérdidas de funcionalidad basica, incluidas las alteraciones de
movilidad y control de esfinteres.

El cuidado de estos pacientes puede prolongarse durante afios y se produce en un
contexto emocional de implicacion con la persona cuidada, donde no es facil asistir al
deterioro y las dificultades por las que atraviesa un ser querido. Si el cuidado se percibe
como una situacion de estrés y no existe una red de apoyo adecuada se incrementa la
posibilidad de que aparezcan consecuencias negativas en su salud fisica, emocional, vida
social o situacion financiera. Ademas, una sobrecarga excesiva aumenta el riesgo de
claudicacion de la persona cuidadora.

En la historia clinica del paciente se identificara a las personas cuidadoras
de los pacientes con demencia (EA) cuando estos sean incluidos en el proceso
asistencial (Oridn-Abucasis), independientemente del tipo de demencia y del
estadio de la enfermedad en que se encuentren.

La atencién a la persona cuidadora familiar principal del paciente con EA requiere una
valoracion integral de las caracteristicas de la cuidadora, del paciente, del entorno, del
apoyo que se recibe y del impacto del cuidado por parte del equipo de atencién primaria y del
resto del equipo asistencial, que puede incluir la enfermera gestora de casos comunitaria.
(Grado de recomendacion D). El objetivo es detectar las necesidades como paso previo para
disefiar las estrategias de intervencion que van a permitir implementar las medidas
disponibles mas adecuadas durante todo el proceso de la enfermedad y atender, o prevenir el
impacto negativo del cuidado, como la percepcién de sobrecarga, el riesgo de claudicacion
familiar, el duelo complicado o trastornos relacionados con la pérdida y el malestar emocional.
Para evaluar a la persona cuidadora pueden ser Utiles instrumentos especificos adaptados y
validados: la escala de Zarit (Grado de recomendacion C), el Inventario de Ansiedad de Beck,
la escala GDS para depresion y el SF-36 o SF-12 para la salud fisica y mental.

Es necesaria la coordinacién con los servicios sociales para atender las necesidades
detectadas de pacientes o cuidadores.

La intervencién con la persona cuidadora debe ofrecer soluciones y ayudas que
respondan a sus necesidades estableciendo un plan de cuidados. Para cuidar, prevenir y
tratar la sobrecarga, evitar la claudicacion y restablecer el estado de bienestar y calidad de
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vida se recomienda dar soporte integral al cuidador, mediante intervenciones como las
siguientes (Grado de recomendacion B):

- Programas de acogida paciente-familiares

- Sesiones informativas y de formacion tedrico-practica, en grupo, ajustadas a sus
expectativas

- Atencion a los problemas de salud

- Apoyo emocional. Acompafiamiento a lo largo del proceso (y en su caso, atencion al
duelo)

- Asesoramiento econémico, legal
- Adecuacion y acceso a los recursos

Puede ser beneficioso formar parte de grupos de ayuda mutua o asociaciones, con el
asesoramiento de profesionales (Grado de recomendaciéon D).A través de los grupos de
ayuda mutua y asociaciones de familiares, en coordinaciéon con los servicios sociales, se
puede acceder a programas de apoyo que incluyan, entre otras, acciones de respiro para las
cuidadoras.

Las estrategias mixtas que combinan diferentes medidas de soporte son las mas
efectivas. El equipo de profesionales que atienden a las familias debe valorar de forma
periodica si las intervenciones han sido adecuadas, si han logrado sus objetivos y si es
necesario el disefio de nuevas estrategias.

Para facilitar la atencién a las cuidadoras existe la “Tarjeta preferente para pacientes de
Alzheimer y otras demencias”, consistente en un distintivo (AA) incluido en la tarjeta SIP e
identificado con lo que significa Acompafiamiento, Accesibilidad y Apoyo.

Este distintivo va grabado en la tarjeta SIP, por lo que se precisa sustituir la tarjeta SIP
del paciente por una nueva. Su objetivo es proporcionar a los pacientes afectos de
Enfermedad de Alzheimer y otras demencias un distintivo especial, con el fin de mejorar la
accesibilidad de estos pacientes y de sus cuidadoras a los servicios sanitarios.
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9. CUIDADOS PALIATIVOS DE PACIENTES CON DEMENCIA

La necesidad de integrar un enfoque de cuidados paliativos en la atenciéon de los
pacientes con demencia desde el momento del diagnéstico hasta la muerte es un hecho
ampliamente reconocido en la actualidad, por todos los profesionales sanitarios implicados en
el cuidado de estos enfermos. La atencidn continuada del paciente con demencia avanzada
debe combinar tres elementos primordiales: la rehabilitacion de las funciones perdidas
potencialmente recuperables y el mantenimiento de la maxima capacidad funcional del mismo
a lo largo de la progresion de la enfermedad, paliaciéon dirigida al control sintomatico y a
maximizar el confort y el respeto al enfermo, y el manejo clinico de las enfermedades
concurrentes eligiendo la actitud terapéutica mas beneficiosa para el paciente en cada
momento (Grado de recomendacion D).

Los profesionales de la salud que le atienden deben estar preparados para ofrecer
cuidados paliativos a las personas con demencia, introducirlos de forma precoz tras realizar el
diagnostico y prolongarlos y ampliarlos con la progresion de la enfermedad. Se debe
identificar a cualquier paciente con demencia con necesidades de CP en cualquier ambito
asistencial y lo mas precozmente posible.

Es un ejemplo de enfermedad en la que es fundamental la formacién de los
profesionales sanitarios y los dilemas éticos juegan un papel crucial en la toma de decisiones
respecto al tratamiento. EI manejo sintomatico, la alimentacion y la hidratacién, la valoracién
de la indicacion de ingreso hospitalario y el grado de “agresividad” en el tratamiento de las
complicaciones son los problemas fundamentales en la asistencia sanitaria de estos
pacientes.

Los profesionales del sistema sanitario y de atencién social deben garantizar que las
personas con demencia que estan al final de su vida tienen el mismo acceso a los servicios
de cuidados paliativos que las personas sin demencia, y la continuidad asistencial entre todos
los que intervienen en sus cuidados, centrados en los problemas detectados en la valoracion
multidimensional del paciente y sus familiares.

9.1. IDENTIFICACION TEMPRANA DE PACIENTES EN SITUACION DE
DEMENCIA AVANZADA Y FINAL DE VIDA

En la Ultima fase de la vida, las personas con demencia avanzada tienen un prolongado
curso clinico de discapacidad severa, por lo que la identificacion de necesidad de cuidados
paliativos al final de la vida es compleja.

Este periodo se caracteriza por deterioro cognitivo grave (GDS 6c¢, d, e); con
incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia y problemas de continencia; o muy
grave (GDS 7), con incapacidad para hablar o comunicarse con sentido y total dependencia
para las actividades basicas de la vida diaria. En esta fase clinica, puede haber una ausencia
de expectativas de beneficio con el tratamiento farmacolégico especifico. Ademas, hay
presencia de comorbilidad multiple con sintomas graves, multifactoriales y cambiantes,
severa alteracion de la deglucién o rechazo que impide la ingesta de alimentos y liquidos,
pérdida de peso superior al 10% en 6 meses, y niveles de albumina sérica inferior a 2,5 mg/dl.
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(Grado de recomendacion B: Para establecer un prondstico de vida inferior a 6 meses en una
persona con demencia avanzada deben identificarse aquellos parametros con poder
predictivo tales como el grado de deterioro cognitivo, el grado de discapacidad funcional, la
presencia de desnutricion y la presencia de complicaciones sistémicas y comorbilidad). En el
estudio CASCADE, entre residentes de residencias con demencia avanzada, la proporcién de
guienes han experimentado dolor y disnea al final de la vida ocurre de forma semejante a los
pacientes con cancer que estan muriendo.

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.0 2016 ESP

Pregunta sorpresa ¢ Le sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del préximo | No (+)
(a/ entre profesionales) afio? Si ()
- Demanda: ¢,Ha habido alguna expresion implicita o explicita de
“Demanda” o limitacién de esfuerzo terapéutico o demanda de atencion paliativa Si/No
“Necesidad” de paciente, familia, 0 miembros del equipo?
- Necesidad: identificada por profesionales miembros del equipo Si/No
Indicadloresscll'nicos - Declive nutricional « Pérdida Peso > 10% Si/No
generales: 6 meses -
- . . * Deterioro Karnofsky o Barthel > 30% .
Severqs, sostenidos, - Declive funcional . Pérdida de >2 ABVDs Si/No
progresivos, no
relacionados con proceso
intercurrente reciente - Declive cognitivo « Deterioro Minimental / Pfeiffer Si/No
- Combinar severidad
CON progresién
. - Karnofsky <50 .
D
ependencia severa o Barthel <20 Si/No
- Caidas
- Ulceras por presion + Datos clinicos anamnesis
Sindromes geriatricos - Disfagia - repetidos > 2 Si/ No
- Delirium - 0 persistentes
- Infecciones de repeticion
Sintomas persistentes Dolor, de.b”'da.d’ anorexia, * Checklist sintomas (ESAS) Si/ No
disnea, digestivos...
Distrés y /o Trastorno * Deteccion de Malestar Emocional .
k Si/No
. . adaptativo severo (DME) > 9
Aspectos psicosociales — -
Vulnerabilidad social . . . .
* Valoracion social y familiar Si/No
severa
>2 enfermedades crénicas
Multi-morbilidad (de lista de indicadores * Test Charlsson Si/ No
especificos)
* > 2 ingresos urgentes o no
Valoracién de la demanda planificados en 6 meses
Uso de recursos : . - . » Aumento demanda o intensidad de Si/No
o intensidad intervenciones | . . g o
intervenciones (atencion domiciliaria,
intervenciones enfermeria, etc.)
e GDS = 6¢
Indicadores especificos* | Demencia * Progresion declive cognitivo, Si/ No

funcional, y/o nutricional
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*

Indicadores especificos: Criterios NECPAL de severidad/ progresion/ enfermedad avanzada:

— Usar instrumentos validados de severidad y/o prondstico en funcidén de experiencia y
evidencia.

— Entodos los casos, valorar también distrés emocional o impacto funcional severos en
paciente (y/o impacto familiar) como criterio de necesidades paliativas.

— En todos los casos, valorar dilemas éticos en toma decisiones.

— Valorar siempre combinacién con multi-morbilidad.

CLASIFICACION

PS + (positiva) “No me sorprenderia que...”
Pregunta sorpresa (PS)
PS - (negativa) “Me sorprenderia que...”
NECPAL + (positivo) Si hay parametros adicionales asociados

Parametros NECPAL (de 1+ hasta 13+)

NECPAL - (negativo) Ningun parametro

CODIFICACION Y REGISTRO

Tienen la utilidad de explicitar en la documentacion clinica accesible la condicion de “Paciente cronico
avanzado”.

Codificacion Se recomienda utilizar una codificacion especifica como “Paciente crénico complejo
avanzado” diferente de la convencional CIE9, V66.7 (Paciente terminal) o CIE10 Z51.5
(Paciente en servicio de cuidados paliativos).

Historia clinica. Después de la Pregunta sorpresa, es recomendable explorar los
diferentes parametros, afiadiendo el numero de positivos en funcion de los que
encontremos positivos.

Registro
g Historia clinica compartida. Siempre acompafiar la codificacion y registro de informacién

clinica adicional relevante que describa situacion y propuestas ante escenarios
previsibles y otros servicios.

9.2. CUIDADOS PARA LAS PERSONAS CON DEMENCIA AVANZADA AL FINAL
DE LA VIDA

El objetivo debe ser aliviar el sufrimiento fisico y psicolégico, proporcionar confort y
bienestar, dando a la persona con demencia y sus cuidadores una atencion profesional de
excelencia y un trato digno en todo momento, y considerar la muerte como un proceso
natural, para que puedan morir con dignidad y en el lugar de su elecciéon. Se debe facilitar que
los pacientes tengan acceso a los cuidados paliativos en su domicilio.

Se deben considerar las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales para
maximizar la calidad de vida de la persona con demencia y su familia. Al mismo tiempo,
prevenir y atender a lo largo del proceso de cuidados paliativos las necesidades especificas
de los familiares que, integrados en el equipo de cuidado, en esta fase tienen que tomar
decisiones importantes, y apoyar a los cuidadores durante su duelo, que puede tanto
anticiparse como seguir a la muerte del ser querido.
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ALIMENTACION E HIDRATACION

Tanto los profesionales de la salud, los cuidadores como el personal de servicios
sociales deben animar a las personas con demencia a comer y beber por boca el mayor
tiempo posible.

Debe estar disponible una evaluacion y asesoramiento especializados en relacién con la
deglucion y alimentacion en la demencia, por parte del equipo de soporte en cuidados
paliativos avanzados del departamento o de los HACLE. También puede ser beneficioso el
asesoramiento dietético. Pueden emplearse medidas generales destinadas a favorecer la
deglucién como una hidratacion correcta, una dieta blanda adaptada, el uso de espesantes,
instrumentos adecuados o una postura facilitadora. El tratamiento de la disfagia requiere una
evaluacion individualizada de cada caso para identificar y, si puede ser, tratar la causa.
(Grado de recomendacion D).

Hasta momentos muy cercanos al fallecimiento se puede mantener en la mayoria de los
casos una alimentacion oral adecuadamente adaptada y de confort, lo que favorece el
mantenimiento de la comunicacion y el contacto con sus cuidadores.

En la demencia en estado terminal son muy frecuentes los problemas de desnutricion,
deshidratacion y disfagia, que obligan a plantearse la utilizacion o no de técnicas de
alimentacién e hidratacion artificiales, teniendo en cuenta si el objetivo que se pretende con
dicha técnica es superar una crisis tras la cual el paciente volvera a una situacion de
estabilidad, o bien mantener una via de alimentacion mas a largo plazo. Ademas, el empleo
de estas técnicas hace que el enfermo deje de relacionarse con las personas que lo cuidan a
través de la alimentacién y que pierda el sentido del gusto, que es una de las Ultimas
conexiones que mantiene con el entorno.

Es frecuente la creencia errébnea de que no poner hidrataciéon a un paciente con muy
poco tiempo de vida le genera un gran sufrimiento (sensacion de hambre y sed), cuando esta
demostrado que mantener unos cuidados exquisitos de la boca alivia mas la sensacion de
sed que la hidratacién parenteral. El uso de la via parenteral para la rehidratacion debe ser
evaluado en funcién de sus ventajas y desventajas, teniendo en cuenta la opinion de los
familiares y que la via endovenosa suele requerir ingreso hospitalario. La eficacia de la via
subcutanea es equiparable a la via endovenosa, siendo la subcutanea menos agresiva y de
mas facil manejo para sus familiares o cuidadores por lo que debe ser de eleccion en el
domicilio.

El empleo de medidas extraordinarias como la colocacion de la sonda nasogastrica
(SNG) y la gastrostomia percutanea permanente (GPP, PEG por sus siglas en inglés) se
plantea en ocasiones ante la aparicion de severos trastornos para la deglucion con alto riesgo
de aspiracion, deshidratacion y desnutricion. Sin embargo, en estos pacientes no hay
evidencia de beneficios: no mejora su confort, su estado nutricional o funcional ni su
supervivencia, no previene neumonias por aspiracion, Ulceras por presion ni infecciones. En
cambio, las complicaciones, relativamente frecuentes, pueden aumentar significativamente el
sufrimiento del paciente (diarrea, hematomas, infecciones, obstrucciones, desplazamientos o
necesidad de sujecion para evitar que se la quiten). Estas medidas, como otras técnicas de
soporte vital, no se consideran cuidados paliativos basicos y no deberian considerarse, salvo
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situaciones excepcionales que cumplan un conjunto de condiciones: la persona conserva un
indice de masa corporal aceptable, no tiene comorbilidad grave asociada a la demencia, se
estima una supervivencia prolongada y ademas la opinidon de profesionales y cuidadores es
favorable. En todo caso, atenerse a lo dispuesto en el documento de voluntades anticipadas
si existiera. Deberian aplicarse los principios éticos al tomar decisiones sobre mantener o
retirar el soporte nutricional.

EL ALIVIO DEL DOLOR

Si una persona con demencia tiene cambios inexplicables en su comportamiento y/o
muestra signos de ansiedad, los profesionales deben evaluar si la persona sufre dolor,
utilizando una herramienta de evaluacion del dolor observacional si es util. El tratamiento del
dolor en las personas con demencia severa debe incluir tanto medidas farmacol6gicas
contemplando el uso de opioides mayores si es necesario, como no farmacoldgicas. Las
terapias no farmacolégicas se deben utilizar teniendo en cuenta la historia de la persona y sus
preferencias.

FIEBRE

En caso de fiebre, especialmente en las etapas terminales, debe llevarse a cabo una
evaluacion clinica para encontrar la causa.

En la fase final de la demencia se producen con frecuencia mdultiples complicaciones
infecciosas, especialmente neumonias e infecciones de orina. La decisién sobre la utilizacion
0 no, y la via de administracion de tratamiento antibiético, estard en funcién de la fase de la
enfermedad y del pronéstico de la complicacién. Existe controversia respecto al uso de
antibidticos, ya que no parecen disminuir la mortalidad respecto a los pacientes tratados
exclusivamente con medidas paliativas como antipiréticos y analgésicos.

Sin embargo, en determinadas circunstancias el uso de antibiéticos puede beneficiar al
paciente reduciendo el malestar causado por las secreciones bronquiales infectadas.

El uso de antibioterapia en medio hospitalario y por via parenteral supone mas riesgos
gue beneficios en este tipo de pacientes por la posibilidad de reacciones adversas, empleo
frecuente de restricciones fisicas y farmacolégicas, pruebas complementarias de control,
canalizaciones repetidas de vias periféricas, etc.

DISNEA

Diversas medidas pueden ayudar al paciente en este Ultimo periodo: habitacion bien
ventilada, posicion adecuada (incorporado en la cama), ambiente tranquilo, compariia de los
seres queridos y presencia de los profesionales.

Si la respiracion es ruidosa y las secreciones excesivas debemos considerar el cambio
de posicion del paciente al decubito lateral, no estando indicada la aspiracion de las
secreciones por ser poco eficaz y traumatica. En este caso, se podria considerar el uso de
farmacos anticolinérgicos, habitualmente por via subcutanea.
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Se recomienda valorar la intensidad de la disnea relatada por el cuidador con una escala
visual analdgica. El signo méas evidente de disnea en estos pacientes puede ser el uso de la
musculatura respiratoria accesoria.

Si la evaluacién individualizada del caso indica que la causa de la disnea es reversible,
debe valorarse su tratamiento (insuficiencia cardiaca, exacerbacion de la EPOC, arritmias
cardiacas, anemia, derrame pleural o pericardico, infeccion bronquial, embolismo pulmonar,
sindrome de la vena cava superior).

Se deben sequir las recomendaciones generales para el tratamiento farmacologico de la
disnea en cuidados paliativos. Asi la administracién de opioides oral o parenteral, incluida la
via subcutanea, ha demostrado ser efectiva, por lo que son de primera eleccion, siendo la
morfina el de uso mas frecuente. La dihidrocodeina no se suele utilizar para el tratamiento de
la disnea. Ante persistencia de la disnea a pesar de la administracion de opioides, se pueden
considerar las benzodiacepinas (midazolam), siempre que exista un componente ansiégeno.
Si bien la principal via de administracion es la oral, puede ser Util la via subcutanea.

En caso de pacientes en tratamiento con oxigeno, se recomienda valorar la continuidad
del tratamiento segun la respuesta individual (Grado de recomendacion B).

En caso de disnea refractaria al tratamiento se debe valorar realizar sedacion paliativa.

REVISION DE TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

Se recomienda evaluar individualmente, teniendo en cuenta el punto de vista de los
cuidadores, cuando el balance beneficio-riesgo del tratamiento especifico de la demencia y
otros (prevencion cardiovascular...) deja de ser favorable para el paciente, con objetivos de
cuidados, principalmente de confort. En general, este balance puede ser desfavorable cuando
el paciente presente una grave afectacién funcional o esté en situacién de requerir cuidados
paliativos.

El tratamiento especifico solo deberia continuarse cuando se considera que tiene efecto
sobre los sintomas cognitivos, funcionales o conductuales. En general, se valorara la retirada
progresiva y controlada de los anticolinesterasicos, rivastigmina, donepezilo y galantamina, en
pacientes con deterioro cognitivo grave, GDS-FAST 6 c, d, e; y la retirada de la memantina en
pacientes con deterioro cognitivo muy grave, GDS-7, o en situaciéon de requerir cuidados
paliativos. No obstante, en caso de que con la retirada del medicamento se observase un
empeoramiento de la enfermedad se podria reintroducir el tratamiento. EI empeoramiento
puede ser tanto a nivel cognitivo como funcional o conductual.

Las estatinas en los pacientes con demencia ho mejoran la morbimortalidad ni modifican
el prondstico de la enfermedad y se pueden acompafiar de frecuentes efectos adversos. Su
uso no esta justificado en prevencion primaria ni secundaria en fases avanzadas.

REANIMACION CARDIOPULMONAR

Los protocolos de las residencias de ancianos y los hospitales deben reflejar el hecho de
gue la reanimacién cardiopulmonar es poco probable que tenga éxito en los casos de paro
cardiorrespiratorio en las personas con demencia severa.
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RESPETO A VOLUNTADES Y PREFERENCIAS

Se debe garantizar una atencion integral que responda a las necesidades expresadas
de forma anticipada por el paciente o percibida por sus familiares, preservando en todo caso
la dignidad de la persona con demencia. Se debe proporcionar al paciente, familia y sus
cuidadores informacion clara, veraz y suficiente sobre su estado y cuidados terapéuticos,
adaptada a sus necesidades, deseos, valores y preferencias. Igualmente, se debe facilitar la
toma de decisiones del paciente y la familia con el apoyo de los profesionales y de acuerdo
con estandares de calidad al final de la vida.

En ausencia de una decisién anticipada valida y aplicable para rechazar la reanimacion
cardiopulmonar, la decision de reanimar deberia tener en cuenta los deseos expresados o las
creencias de la persona con demencia, junto con las opiniones de los cuidadores y el equipo
multidisciplinario. La decision debe ser adoptada de acuerdo con la normativa vigente y dejar
constancia en los informes y los planes de atencién médica.

De todo lo anterior se puede concluir que la toma de decisiones terapéuticas en los
pacientes con demencia avanzada requiere un alto grado de reflexion por su complejidad, de
dinamismo por las situaciones que pueden ser rapidamente cambiantes y de flexibilidad para
considerar los multiples factores implicados.
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ACTUACIONES DE LOS SERVICIOS SOCIALES:

- Atencidn a necesidades sociales de las familias.

- Complemento de las necesidades econdmicas.

- Mejora de condiciones de vida de beneficiarios (enfermos y cuidadores).
- Reduccidn de las limitaciones personales.




ANEXO |: TRATAMIENTO FARMACOLOGICO ESPECIFICO DE LA EA

CRITERIOS PARA LA INDICACION DE INICIO CON TRATAMIENTO FARMACOLOGICO
Codigos diagnosticos:

- CIE-9MC 331.0 Enfermedad de Alzheimer

- CIE-10 G 30. Enfermedad de Alzheimer.

Para el inicio del tratamiento se precisa el diagnostico de Enfermedad de Alzheimer
efectuado por un especialista del &mbito hospitalario.

La Escala de Deterioro Global (GDS) resulta util para conocer el grado de afectacion
cognitiva, realizar una aproximacion al diagnéstico evolutivo, controlar la respuesta al
tratamiento y emitir un juicio prondstico en pacientes con demencia tipo Alzheimer.

Personas pacientes con diagnéstico de EA que presentan DCL en fases iniciales se
beneficiarian del tratamiento farmacologico, por lo que se considera indicado en estos
pacientes. Las pruebas de confirmacion asociadas al diagnéstico pueden ser:

- GDS 4 o superior

- GDS 3y al menos uno de los siguientes criterios:
- Biomarcadores Beta amiloide y proteina Tau (puncién lumbar)
- Atrofia de hipocampo (RM)

- Signos de alteracion de la memoria hipocampica (repetir preguntas o comentarios,
les cuesta entender explicaciones, alteracion de la fluencia verbal...).

En los y las pacientes con EA es necesario un abordaje de la demencia que incluya
tanto medidas no farmacoldgicas como un tratamiento farmacolégico adecuado.

Las medidas no farmacoldgicas van dirigidas a dar soporte médico, social y afectivo al
paciente, a la familia y a cuidadores, con la finalidad de enlentecer la progresion de la
enfermedad y prevenir la aparicion de complicaciones.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER INCIPIENTE Y LEVE
Rivastigmina
- Via oral.

» Dosis adulto: Iniciar el tratamiento con 1,5 mg/12 horas, aumentando 1,5 mg/12h
cada 2 semanas de acuerdo con la respuesta y la tolerancia. Dosis de
mantenimiento: de 3 a 6 mg cada 12 horas.

* Presentaciones:
- Rivastigmina solucion oral 2mg/ml
- Rivastigmina capsulas: 1,5 mg, 3mg, 4,5mgy 6 mg

- Via transdérmica:
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= Dosis adulto: Iniciar con 4,6 mg cada 24 horas durante al menos 1 mes, continuar
con 9,5 mg cada 24 horas.

» Presentaciones:
- Rivastigmina parches 4.6mg
- Rivastigmina parches 9.5mg
Donepezilo

= Dosis adulto: Iniciar con 5 mg cada 24 horas durante al menos un mes, continuar
con 10 mg cada 24 horas. Maximo: 10 mg/24 horas.

» Presentaciones:
- Donepezilo 5 mg comp y comp bucodispersables
- Donepezilo 10 mg comp y comp bucodispersables
Galantamina

= Dosis adulto: Iniciar con 8 mg cada 24 h durante un mes, continuar con 16 mg cada
24 h.

* Presentaciones:
- Galantamina 4 mg/ml solucién
- Galantamina 8 mg capsulas de liberacion prolongada
- Galantamina 16 mg capsulas. de liberacion prolongada

En presentaciones de liberaciéon inmediata (solucion) la dosis total diaria se administrara
repartida en dos tomas. En liberacion prolongada, la dosis total diaria se administrara en una
Unica toma.

En caso de intolerancia a IACE: Memantina*

» Dosis adulto: Semana 1: 5 mg cada 24 horas. Semana 2: 10 mg cada 24 horas.
Semana 3: 15 mg cada 24 horas. Semana 4: 20 mg cada 24 horas. Dosis de
mantenimiento: 20 mg/dia.

» Presentaciones.
- Memantina 10 mg comp y comp bucodispersables
- Memantina 20 mg comp y comp bucodispersables
- Memantina (5/ 10/ 15/ 20) mg comp / (7/ 7 /7 I7) dias
- Memantina 5 mg/0,5 ml solucién
(Grado de recomendacioén A)

*Prescripcion con justificacion y consentimiento informado por tratarse de indicaciones
no autorizadas en ficha técnica
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ENFERMEDAD DE ALZHEIMER MODERADA
Rivastigmina
-Via oral.

= Dosis adulto: Iniciar el tratamiento con 1,5 mg/12h y aumentar 1,5 mg/12h cada 2
semanas de acuerdo con la respuesta y la tolerancia. Dosis de mantenimiento: de 3
a 6 mg. Cada 12 horas.

» Presentaciones:
- Rivastigmina solucion oral 2 mg/ml
- Rivastigmina capsulas: 1,5 mg, 3mg, 4,5mgy 6 mg
-Via transdérmica:

= Dosis adulto: Iniciar con 4,6 mg cada 24 horas durante al menos 1 mes, continuar
con 9,5 mg cada 24 horas.

* Presentaciones:
- Rivastigmina parches 4,6 mg
- Rivastigmina parches 9,5 mg
- Rivastigmina parches 13,3 mg

Se puede considerar la dosis de rivastigmina 13,3 mg/24 h en parches en pacientes que
han demostrado un declive cognitivo y/o funcional significativo mientras estan en tratamiento
con la dosis diaria efectiva de 9,5 mg/24 h.

Donepezilo

= Dosis adulto: Iniciar con 5 mg cada 24 horas durante al menos un mes, continuar
con 10 mg cada 24 horas. Maximo: 10 mg/24 h.

» Presentaciones:
- Donepezilo 5 mg comp y comp bucodispersables
- Donepezilo 10 mg comp y comp bucodispersables

Galantamina

» Dosis adulto: Iniciar con 8 mg cada 24 horas durante un mes, continuar con 16 mg
cada 24 horas durante un mes, continuar con 24 mg cada 24 horas. Dosis de
mantenimiento: 24 mg cada 24 horas. En los pacientes que no muestren un aumento
de la respuesta o no toleren la dosis de 24 mg/dia, debe considerarse una reduccion

de la dosis a 16 mg/dia.
» Presentaciones:
- Galantamina 4 mg/ml solucién
- Galantamina 8 mg. Capsulas de liberacién prolongada

- Galantamina 16 mg Capsulas de liberacion prolongada

51



- Galantamina 24 mg Capsulas de liberacion prolongada

En presentaciones de liberacion inmediata (solucion) la dosis total diaria se administrara
repartida en dos tomas. En liberacion prolongada, la dosis total diaria se administrara en una
Unica toma.

Memantina

» Dosis adulto: Semana 1: 5 mg cada 24 horas. Semana 2: 10 mg cada 24 horas.
Semana 3: 15 mg cada 24 horas. Semana 4: 20 mg cada 24 horas. Dosis de
mantenimiento: 20 mg/dia.

» Presentaciones:
- Memantina 10 mg comp y comp bucodispersables.
- Memantina 20 mg comp y comp bucodispersables.
- Memantina (5/ 10/ 15/ 20) mg comp / (7/ 7 /7 I7) dias
- Memantina 5mg/0,5ml solucién

(Grado de recomendacion A)

Memantina + IACE (rivastigmina/donepezilo/galantamina)

- Memantina 20 mg + Rivastigmina 9.5/24h mg
- Memantina 20 mg + Donepezilo 10 mg
- Memantina 20 mg + Galantamina 24 mg
- Memantina 20 mg + Rivastigmina 6 mg

(Grado de recomendacion B)

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER GRAVE
Memantina

» Dosis adulto: Semana 1: 5 mg cada 24 horas. Semana 2: 10 mg cada 24 horas.
Semana 3: 15 mg cada 24 horas. Semana 4: 20 mg cada 24 horas. Dosis de
mantenimiento: 20 mg/dia.

» Presentaciones:
- Memantina 10 mg comp y comp bucodispersables.
- Memantina 20 mg comp y comp bucodispersables.
- Memantina (5/ 10/ 15/ 20) mg comp / (7/ 7/ 7/ 7)dias
- Memantina 5mg/0,5 ml solucion

(Grado de recomendacion A)
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Memantina + IACE* (rivastigmina/donepezilo/galantamina)
* Presentaciones:
- Memantina 20 mg + Rivastigmina 9,5/24h mg
- Memantina 20 mg + Donepezilo 10 mg
- Memantina 20 mg + Galantamina 24 mg
- Memantina 20 mg + Rivastigmina 6 mg
(Grado de recomendacién B)

*Prescripcion con justificacion y consentimiento informado, por tratarse de indicaciones
no autorizadas en ficha técnica.

Nota: La duracién maxima de prescripcion de las presentaciones farmacéuticas para el
ajuste de dosis (inicio de tratamiento) serd de dos meses.

La motivacion de la seleccion de un tratamiento farmacologico sera registrada y
cumplimentada en la historia clinica electrénica atendiendo a las condiciones especificas
clinicas yl/o terapéuticas de cada paciente y el criterio clinico del médico
responsable/prescriptor.

EFECTOS ADVERSOS Y CONTRAINDICACIONES

Se recomienda seguir indicaciones de la ficha técnica del farmaco para evaluar los
efectos adversos y contraindicaciones de los IACE y la memantina.

IACE

Donepezilo, rivastigmina y galantamina no muestran diferencias significativas entre ellos,
respecto a los perfiles de eficacia y seguridad. Se recomienda, para evitar 0 minimizar los
efectos adversos de los IACE, administrar una dosis progresiva del farmaco, iniciando el
tratamiento a dosis bajas, hasta alcanzar la dosis 6ptima terapéutica tolerada (Grado de
recomendacion B).

El tratamiento con IACE en general es bien tolerado. Los efectos adversos mas comunes son
gastrointestinales, y otros menos frecuentes son anorexia, pérdida de peso, trastornos del
suefio, calambres musculares, incontinencia urinaria, bradicardia y sincope. Los efectos
adversos suelen ser leves, transitorios y dosis-dependiente.

Puede utilizarse domperidona para tratar los efectos gastrointestinales leves secundarios a
IACE.
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Los IACE se deben usar con precaucion en pacientes con casos leves o0 moderados (Grado
de recomendacion D) de:

ENFERMEDAD CIE9 MC CIE 10
Epilepsia MC 345 G40
MC 490-496 (incluye Asma)
EPOC y enfermedades asociadas Enfermedades crénicas del J40-J47
tracto respiratorio inferior
Disritmias cardiacas MC 427 147-49
Sincopes MC 780.2 R55
Bloqueo auriculoventricular de Ill grado MC 426.0 144.2
Enfermedad del n6dulo sinusal MC 427.81 149.5
Hipotensién MC 458.9 195.9
Bradicardia MC 427.89 R00.1
QT prolongado MC 426.82 145.81.
Ulcera péptica activa MC 533 K27
Retencidn urinaria MC 788.2 R33.9
Insuficiencia renal aguda MC 593.9 N28.9
Insuficiencia renal crénica MC 585.9 N18.9
Insuficiencia hepatica MC 573.8 K76.89

Estos pacientes se podrian beneficiar del tratamiento anticolinesterasico,

sobre todo en

demencias leves 0 moderadas, y cabria considerar el tratamiento, con un seguimiento
adecuado para evitar efectos colaterales, principalmente por efectos colinomiméticos.

Los IACE estan contraindicados en casos graves de las enfermedades anteriores.

Estan contraindicados también en pacientes con obstruccién urinaria severa, cirugia de vias
urinarias reciente, Ulcera péptica activa, cirugia gastrointestinal reciente, insuficiencia hepatica
grave (Chid-Plugh >9).

En estos pacientes se indica memantina.

En caso de usar memantina en EA leve por intolerancia a los IACE, se utilizara como
indicacion fuera de ficha técnica.

La galantamina esta contraindicada, ademas, en insuficiencia renal grave (aclaramiento de
creatinina < 9mL/min). No es necesario el ajuste de dosis en pacientes con aclaramiento de
creatinina superior a 9 ml/min.

Advertencias y precauciones especiales de empleo:
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La galantamina esté indicada en pacientes con demencia de tipo Alzheimer de leve a
moderadamente grave. No se ha demostrado el beneficio de galantamina en
pacientes con otros tipos de demencia u otros tipos de deterioro de la memoria. En
dos ensayos clinicos de dos afios de duracidn en pacientes con deterioro cognitivo
leve (tipos mas leves de alteracion de la memoria que no cumplen los criterios de
demencia de Alzheimer), la tasa de mortalidad en el grupo tratado con galantamina
fue significativamente mayor que en el grupo placebo (1,4% vs 0,3%). En el grupo
tratado con galantamina, la causa de alrededor de la mitad de los fallecimientos fue de
tipo vascular (infarto de miocardio, accidente cerebrovascular y muerte subita). Se
desconoce la importancia de este hallazgo en el tratamiento de pacientes con
demencia de tipo Alzheimer.

MEMANTINA

Usar con precaucion en pacientes con epilepsia, insuficiencia renal o retencién urinaria. No
existen contraindicaciones absolutas para su uso (Grado de recomendacion D), aunque no
hay experiencia en casos de insuficiencia hepatica grave y en insuficiencia renal moderada-
grave.

Posologia en pacientes con insuficiencia renal moderada (aclaramiento de creatinina 30 - 49
ml/min): la dosis diaria debe ser de 10 mg al dia. Si se tolera bien después de, al menos 7
dias de tratamiento, la dosis podria aumentarse hasta 20 mg/dia. En pacientes con
insuficiencia renal grave (aclaramiento de creatinina de 5-29 ml/min.) la dosis diaria debe ser
de 10 mg al dia.

SUSPENSION DEL TRATAMIENTO

Se recomienda evaluar individualmente cuando el balance beneficio-riesgo deja de ser
favorable para el paciente, en general, cuando presente una grave afectacion funcional (GDS
7 0 equivalente) o esté en situacion de requerir cuidados paliativos.

Se recomienda valorar la retirada de forma progresiva y controlada de los
anticolinesterasicos, rivastigmina, donepezilo y galantamina, en pacientes con deterioro
cognitivo grave, GDS-6c, d, e y la retirada de la memantina en pacientes con deterioro
cognitivo muy grave, GDS-7, o en situacién de requerir cuidados paliativos.

No obstante, en caso de que con la retirada del medicamento se observase un
empeoramiento de la enfermedad se podria reintroducir el tratamiento. EI empeoramiento
puede ser tanto a nivel cognitivo como funcional o conductual.

INFORMACION ESTANDAR PARA LA SOLICITUD DE VISADO DE INSPECCION

Ademas del diagnoéstico establecido por el especialista, debe constar el grado de deterioro
coghnitivo / funcional basado en entrevista clinica y en un test, preferiblemente el GDS, u otros
de uso habitual (MMSE-MCE, Lobo...).
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ANEXO 1I: ABORDAJE DE AGITACION Y/O SINTOMAS PSICOTICOS EN PACIENTES CON EA

DETECCION Y TRATAMIENTO
EN ATENCION PRIMARIA

INICIAL

Paciente con demencia en |
tratamiento especifico que
presenta alteraciones
conductuales, ideacion
delirante u otros signos
psicaticos |

- Descartar sindrome
confusional agudo / causa
organica

- Descartar depresion

- Pautar tratamiento
anticolinesterasico segln
grado de deterioro
cognitivo

Si persisten los sintomas,
valorar relacion
riesgo/beneficio del
tratamiento farmacoldgico

Establecer medidas no
farmacologicas adecuadas
(ambientales terapias no
farmacologicas)

A
No

" ¢Riesgo de
autolesion,
agresion,
sintomas
. intensos o
“.incapacitantes?

Si

v

Walorar iniciar tratamiento
farmacolégico a la dosis
minima eficaz hasta
contencion farmacologica

S| SE DECIDE FARMACOTERAPIA:

Mantenimiento:

: - Haloperidol: 0,5 -1mg/8h. PO.

Derivara
Iniciar con dosis bajas de antipsicdticos atipicos ::gﬁl\gpona
- Rispendona: 0,25mg/12 h. menos de 6 hospitalaria
‘sémanas ) _ (psiquiatria/
Si hay riesgo de parkinsonismo: neurologia/
- Quetiapina® | geriatria)
" ANTIPSICOTICOS ATIPICOS (12 ELECCION):
- Risperidona: 0,25 mg a 2 mg (hasta contencidn)
Si hay riesgo de parkinsonismo:
- Quetiapina®. Dosis nicial 25 mg, ascender de forma
lenta hasta contencién (dosis eficaz habitualmente no -
superior a 200 mg); priorizar liberacién inmediata Remitir a
Mantenimiento: psiquilatrigi
neurologia
- Risperidona: 0,25 mg 1mg/12 h menos de 6 semanas. .’geriatrig
- Quetiapina®. 25 mg-100mg/12h (o 50-200mg/24 h
formas retard) preferente/
_ urgente
ANTIPSICOTICS CLASSICS (no son de 1° eleccién):
Si se requiere via IM
- Haloperidol: 5 mg (1/2 amp_). Dosis adicional de 5 mg
IM si precisa hasta contencion.

Precaucion ante probable yatrogenia: extrapiramidalismo, prolongacion de intervalo QT, disfuncidn urinaria, hipotension ortostatica, hiperprolactinemia, estrefiimiento

RISPERIDOMNA: tnico con indicacion aprobada en alteraciones conductuales asociadas a demencia.

QUETIAPINA*: en demencia con cuerpos de Lewvy y en demencia asociada a enfermedad de Alzheimer o enfermedad de Parkinson, estas dltimas si cursan con sintomas

psicoticos severos (delirios y alucinaciones) o agitacion psicomotriz.

Otros: OLANZAPINA*, ZIPRASIDONA*, ARIPIPRAZOL*: baja evidencia

Olanzapina. alerta AEMPS por riesgo incrementado de ACV.

* Prescripcion con justificacion y consentimiento informado por tratarse de indicaciones no autorizadas en ficha técnica.

57



TRATAMIENTO FARMACOLOGICO DE LOS SPCD: ABORDAJE DE AGITACION Y/O
SINTOMAS PSICOTICOS EN PACIENTES CON DEMENCIA

Cddigos diagnosticos

- CIE9 "331.0 (EA)”, como enfermedad de base o subyacente, mas alguno de los
siguientes:

= 294.11 Demencia en enfermedades clasificadas en otro lugar con alteracion
de la conducta (conducta agresiva, conducta combativa, conducta violenta)

= 290. 11 Demencia presenil con delirium

= 290.12 Demencia presenil con caracteristicas delirantes

= 290.20 Demencia senil con caracteristicas delirantes

= 290.30 Demencia senil con delirium

= 290.41 Demencia vascular con delirium (con estado de confusion aguda)
= 290.42 Demencia vascular con delirios (tipo paranoide)

= 290.8 Otros estados psicoticos seniles especificados

= 290.9 Estado psicético senil no especificado

- CIE10 G30. Enfermedad de Alzheimer”, como enfermedad de base o subyacente,
mas alguno de los siguientes:

= F02.81 Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro concepto,
con alteraciones del comportamiento

= F01.51 Demencia vascular con alteracion del comportamiento

Una vez que la persona enferma esta con tratamiento especifico frente a la demencia,
se ha descartado otra patologia y se han aplicado las medidas no farmacolégicas, si la
respuesta no resulta suficiente se puede valorar afiadir un psicofarmaco especifico (Grado de
recomendacion D).

Todos los antipsicoéticos deben utilizarse con precauciéon en pacientes con demencia por
el riesgo de reacciones adversas, considerando siempre los riesgos de tratar frente a los
riesgos de no tratar (Grado de recomendacion A). En el caso de requerir tratamiento se debe
tener en cuenta la especial sensibilidad de estos pacientes a los efectos adversos,
especialmente el riesgo de efectos anticolinérgicos, hipotension ortostatica, caidas, efectos
extrapiramidales, empeoramiento de funcién cognitiva, confusion y delirium.

De los neurolépticos atipicos, solo risperidona tiene indicacién en ficha técnica para el
“tratamiento a corto plazo (menos de seis semanas) de la agresion persistente que puede
aparecer en pacientes con demencia tipo Alzheimer de moderada a grave que no responden
a otras medidas no farmacolégicas y cuando hay un riesgo de dafios para ellos mismos o
para los demas”. La prescripcion de risperidona a mayores de 75 afios requiere visado de
inspeccion.

En los casos de riesgo de autolesiébn o agresién, o ante sintomas intensos e
incapacitantes, se valorara iniciar el tratamiento comenzando con dosis bajas y alcanzando la
dosis minima eficaz de forma lenta. Siempre que sea posible se empleara la via oral.
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Principalmente al inicio del tratamiento o ante posibles contingencias durante el tratamiento,
se recomienda seguimiento de la respuesta clinica y de posibles efectos adversos. La
duracién habitual de los tratamientos dependera de la clinica del paciente; cuando el
tratamiento es eficaz y la relaciébn beneficio/riesgo es favorable, se suele mantener de 6
meses a 1 afio, aunque muchos pacientes precisaran un tratamiento mas prolongado por
recidiva de los sintomas a la retirada o reduccion del tratamiento. Se recomienda revisar la
dosis y la propia necesidad del tratamiento a intervalos regulares, generalmente cada 3
meses al inicio y luego cada 6 meses. Los criterios de retirada recomendados en GPC son:
persistencia del cuadro conductual en la misma intensidad tras el ajuste de dosis, aparicién
de eventos cerebrovasculares o cardiovasculares sin otra causa clara y parkinsonismo grave.

En caso de estabilizacion o remisiébn de los sintomas se recomienda valorar la
posibilidad de reduccion de la dosis o la retirada del tratamiento antipsicético. Se recomienda
una suspension gradual, reduciendo un 50% de la dosis cada dos semanas y finalizar el
tratamiento tras 2 semanas de administrar la dosis minima.

Ante sintomas o riesgo de parkinsonismo, el posible uso de antipsicéticos atipicos con
mejor perfil de efectos extrapiramidales (como quetiapina) requiere consentimiento informado,
al tratarse de una indicacién fuera de ficha técnica. También puede contemplarse la
prescripcion de quetiapina en casos de agitacion leve, con escaso componente alucinatorio y
trastorno dominante del descanso nocturno.

En caso de fracaso terapéutico con los farmacos anteriores se puede considerar la
utilizacién de otros antipsicéticos, entendiendo que se trata de un uso fuera de ficha técnica.

ANSIEDAD

Se recomiendan las técnicas de relajacion y el uso de antidepresivos, evitando el uso de
benzodiacepinas por el alto riesgo de caidas, fracturas, confusion, agitacién paraddjica y
agravamiento o desencadenamiento del deterioro cognitivo. En caso estrictamente necesario,
prescribir benzodiacepinas de vida media corta, con la minima dosis eficaz y durante el menor
tiempo posible, o bien modificadores del receptor GABA.

INSOMNIO

Deben utilizarse medidas no farmacol6gicas de higiene del suefio y psicoldgicas,
asociadas o no al tratamiento farmacoldgico. Solo si es necesario podrian usarse hipnéticos
puros en el insomnio de conciliacion, o benzodiacepinas de vida media corta en insomnio de
mantenimiento. También puede ser adecuado el uso de antidepresivos con efecto sedante a
bajas dosis, como mirtazapina, mianserina o trazodona.
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ENFERMEDAD DE ALZHEIMER QUE CURSE CON AGRESIVIDAD, IRRITABILIDAD, U
OTROS TRASTORNOS DE CONDUCTA PERSISTENTES CON RIESGO DE AGRESION, Y
QUE NO HAYAN DADO RESULTADO LAS MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS

Risperidona

» Dosis inicial de 0,25 mg dos veces al dia y si necesario aumentar de 0,25 mg en
0,25 mg. Dosis oOptima para la mayoria de pacientes 0,5 mg dos veces al dia.
Algunos pacientes pueden beneficiarse de una dosis de hasta 1 mg dos veces al
dia. Durante el tratamiento, los pacientes deben ser examinados frecuentemente y
de forma regular y se debe reevaluar la necesidad de mantener el tratamiento. No
debe utilizarse durante mas de 6 semanas en pacientes con agresion persistente en
la EA.

* Presentaciones:
- Risperidona 1mg/ml 100 solucién oral
- Risperidona 0.5 mg 56 comprimidos bucodispersables
- Risperidona 1 mg 60 comprimidos

(Grado de recomendacion B).

Debido a la no disponibilidad en forma parenteral, en caso necesario, como alternativa
emplear olanzapina (2,5 — 5 mg (%2 vial IM), repitiendo tras 2 horas si fuese necesario) o 5 -
10 mg IM de haloperidol.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER CON SINTOMAS PSICOTICOS SEVEROS (DELIRIOS Y
ALUCINACIONES)

Risperidona

= Dosis 0,5 - 2 mg/dia. (0,25 - 1 mg/12 h 6 0,5 — 2 mg/24 h, segun el momento de
aparicion de sintomatologia psicética).

» Presentaciones:
- Risperidona 1 mg/ml solucién oral
- Risperidona 0.5 mg 56 comprimidos bucodispersables
- Risperidona 1 mg 60 comprimidos

(Grado de recomendacion A).

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER CON SINTOMAS PSICOTICOS SEVEROS (DELIRIOS Y
ALUCINACIONES) O AGITACION PSICOMOTRIZ, TRAS FRACASO TERAPEUTICO CON
RISPERIDONA O RIESGO ELEVADO DE EFECTOS EXTRAPIRAMIDALES

Se considera que un paciente tiene riesgo elevado de desarrollar parkinsonismo en las
siguientes situaciones:
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- Mujeres mayores de 75 afios.

- Antecedentes familiares de enfermedad de Parkinson

- Antecedentes de episodio previo de efectos secundarios extrapiramidales
- Tratamiento concomitante con otros farmacos antidopaminérgicos

- Presencia de un signo extrapiramidal a la exploracion aun sin criterios de enfermedad de
Parkinson (temblor de reposo, rigidez extrapiramidal, bradicinesia, amimia facial, trastorno de
la marcha, alteraciéon de reflejos posturales, alteracion del seguimiento ocular u otro signo
extrapiramidal a la exploracion).

Quetiapina*
Uso en indicaciones distintas a las de ficha técnica

» Dosis: Iniciar el tratamiento con 12,5 - 50 mg/dia (usual 25 mg/dia). Incrementar
progresivamente en funcién de respuesta. Dosis eficaz habitualmente no superior a
200 mg/dia (hasta 300 mg/dia en casos excepcionales).

* Presentaciones:
- Quetiapina 25 mg 60 comprimidos
- Quetiapina 100 mg 60 comprimidos
- Quetiapina 200 mg 60 comprimidos

Se recomienda seguimiento de la respuesta clinica y evaluar posibles efectos adversos
a los 3 meses de la primera indicacion y posteriormente a periodos regulares cada 6 meses

(Grado de recomendacion D).

CONTENCION FARMACOLOGICA URGENTE EN AGITACION PSICOMOTRIZ CON
AGRESIVIDAD EN EA

Haloperidol

» Dosis: De 5 a 10 mg via IM. Iniciar con dosis de 5 mg, repetir dosis si no hay
respuesta tras 20 minutos (tmax via IM= 20 min).

= Presentaciones:
- Haloperidol 5 mg/ml solucién inyectable

Los antipsicéticos clasicos tienen efectos secundarios extrapiramidales (rigidez,
inmovilidad y caidas) incrementando la morbilidad. De entre los de alta potencia, la mayoria
de estudios disponibles hacen referencia a haloperidol. La evidencia disponible muestra
utilidad en la reduccion de la agresividad y riesgos asociados, pero no en otras
manifestaciones de la agitacién en pacientes con demencia, impresién clinica global de
cambio, carga de los cuidadores y AVD. Respecto al control del delirio en pacientes con
demencia, el balance riesgo-beneficio viene determinado en funcién de las dosis de
haloperidol empleadas. A dosis bajas (<3.5 mg/dia) el haloperidol muestra una eficacia frente
al delirium comparable a risperidona y olanzapina, con similar frecuencia de efectos adversos.

61



Con dosis mayores a 4,5 mg/dia la frecuencia de efectos adversos, principalmente
extrapiramidalismo, fue superior que para antipsicéticos atipicos. El perfil de efectos
extrapiramidales, somnolencia y fatiga limitan la utilidad de haloperidol frente a antipsicéticos
atipicos en el manejo de SPCD, debiendo reservarse como segunda linea en el manejo
agudo del delirio o agitacion con agresividad y a corto plazo.

Olanzapina*

Uso en indicaciones distintas a las de ficha técnica. Riesgo incrementado de
Enfermedad cerebrovascular (ECV) y mortalidad. No como primera opcién. Solo cuando no
es viable Haloperidol IM. Falta de evidencia de olanzapina IM en demencias.

* Presentaciones:
- Olanzapina 10 mg polvo para solucion inyectable
Aripiprazol*

Uso en indicaciones distintas a las de ficha técnica. No como primera opcién. Solo
cuando no es viable Haloperidol IM. Coste del tratamiento elevado.

= Dosis: De 10 a 15 mg divididos en dos dosis (5 y 7,5 mg, respectivamente)
separadas por un intervalo de dos horas.

- Aripiprazol 7,5 mg/ml. Vial de 1,3 ml

EFECTOS ADVERSOS

Para evitarlos, las GPC recomiendan comenzar con dosis bajas y alcanzar las dosis
minimas eficaces de forma lenta. Siempre que sea posible se empleara la via oral frente a la
IM.

Principalmente al inicio del tratamiento, se recomienda seguimiento de la respuesta
clinica y de posibles efectos adversos. Se recomienda revisar la dosis y la propia necesidad
del tratamiento a intervalos regulares, generalmente cada 3 meses al inicio y luego cada 6
meses. Se recomienda hacer un seguimiento mas frecuente de la respuesta clinica y de los
posibles efectos indeseados del tratamiento al inicio de éste o0 ante posibles contingencias.

Las guias recomiendan valorar la posibilidad de reduccién de la dosis o la retirada del
tratamiento en caso de estabilizacion o remisiébn de los sintomas. Se recomienda una
suspension gradual del tratamiento antipsicético, reduciendo un 50% de la dosis cada dos
semanas y finalizar el tratamiento tras dos semanas de administrar la dosis minima.

Se recomienda sequir las indicaciones de la ficha técnica del farmaco para evaluar los
efectos adversos y contraindicaciones de los neurolépticos atipicos y de haloperidol.

De los atipicos, solo risperidona se encuentra aprobado en pacientes con demencia
para el tratamiento de la agresion persistente en pacientes con EA de moderada a severa.
Risperidona y quetiapina muestran algunas diferencias entre ellos en cuanto al perfil de
efectos adversos. Risperidona presenta mayor incidencia de extrapiramidalismo y de
hiperprolactinemia que quetiapina, mientras que ésta presenta mayor efecto sedante y
ligeramente mayor anticolinérgico que risperidona. Aunque con baja incidencia, ambos
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pueden prolongar el intervalo QT. También pueden ocasionar hipotension ortostatica. Para
minimizar los efectos adversos se recomienda iniciar con dosis bajas, incrementando hasta
alcanzar la dosis Optima terapéutica.

Los neurolépticos clasicos tienen efectos secundarios extrapiramidales (rigidez,
inmovilidad y caidas) incrementando la morbilidad. De entre los de alta potencia, la mayoria
de estudios disponibles hacen referencia a haloperidol. Este se encuentra indicado para el
tratamiento de la tratamiento de la agitacion psicomotriz en el paciente con demencia pero la
evidencia disponible muestra utilidad en la reduccién de la agresividad y riesgos asociados,
pero no en otras manifestaciones de la agitacion en pacientes con demencia, impresién
clinica global de cambio, carga de los cuidadores y AVD. Respecto al control del delirio en
pacientes con demencia, el balance riesgo-beneficio viene determinado en funcién de las
dosis de haloperidol empleadas. El perfil de efectos extrapiramidales, somnolencia y fatiga
limitan la utilidad de haloperidol frente a antipsicoticos atipicos en el manejo de SPCD,
debiendo reservarse como segunda linea en el manejo agudo del delirio o agitacion con
agresividad y a corto plazo.

Haloperidol se encuentra contraindicado en Enfermedad de Parkinson y lesiones de
ganglios basales. En esos casos no se recomienda risperidona. En caso necesario recurrir a
guetiapina a la menor dosis eficaz. Tanto los neurolépticos atipicos como haloperidol deben
utilizarse con precaucién en pacientes con antecedentes de convulsiones o de otros
trastornos que puedan reducir potencialmente el umbral convulsivo.

*Prescripcidon con justificacion y consentimiento informado por tratarse de
indicaciones no autorizadas en ficha técnica.

Las especialidades de risperidona, quetiapina, olanzapina y aripiprazol requieren
visado de inspeccion para mayores de 75 afios.

Las especialidades de quetiapina, olanzapinay aripiprazol requieren formulario de
uso de medicamento en situaciones especiales.
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ANEXO llI: CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE DEMENCIA

CRITERIOS NIA-AA 2011 CENTRALES DE DEMENCIA

Se debe diagnosticar demencia cuando hay sintomas cognitivos o de comportamiento

que:

- Interfieren de forma significativa con el funcionamiento previo en el trabajo o actividades
habituales.

- Suponen un deterioro respecto a la situacion previa.

- No son atribuibles a un delirium o trastorno psiquiatrico.

- Se constata una afectacidn cognitiva o de comportamiento por la historia (contada por
el paciente y un informador fiable) y en una valoracion neuropsicoldgica (al menos en
un test breve). Se exige una exploracion neuropsicologica extensa cuando la historia o
la valoracién neuropsicolégica breve no son valorables o se consideran poco
informativas.

- La afectacion cognitiva o conductual afecta al menos a dos de los siguientes dominios:

Incapacidad para adquirir o recordar informacion nueva.

Alteracion del juicio, razonamiento o capacidad para realizar tareas complejas.
Alteraciones visuoespaciales.

Alteraciones del lenguaje.

Cambios de personalidad, conductuales o de comportamiento.

- La diferenciacién entre demencia leve y DCL la debe realizar un clinico experimentado
considerando las caracteristicas particulares de cada paciente cuando existe
interferencia significativa con sus actividades habituales.

https://www.nia.nih.gov/health/alzheimers-disease-diagnostic-quidelines

McKhann GM, Knopman DS, Chertkow H, Hyman BT, Jack CR Jr, Kawas CH, et al. The
diagnosis of dementia due to Alzheimer's disease: recommendations from the National
Institute of Aging and the Alzheimer's Association workgroup.Alzheimer's Association
workgroups on diagnostic guidelines for Alzheimer’s disease. Alzheimers Dement. 2011,

7:263-9.

CRITERIOS DSM-IV PARA EL DIAGNOSTICO DE LA DEMENCIA

- Deterioro de la memoria, y alguna de las siguientes alteraciones:

Afasia
Apraxia
Agnosia

Deficiencia en funciones ejecutivas
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- Las alteraciones previas tienen una intensidad suficiente como para repercutir en el
desarrollo de las actividades ocupacionales y/o sociales, y representan un deterioro con
respecto a la capacidad previa en esas funciones

- Las alteraciones no aparecen exclusivamente durante un sindrome confusional agudo

- Evidencia clinica, o por pruebas complementarias, de que se debe a una causa
organica o al efecto de una sustancia téxica.

American Psychiatric Association. Diagnostic and statistical manual of mental disorders.
4th edition. Washington DC, 1994.

CRITERIOS CIE-10 PARA EL DIAGNOSTICO DE LA DEMENCIA
- Deterioro de la memoria:
= Alteracion en la capacidad de registrar, almacenar y evocar informacion
= Pérdida de contenidos mnésicos relativos a la familia o al pasado
- Deterioro del pensamiento y del razonamiento:
= Reduccién del flujo de ideas
= Deterioro en el proceso de almacenar informacion:
- Dificultad para prestar atencién a mas de un estimulo a la vez
- Dificultad para cambiar el foco de atencion
- Interferencia en la actividad cotidiana
- Nivel de conciencia normal, sin excluir la posibilidad de alteraciones episédicas
- Las deficiencias se hallan presentes durante al menos 6 meses.

World Health Organization. The ICD-10 Classification of mental and behavioural
disorders. World Health Organization, Geneva, 1992.
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ANEXO IV CORRESPONDENCIA ENTRE DIAGNOSTICO CLINICO DE EA,
ESTADIO FAST (FUNCTIONAL ASSESSMENT STAGING) Y ESCALA GDS
(GLOBAL DETERIORATION SCALE)

Diagnostico
clinico y estadio
FAST

Estadio GDS

Caracteristicas

1. Adulto normal

GDS 1. Ausencia
de alteracion

Ausencia de dificultades objetivas o subjetivas.

coghnitiva
2. Adulto normal | GDS 2. Quejas de pérdida de memoria. No se objetiva déficit en el examen
de edad Defecto cognitivo clinico. Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintomatologia.
muy leve
3. EAincipiente GDS 3. Primeros defectos claros.

Defecto cognitivo
leve

Manifestacién en una o mas de estas areas:

- Haberse perdido en un lugar no familiar

- Evidencia de rendimiento laboral pobre

- Dificultad incipiente para evocar nombres de persona
- Tras la lectura retiene escaso material

- Olvida la ubicacién, pierde o coloca errébneamente objetos de
valor

- Escasa capacidad para recordar a personas nuevas que ha
conocido

- Disminucién de la capacidad organizativa.

Se observa evidencia objetiva de defectos de memoria Gnicamente
€n una entrevista intensiva.

4. EA leve

GDS 4.

Defecto cognitivo
moderado

Disminucion de la capacidad para realizar tareas complejas.
Defectos claramente definidos en una entrevista clinica cuidadosa:
- Conocimiento disminuido de acontecimientos actuales y recientes

- El paciente puede presentar cierto déficit en el recuerdo de su
historia personal.

- Dificultad de concentracion evidente en la sustraccion seriada.
- Capacidad disminuida para viajar, controlar su economia, etc.
- Frecuentemente no hay defectos en:

- Orientacion en tiempo y persona

- Reconocimiento de caras y personas familiares

- Capacidad de viajar a lugares conocidos

La negacion es el mecanismo de defensa predominante.

5. EA moderada

GDS 5.

Defecto cognitivo
moderadamente
grave

El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna
asistencia. Requiere asistencia para escoger su ropa. Es incapaz
de recordar aspectos importantes de su vida cotidiana (direccion,
teléfono, nombres de familiares). Es frecuente cierta desorientacion
en tiempo o en lugar.

Dificultad para contar al revés desde 40 de 4 en 4 o desde 20 de 2
en 2. Sabe su nombre y generalmente el de su conyuge e hijos.
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Diagndstico
clinico y estadio
FAST

Estadio GDS

Caracteristicas

6. EA moderada-
grave

GDS 6. Defecto
cognitivo grave

Se viste incorrectamente sin asistencia o indicaciones. Olvida a
veces el nombre de su conyuge de quien depende para vivir.
Retiene algunos datos del pasado. Desorientacion temporoespacial.
Dificultad para contar de 10 en 10 en orden inverso o directo.

Recuerda su nombre y diferencia los familiares de los
desconocidos. Ritmo diurno frecuentemente alterado. Presenta
cambios de la personalidad y la afectividad (delirio, sintomas
obsesivos, ansiedad, agitacion o agresividad y abulia cognoscitiva).

6a Se viste incorrectamente sin asistencia o indicaciones.

6b Incapaz de bafiarse correctamente.

6¢C Incapaz de utilizar el inodoro.

6d Incontinencia urinaria.

6e Incontinencia fecal.

7. EA grave GDS 7. Defecto | Pérdida progresiva de todas las capacidades verbales y motoras.
cognitivo muy Con frecuencia se observan signos neurologicos.

7a grave Incapaz de decir mas de media docena de palabras.

7b Solo es capaz de decir una palabra inteligible.

7c Incapacidad de deambular sin ayuda.

7d Incapacidad para mantenerse sentado sin ayuda.

7e Pérdida de capacidad de sonreir.

7f Pérdida de capacidad de mantener la cabeza erguida.

Fuente: Adaptado de la Guia de Practica Clinica sobre la atencién integral a las
personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Plan de Calidad para el Sistema
Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. Agéencia d’Informacio,
Avaluacié i Qualitat en Salut de Catalufa; 2010. Guias de Practica Clinica en el SNS: AIAQS
NUm. 2009/07GPC del SNS 2012, adaptado de la traduccion al castellano del grupo de
estudio de neurologia de la conducta y demencias (guia SEN, 2002).
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ANEXO V COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO DE EA Y OTRAS DEMENCIAS

La gran mayoria de personas con EA y sus familias desean ser informadas. Esta
demostrado que comunicar a la persona afectada informacién sobre el diagndstico no le va a
predisponer a padecer una depresion o trastorno afectivo. Sin embargo, es necesario respetar
también el derecho a no saber y, por lo tanto, los limites a la informacién que cada persona
pueda establecer autbnomamente (Grado de recomendacion C-D). Se debe preguntar a las
personas en estudio por una posible demencia si desean que se les informe del diagndstico, a
ellos y/o a otras personas.

Hay que valorar la comunicacion del diagnéstico cuando se haya establecido el
diagnostico de EA u otra demencia, teniendo en cuenta que el paciente en fases iniciales
puede beneficiarse de entender las explicaciones, expresar sus preocupaciones y dudas, y
comentar las dificultades para planificar su futuro, con ayuda de allegados y profesionales.
Por ello, el derecho de la persona afectada a ser informada debe respetarse sobre todo en
estas fases, en las que puede mantener preservada su capacidad de comprender y asimilar la
informacidn, ser consciente de sus repercusiones y decidir a quién desea informar.

Con frecuencia son familiares de la persona afectada quienes solicitan la consulta,
alarmados por los cambios detectados. En estos casos, familia y paciente necesitan
informacién para entender la situacidn actual y afrontar las dificultadas futuras.

El personal facultativo responsable del paciente, es decir el o la médico encargado de la
confirmacion diagnéstica junto con el o la médico de atencién primaria, son quienes deberian
comunicar el diagnéstico al paciente y, en su caso a los familiares. Si la persona afectada lo
acepta aunque sea de forma tacita, también se dara esta informacion a sus familiares y las
personas vinculadas.

La informacion tiene que ser veraz, empatica, comprensible y adecuada a las
necesidades y a los requerimientos (culturales, educativos...) de cada persona. Debe dirigirse
a facilitar que comprenda el diagnéstico y apoyarle en la toma de decisiones.

La comunicacién del diagnéstico es un momento importante en el que debemos tomar
en cuenta algunas variables (de la persona enferma y familiares) para disefar estrategias
complementarias de soporte. A continuacion se indican estas variables, algunas reflexiones u
orientaciones generales y los principales elementos a comunicar.

VARIABLES A TENER EN CUENTA

- Equilibrio psicolégico del paciente y de los familiares: intentar prever las reacciones
emocionales que puede provocar el diagnostico, para ello podemos investigar y conocer las
reacciones del enfermo y familia ante otras situaciones dificiles de su vida. Es muy importante
la familia en el proceso de aceptacion del diagnostico ya que el futuro esta muy ligado al
‘clima familiar'. En este punto es necesario distinguir entre un enfermo con un desequilibrio
psicoldgico importante (que nos obliga a ser cautos en la informacién) con una reaccion
psicolégica normal y esperable.
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- Gravedad y estadio evolutivo: es distinta la situacion psicoldgica cuando aparecen los
primeros sintomas que en un estado mas avanzado. Es importante adaptar la informacion a
cada estadio y mucho méas cuando la enfermedad avanza y la verdad llega a ser
transparente, lo que mas ayuda a la familia en este momento es que el médico pueda ponerle
palabras

- Edad: en lineas generales los pacientes y familiares mas jévenes desean mas informacion
gue los mayores.

- Impacto emocional sobre la parte enferma: algunas partes del cuerpo o funciones
corporales tienen un importante significado simbdlico, en el caso de la enfermedad de
Alzheimer y la afectacion sobre la memoria y funciones intelectuales y cognitivas puede haber
asociados prejuicios y miedos asociados al equilibrio/desequilibrio psicolégico y mental del
enfermo que es necesario explicitar y atender.

- Tipo de tratamiento: la informacién sobre el tratamiento debe ir siempre ligada al
diagnéstico, debemos informar ampliamente de los efectos esperables tanto sobre la
enfermedad como los efectos secundarios 0 adversos posibles.

- Rol social: es preciso considerar el rol social de la persona enferma y su proyecto vital
hasta ese momento, preguntandonos qué efectos puede tener para él y su familia
permanecer en la duda respecto a su futuro.

Un clima de desorientacién y miedo en enfermo y familia hara muy dificil la elaboracion
de un proyecto vital minimamente realista. Es un derecho del enfermo el poder tomar
decisiones de interés, ya sea moral, religioso, patrimonial, etc., tanto para él como para sus
allegados.

REFLEXIONES A LA HORA DE INFORMAR A LA PERSONA CON EA Y FAMILIA
- Esté seguro del diagnostico
- Busque un lugar tranquilo e intimo

- Es conveniente que el paciente esté acompanado de su familia para poderlo confortar si
precisa, si el paciente o la familia rompe a llorar esto no es resultado de una mala practica, es
una reaccién normal y comprensible, con frecuencia beneficiosa

- El paciente tiene derecho a conocer su situacion, el paciente tiene derecho a saber la
verdad, aunque a esta verdad se accede mediante una relacién de confianza con otra
persona, el profesional sanitario

- Es un acto humano, ético, médico y legal

- No existe una formula mégica; cada caso y cada familia es diferente, cada profesional
dispone de unas herramientas basadas en sus conocimientos y experiencia por tanto sera la
situacion clinica y la capacidad para empatizar y entrar en contacto con el paciente y la familia
lo que le dara la clave para poder acompafiarles satisfactoriamente en estos momentos, es
decir, su lado humano
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- AverigUe lo que la persona enferma sabe, es imprescindible primero escuchar, preguntar y
observar el lenguaje verbal y no verbal

- Averiglle lo que quiere saber, preguntas del tipo: ¢le gustaria que le explique su
enfermedad con todo detalle o prefiere que le hable a grandes rasgos?

- Averigle lo que esta en condiciones de saber, en las fases iniciales de la enfermedad es al
propio paciente al que debemos prestarle mas atencién, teniendo en cuenta que es mejor que
el enfermo avance en la aceptacién de su realidad y también son normales miedos y
negaciones. En fases posteriores y, ante el deterioro cognitivo, hay que adecuar la
informacién al paciente haciéndola comprensible

- Esperar a que pregunte y dar la posibilidad de preguntar (evitar las prisas, el tiempo y la
dedicacion es una de las mejores cosas que podemos ofrecer a nuestros enfermos)

- Ofrecer algo a cambio, es necesario hacer comprender al paciente y a la familia que el
equipo no lo abandonara y que él es importante para el equipo. Establecer las formas con las
gue puede comunicarse con nosotros, nuestra disponibilidad, las visitas regulares, nuestro
objetivo en la calidad de vida de todos, controlando la mayoria de los sintomas que puedan ir
presentandose a lo largo de este proceso

- No discutir con la negacién durante el proceso de aceptacion de la enfermedad
- Aceptar ambivalencias, forman parte del proceso de aceptacion

- Simplicidad y sin palabras 'malsonantes’

- No establecer limites ni plazos

- Informar gradualmente, no es un acto Unico. Puede ser necesario ir ampliando la
informacidn en sucesivas visitas

- A veces es suficiente no desengafar al enfermo y familia

- Extreme la delicadeza, con palabras y explicaciones que la familia y el enfermo entiendan,
péngase en su lugar

- No diga nada que no sea verdad , es muy importante la autenticidad

- No quitar la esperanza

ELEMENTOS A COMUNICAR

- El diagnéstico. Hay que comunicar a pacientes y quienes les cuidan que el paciente sufre
una demencia, describiéndole las caracteristicas de la enfermedad

- Cronicidad. Es una enfermedad crénica y progresiva, que ir4 acentuandose con el paso
del tiempo.

- Evolucién. La enfermedad progresa hacia el agravamiento, llevando a una mayor y
progresiva postracion del paciente. Se debe orientar sobre los controles sucesivos y las
situaciones emergentes o signos de alarma que podrian requerir atencion.
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- Pérdida de autonomia. La enfermedad conlleva una progresiva pérdida de capacidades
fisicas e intelectuales, que le haran progresivamente mas dependiente y quedando a cargo de
quienes le cuidan. De este punto deben ser conscientes tanto el paciente como sus
familiares, asi como de la utilidad de formar una red de apoyo sdélida.

- Orientarle a realizar un documento de voluntades anticipadas. Es conveniente hacer el
diagnostico precozmente e informar también cuanto antes, aconsejandole al paciente la
redaccion de un documento de voluntades anticipadas. Asi como adoptar aquellas medidas
legales: testamento, herencias, Ultimas voluntades que sean convenientes.

- El plan de atencién individualizado del paciente. Tratamiento a seguir (farmacoldgico y
no farmacoldgico), recomendaciones.

- Recursos disponibles y forma de acceder a ellos (sanitarios, asociaciones, recursos
sociales, soporte a quienes le cuidan ...)

- Es conveniente que las personas cuidadoras reciban formacion para manejar y colaborar
como coterapeutas en las intervenciones no farmacologicas de la demencia.

En particular la informacién aportada debe permitir a la persona enferma y su familia:
- Planificar su futuro (Grado de recomendacion C)

- Decidir el tutor para la toma de decisiones

- Reorganizar y tomar decisiones sobre cuestiones econémicas y legales

- Aceptar 0 no el tratamiento propuesto valorando beneficios y riesgos

- Aceptar o0 no la participacion en programas de investigacion
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ANEXO VI INDICADORES DE EVALUACION

Indicador

Fuente

Observaciones

Prevalencia de EA/demencia en
personas >64 afios

SIA-Abucasis
Red centinela

NuUmero de personas con
tratamiento para la EA

Alumbra. MPRE

NuUmero de pacientes con
diagndstico y tratamiento para la
enfermedad de Alzheimer en la
prestacion farmacéutica
ambulatoria en la Comunitat
Valenciana.

Dosis diarias definidas por cada
1000 habitantes mayores de 65
afos/dia (DHD)

Alumbra. RELE

Para cada uno de los farmacos
(IACE y memantina).

Dispensadas en la prestacion
farmacéutica ambulatoria.

Porcentaje de personas con SIA-Abucasis

EA/demencia con documento PAI en

su historia clinica

Porcentaje de personas con SIA-Abucasis

EA/demencia con identificacion del

cuidador principal en SIA-Abucasis

Porcentaje de pacientes con SIA-Abucasis

EA/demencia susceptibles de

cuidados paliativos identificados con

cédigo CIE en historia clinica

Porcentaje de personas con Alumbra

EA/demencia susceptibles de CP CMBD

atendidos por EAP/UHD/equipo de

soporte en hospital/ HACLE

Mortalidad por EA Registro de
mortalidad

Lugar de fallecimiento de personas Registro de

con EA/demencia mortalidad

NUmero de departamentos con ruta | DGAS

asistencial o red asistencial definida
para la EA/demencia

Todos los indicadores, por departamento y en la CV.
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GLOSARIO

AEMPS

AH

AP
AVD

CAUME

CEOMA
CIE
CM
CSDD
Cv
DCL
DGFPS
EA
EAP
ECV
EPOC
EVI
FAST
GDS
GPC
IACE

LET
MEC
MIS
MMSE
MSE

Agencia espafiola del medicamento y productos sanitarios

Atencién hospitalaria en consultas externas de hospital o centro de
especialidades

Atencion Primaria
Actividades de la vida diaria

Comisién Asesora de utilizacion de Medicamentos en Situaciones
Especiales

Confederacion Espafiola de Organizaciones de Mayores
Clasificacion Internacional de Enfermedades
Contencién Mecanica

Cornell Scale dor Depression in Dementia
Comunidad Valenciana

Deterioro cognitivo leve

Direccion General de Farmacia y productos Sanitarios
Enfermedad de Alzheimer

Equipo de atencion primaria

Enfermedad cerebrovascular

Enfermedad pulmonar obstructiva crénica

Equipo de valoracion de incapacidades

Functional Assessment Staging

Escala de deterior global (Global Deterioration Scale).
Guia de practica clinica

Inhibidores de la Acetilcolinesterasa

Intramuscular

Limitacion de esfuerzo terapéutico

Mini Examen Cognoscitivo

Memory Impairment Screen

Mini Mental State Examination

Medicamentos en situaciones especiales
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NECPAL Instrumento NECPAL CCOMS-ICO (NECesidades PALiativas), para la
identificacion de personas en situacién de enfermedad avanzada-terminal y
necesidad de atencion paliativa en servicios de salud y sociales

NPI Inventario neuropsiquiatrico

PAI Plan de Atencién Integral o Individualizada

PEG Gastrostomia percutanea permanente, por sus siglas en inglés
SNG Sonda nasogastrica

SNS Sistema Nacional de Salud

SPCD Sintomas Psicoldgicos y conductuales en demencias

TAC Tomografia axial computarizada

USM Unidad de Salud Mental

VISCAUME Subcomisién de medicamentos con visado en situacién especial
VA Voluntades anticipadas

CIE 9 331.0 Enfermedad de Alzheimer
CIE10 G30 Enfermedad de Alzheimer
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