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Prologo

Por las caracteristicas progresivas de su patologia, y por las complicaciones que evolu-
tivamente se van presentando a lo largo de la propia historia natural de la enfermedad,
los pacientes con demencia demandan asistencia sanitaria una alta frecuencia. Es practi-
camente imposible no encontrar a un demenciado, un dia cualquiera, en los Servicios de
Urgencia o las unidades de agudos de los hospitales, con el agravante de que sus necesi-
dades difieren sensiblemente de las que alli se intentan satisfacer a los usuarios comunes.

Los servicios hospitalarios especializados también estan percatandose de esta situa-
cion,y las interconsultas a los geriatras demandando recomendaciones, o el clasico “ruego
pase a su Servicio”,aun cuando la demencia en si misma no condicione pronoéstico, tradu-
cen la necesidad de establecer medidas especificas para este tipo de pacientes.

El alta suele constituir otro problema en mas de una ocasion, aunque exista o no una
red de cuidados Ilamados “sociosanitarios” o “de apoyo”, creada para la asistencia de
ancianos con diferentes grados de discapacidad fisica y mental.

Los beneficios de la preparacion y entrenamiento del personal y los servicios hospita-
larios en general, para la asistencia distintiva a pacientes dementes, esta mas que demos-
trada, si bien, no existen programas especificos, universales y unificados, que pongan en
practica esta evidencia en nuestro medio. La adaptacion y adecuacion de la infraestructu-
ra asistencial en los hospitales para atender esta patologia han pasado de ser un reto, a
ser una necesidad en aras de racionalizar los recursos, prevenir complicaciones, retrasar la
dependencia, aumentar la satisfaccion de los pacientes y cuidadores y, en fin, optimizar la
asistencia.

Otro recurso frecuentemente utilizado, los Centros de Dia, han variado su filosofia
desde el concepto de ayuda a la carga familiar y de los cuidadores, a nivel fundamental
para el mantenimiento de funciones intactas, la recuperacion de las afectadas, el afianza-
miento de la autonomia y un complemento imprescindible para la continuidad asisten-
cial del paciente con demencia.

Pero no deja de ser importante que, considerando el destino de los pacientes al alta,
tengamos en cuenta las medidas a tomar en las Residencias de Ancianos que, lejos de la



concepcion de “hogar”, asumen funciones de deteccién precoz, diagnoéstico, tratamiento,
evolucion, control de complicaciones y asistencia en estados avanzados de los pacientes
con demencia, ademas de mantener vinculos imprescindibles con el resto de los niveles
asistenciales.

Y, aunque las disciplinas implicadas sean variadas, sélo el esfuerzo planificado de
todos es capaz de integrar un programa de asistencia eficaz.

Continuando con la linea del Grupo de Trabajo de Demencias de la SEGG, |a presente
publicacion plantea recomendaciones especificas, claras y concretas, para la asistencia del
demente en los Servicios de Urgencia, las unidades hospitalarias de agudos, los Centros de
dia,y las Residencias de ancianos, resultado de la reunion ordinaria del grupo celebrada en
Zaragoza en la primavera del 2007.

Para llevar a cabo esta publicacion, contamos con la ayuda de especialistas en
Neurologia dedicados al trabajo en Centros de dia, y de Internistas que dirigen cotidiana-
mente Servicios de Urgencia lo que, debatido en comisiones de trabajoy tras conseguir un
consenso, trajo a la luz un excelente documento que esperamos pueda servir de base para
el diseno de medidas especificas adaptadas a cada centro.

Por ultimo, agradecer el esfuerzo realizado por los laboratorios Eisai-Pfizer, no sélo en
la publicacion de este documento de trabajo, sino en la organizacion de la reunion que lo
genero. Sin su apoyo y su paciencia este objetivo no se hubiera conseguido.

Sirvan pues estas recomendaciones para iniciar el debate. Esperamos como recompen-
sa que contribuyan a mejorar la asistencia de nuestros pacientes con demencia.

Dr. Humberto Kessel Sardiias
Coordinador
Grupo de Trabajo de Demencias de la SEGG
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Para muchos ancianos el servicio de urgencias de un hospital (SUH) es el punto critico
de entrada, donde es posible |a deteccion de pacientes de alto riesgo con multiples pato-
logias, algunas de ellas graves, para una posterior planificacion de su manejo en el nivel
asistencial mas adecuado.

Estos pacientes tienen un peor pronéstico a corto plazo, con mayor dependencia, fre-
cuentes reingresos y mayor tasa de mortalidad.

Tienen mayor probabilidad de ingresar en una unidad de agudos y mayor estancia en
los servicios de urgencias.

La frecuencia de deterioro cognitivo en pacientes ancianos que acuden a urgencias es
alta (entre un 25-40% en los diferentes estudios publicados) y es mayor en mayores de 8o
anos y en aquellos que viven en residencias asistidas.

De los pacientes con deterioro cognitivo, un 10-16% se deben a un cuadro confusional
agudo; entre 16-22%, a deterioro cognitivo sin delirium;y un 6% a ambos.

A menudo estos pacientes no son identificados en los servicios de urgencias (sélo
entre un 28-30% de los que presentaban deterioro cognitivo habia alguna referencia del
mismo en la historia); y al alta del SUH no se dirigen sus necesidades (sélo en un 18% de
los enviados a su domicilio se daban instrucciones en cuanto al manejo posterior de su
deterioro).

Es muy importante identificar |la presencia de deterioro cognitivo en los ancianos que
acuden a un SUH ya que va a influir en la recogida de la historia clinica, en la planificacion
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del alta (capacidad para seguir las indicaciones diagnosticas y terapéuticas, identificar la
existencia del cuidador principal y las nuevas necesidades de éstos...).

Para detectar en urgencias la presencia de deterioro cognitivo con o sin cuadro confu-
sional agudo, ademas de |a historia clinica, se recomienda como minimo pasar las escalas
COM-6 items (Concentracion-Orientacion-Memoria) y CAM (Confusion-Assesment-
Method).

Ademas existen cuestionarios muy breves de 6 items (ISAR) en que se valora la depen-
dencia funcional (premérbida y actual), hospitalizaciéon reciente, trastorno de memoria,
trastorno de la vision y polifarmacia, en que identifica a los pacientes con mayor riesgo de
presentar eventos adversos tras el alta del servicio de urgencias. El cambio en la situacion
funcional se muestra como el mejor predictor de dichos eventos (con 2 0 mas puntos el
riesgo de evento médico adverso en los siguientes 6 m fue del 75%).

RECOMENDACIONES TRAS DETECTAR PRESENCIA DE DETERIORO COGNITIVO

1. Siel deterioro es agudo son necesarios una valoracion diagnostica y manejo terapéu-
tico urgentes. Ademas, es importante su posterior seguimiento ya que un porcentaje
elevado de estos pacientes presentaran posteriormente criterios de demencia.

2. Los pacientes con demencia no estudiados previamente deberan ser enviados a una
consulta especializada.

3. En los pacientes con diagnostico previo de demencia habra que asegurarse de quién
realizé el diagndstico, si fue valorado correctamente en una unidad especializada, el
grado de deterioro cognitivo, funcional y repercusion en actividades de |a vida diaria,
asi como el tiempo de evolucion de los mismos.

Siempre que sea posible se obtendran informes que corroboren dicho diagndstico.

4. Nosolo es importante detectar la existencia o no de deterioro cognitivo, sino también
cuantificar el grado de dicho deterioro. Conocer cual era la situacion previa del pacien-
te en cuanto a actividades de la vida diaria y cual es la situacion actual, asi como el
tiempo en que se desarroll6 dicho deterioro.

RECOMENDACIONES SOBRE EL MANEJO DE LOS SINTOMAS CONDUCTUALES Y
PSICOLOGICOS ASOCIADOS A LA DEMENCIA (SCPD)

Las complicaciones conductuales en pacientes con demencia son motivo de consulta
frecuente en los SUH.

En multiples ocasiones, diferenciar estos trastornos de conducta de un cuadro confu-
sional en un paciente con demencia es complicado. Las diferencias pueden ser sutiles. Un
comienzo agudo de los sintomas, un rapido deterioro, las fluctuaciones y déficit de aten-
cion, presencia de ideas delirantes y alucinaciones debe hacernos sospechar la concurren-
cia de un cuadro confusional agudo.

1. El primer paso ante un paciente con dichos sintomas es descartar posibles causas
médicas.
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2. Es necesario tratar rapidamente a los pacientes con agitacion severa y conducta peli-
grosa.

3. Suelen ser necesarias intervenciones farmacologicas en la agitacion, agresiones fisicas
y alucinaciones o delirios significativos.

4. Los neurolépticos son los farmacos de 12 linea en el tratamiento de la agitacion, agre-
sividad y sintomas psicéticos, aunque con una eficacia leve-moderada y no exenta de
efectos adversos. Otros farmacos disponibles son las BZD en la agitacion severa; los
neurolépticos como la gabapentina (aunque no dispone de estudios controlados,
doble ciego); el trazodone en la ansiedad y en los trastornos del suefio.

RECOMENDACIONES GENERALES DE SU MANEJO EN EL SUH

1. Deben permanecer en todo momento acompanados por un familiar.

2. Permanecer en el SUH el menor tiempo posible.

3. Evitar siempre que sea posible medidas intervencionistas molestas para el paciente
como sondas nasogastrica y vesical,..; y, si es imprescindible su realizacion, le daremos
al paciente una explicacion sencilla sobre la misma.

4 Los pacientes con demencia con mayor riesgo de hospitalizacion urgente son aquellos
con deterioro cognitivo mas severo, peor estado nutricional y mayor dependencia para
actividades basicas de la vida diaria.

Para muchos de estos pacientes con demencia grado severo la hospitalizacién a domi-
cilio respecto al ingreso en unidad de agudos supone un menor estrés para los fami-
liares, mejor control de los trastornos de conducta con un menor uso de neurolépticos
y una tasa de mortalidad similar.

A los pacientes con demencia en situacion de “final de la vida” y, de acuerdo con los
familiares, se les realizara un manejo sintomatico.

5. Los médicos que trabajan en un SUH deben recibir formacién adecuada para valorar
correctamente la presencia de deterioro cognitivo y si éste corresponde a un cuadro
confusional agudo, a demencia o a ambos, para un mejor manejo y prondstico de los
mismos.

6. Enancianos el modelo de atencion actual en los servicios de urgencias de modelo epi-
sodico y orientado a la enfermedad en los servicios de urgencias debe cambiar.
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Las siguientes recomendaciones van dirigidas tanto a los profesionales que atienden a
pacientes con demencia que precisan de una hospitalizacion en agudos por un problema
médico o quirlrgico (que no necesariamente ingresan en una unidad de Geriatria), como
a las direcciones de los hospitales o instituciones donde éstas se producen, por contem-
plar aspectos tanto de estructura como de funcién que deben ser facilitados para poder
ofrecer y exigir una buena calidad asistencial.

Partimos de la base de la dificultad que entrafia el realizar unas recomendaciones
generales sobre una patologia que afecta a las personas de muy distinta manera segun el
estadio en el que se encuentra y que supone un reto incluso para profesionales familiari-
zados con la misma.

Entendemos que muchas de las medidas son comunes y generales a las que se debie-
ran tomar con pacientes ancianos fragiles. Pero es especialmente en el paciente con
demencia en el que se deben tomar todas las precauciones de manera mas precoz.

Hemos considerado dos situaciones distintas que se pueden plantear: la primera
situacion seria la presencia de un problema agudo en un paciente con una demencia ya
conocida. En este primer caso, las recomendaciones iran dirigidas a la prevencion de ries-
gos; a la deteccion precoz de problemas; a tratamientos activos de la demencia y, por ulti-
mo, a recomendaciones para planificar el alta y garantizar el continuum asistencial del
paciente. La segunda situacion a tener en cuenta sera la presencia de deterioro cognitivo
no filiado o conocido antes de la hospitalizacion.
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RECOMENDACIONES DIRIGIDAS AL PROFESIONAL PARA LA ATENCION DE PACIENTES CON
DEMENCIA CONOCIDA

Registro de datos y atencion a la familia

Es imprescindible el registro en la historia clinica del paciente del diagnostico de
demencia y el estadio evolutivo de la enfermedad.
En la historia de todo paciente con demencia debe figurar la identificacion del cuida-
dor principal o del tutor en caso de incapacitacion.

+ Enlos casos en los que se disponga de directrices o voluntades anticipadas o existan
pactos terapéuticos consensuados con familia/paciente (por ejemplo, orden de no RCP,
no nutricion artificial, etc.) deben aparecer en la historia en lugar visible y de facil acce-
sO.

Prevencion de riesgos

Debido a la especial situacion de riesgo del paciente anciano con demencia es impor-
tante hacer especial énfasis en la prevencion de:

Sindrome confusional agudo

Es recomendable incidir de manera preventiva sobre algunos de los factores de riesgo
como son:

Promover la orientacion del paciente (indicarle fecha, lugar y planta en la que se

encuentra, etc.), facilitar la presencia del cuidador en la habitacion.

« Estimular la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria y la movilizacion precoz.
Minimizar los déficit sensoriales de los érganos de los sentidos (facilitar audifonos y
gafas).

Intentar garantizar un buen descanso nocturno con un entorno silencioso.

Asegurar una adecuada ingesta hidrica.

Existen escalas validadas sencillas y rapidas en su administracion que pueden facilitar
la deteccion del sindrome confusional agudo. De ellas, por su uso extendido, se recomien-
da el Confussional Assessment Method (CAM).

Prevencion del deterioro funcional

Algunas de las indicaciones anteriores pueden ser Utiles también para la prevencion
del deterioro funcional como son:

Promocién de la actividad fisica.

Movilizacion precoz del paciente con sedestacion y deambulacion en cuanto sea posi-

ble.
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-« Promocion de la autonomia del paciente.
« Estimulacion de las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.

Prevencion de caidas

- Realizar paseos de mantenimiento asistidos.

+ Rehabilitacion para mejorar la deambulacion segura en pacientes con riesgo de caidas.

- Otros aspectos estructurales para acondicionar un entorno seguro dependen mas de
la estructura del hospital, como veremos mas adelante.

Deteccion precoz de la depresion

La deteccion precoz de un trastorno afectivo debe ser valorada. Se recomienda garan-
tizar un seguimiento al alta en otros niveles asistenciales (atencién primaria, consultas,
etc.) con el fin de poder valorar el inicio del tratamiento.

Prevencion de problemas de alimentacion

Se recomienda mantener la via oral el maximo tiempo posible y valorar los habitos ali-
mentarios e ingesta durante el ingreso. Es importante realizar una deteccion de la disfa-
giay prevenir los atragantamientos. Recomendamos valorar una intervencion nutricional,
en caso de necesidad.

Existen encuestas estructuradas que valoran el estado nutricional y el riesgo de des-
nutricion (como el MNA) que pueden ser de utilidad para realizar una deteccion y segui-
miento del riesgo nutricional.

Recomendaciones sobre los tratamientos activos

El diagnostico de demencia, en si mismo, no excluye la utilizacion de cualquier pro-
cedimiento diagndstico o terapéutico, aunque si es imprescindible adecuar los mis-
mos al estadio de la demenciay a la situacion del enfermo. A continuaciéon contempla-
mos algunos de los problemas mas frecuentes planteados en una planta de hospitali-
zacion.

Tratamiento de la comorbilidad
Ante un empeoramiento cognoscitivo o funcional del paciente con demencia no atri-

buible al proceso agudo, habria que descartar siempre de forma sistematica el origen del
mismo debido a:
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« Farmacos.

« Trastorno metabdlico.

« Infeccion intercurrente.

- Patologia cardiovascular.

- Mal control de comorbilidad.

- Trastorno de conducta o afectivo no valorado ni tratado correctamente.
-+ Retencion aguda de orina.

+ Impactacion fecal.

Abordaje del dolor

En Ia historia del paciente debe quedar constancia desde el momento del ingreso la
valoracién del dolor y se propone como “quinta constante” en los registros diarios de
enfermeria. El paciente con demencia sufre con frecuencia dolor no detectado y por lo
tanto, infratratado, al manifestarse a través de un trastorno de conducta o cambio en el
comportamiento. Existen escalas especificas de evaluaciéon del dolor en ancianos con
demencia (escala de evaluacion del dolor en ancianos con demencia “EDAD”, Abbey Pain
Scale).

El dolor detectado debera ser tratado adecuadamente (escala analgésica de OMS)
y ser evaluado periédicamente, quedando registrado en la historia clinica del pacien-
te.

Polifarmacia

Se recomienda la revision farmacolégica sistematica, con ajuste de farmacos de accion
anticolinérgica y de aquellos con accion sobre el SNC.

Tratamiento anticolinesterasico

Los inhibidores de la acetilcolinesterasa pueden mantenerse durante la enfermedad
aguda y la hospitalizacion. No obstante, se pueden retirar si se presenta alguna contrain-
dicacion en relacion con la causa del ingreso hospitalario o interaccion con algun farma-
co imprescindible para el abordaje terapéutico de su patologia aguda. Por ejemplo, en el
preoperatorio. Se ha descrito que los anticolinesterasicos potencian la acentuacion de la
relajacion muscular tipo succinilcolina durante la intervencion pueden tener efecto vago-
tonico y disminuir el umbral epileptogeno.

Si se suspende el tratamiento durante la hospitalizacion se debe reiniciar lo antes posi-
ble. Dependiendo del tiempo que haya transcurrido desde la suspension, habra que valo-
rar la nueva titulacion.

Se recomienda asegurar el mantenimiento del anticolinesterasico especialmente en
los transitos de ubicacion (domicilio/residencia/larga estancia/rehabilitacion).
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Tratamiento urgente de los trastornos de conducta

Ante trastornos de conducta con agitacion y agresividad que ponen en peligro la segu-
ridad del paciente o de otros y cuando todas las medidas preventivas se han tomado sin
éxito, se podran iniciar medidas de contencion, sin olvidar el estudio de la causa de agita-
cion.

La contencién fisica es una medida excepcional, temporal y precisa de un consenti-
miento previo.

Si la contencion es imprescindible, es obligado registrarla en Ia historia clinica y hacer
un seguimiento en el que figure:

-+ Razon que justifica la inmovilizacion.

- Medidas preventivas llevadas a cabo antes de la inmovilizacion.

« Orden facultativa (tipo, duracion, periodicidad, material homologado utilizado).

« Constancia de la informacion al paciente/familia, mediante consentimiento informa-
do.

Una vez iniciada la sujecion mecanica precisa de un seguimiento con registro de:

- Liberacion cada 2 horas para hacer seguimiento de la valoracion de necesidades (nutri-
cion, hidratacion, higiene personal y amplitud de movimientos).

- Reevaluacion tras la observacion directa del médico o enfermera cada 4 horas antes de
renovar la orden.

- Observacion cada 15 minutos.

El tratamiento farmacolégico se utilizara cuando las medidas no farmacolégicas
hayan fracasado. Se recomienda emplear la menor dosis posible, siendo de eleccion la via
oral y, si €sta no es posible, utilizar la via subcutanea o intramuscular y sélo ante circuns-
tancias excepcionales utilizar la via endovenosa. En este caso se requiere una monitoriza-
cién periddica de los signos vitales (TA/PA/temperatura/FR).

Se recomienda el uso de neurolépticos, evitando en lo posible el uso de benzodiazepi-
nas o la combinacion de farmacos. El objetivo sera intentar reducir la agitacion o agresivi-
dad, sin provocar una pérdida de conocimiento o una sedacién excesiva con pérdida de la
alerta.

Atencion en el final de la vida

No es el objetivo de estas recomendaciones el describir las situaciones de terminalidad
en la demencia. Pero, ante una demencia en fase muy avanzada en la que se considera
prioritario el tratamiento sintomatico, se recomienda tratar la fiebre con analgésicos, anti-
piréticos y medidas fisicas y considerar el uso paliativo de antibidticos tras valoracion indi-
vidualizada. En caso de que existan, se recomienda seguir las directrices anticipadas o, en
su defecto, intentar conseguir disposiciones subrogadas sobre orden de no RCP, nutricion,
etc.

Una de las situaciones conflictivas que con frecuencia plantea dilema en la hospi-
talizacion de agudos es la dificultad en la nutricion en fases muy avanzadas de la
demencia. En estos casos no se recomienda iniciar una nutricion enteral por sonda
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nasogastrica al no existir ninguna evidencia de su beneficio como tratamiento: no
mejora los parametros nutricionales la aparicion o curacion de Ulceras por presion, no
evita broncoaspiraciones ni se ha demostrado que mejore la supervivencia de los
pacientes.

Por lo tanto, la colocacion de una sonda nasogastrica es una medida cuya indicacion
debe ser consensuada con la familia, una vez informada de todo lo anterior, y cuya deci-
sion en este contexto nunca es urgente indicada como tratamiento, sino como un cuida-
do basico cuando la familia lo interpreta asi.

Recomendaciones de coordinacion al alta

Se recomienda realizar un plan de alta desde el ingreso e informar a la familia del
mismo desde el inicio de la hospitalizacion. En caso de traslado a otro nivel asistencial
desde agudos, la familia debe ser conocedora del motivo y de los objetivos asistenciales y
caracteristicas de la préxima ubicacién para adecuar sus expectativas a la situacion real.

Es imprescindible dar el alta sélo cuando se produce la estabilidad clinica del paciente
e intentar no hacerlo en fin de semana, sobre todo si se precisa una coordinacion con ser-
vicios comunitarios o de enfermera de enlace.

En los hospitales que dispongan de profesionales expertos en atencion a demencias
(UFISS, equipos de valoracién geriatrica, interconsultor) se recomienda que éstos realicen
la gestion del alta del paciente con demencia, con el fin de valorar la mejor ubicacion al
alta (necesidad de una convalecencia/rehabilitacion/otros recursos/proseguir hospitaliza-
cion).

En el informe de alta tras hospitalizacién por enfermedad aguda de un paciente con
demencia se recomienda que conste la siguiente informacion:

+ Tipo de demencia y estadio.

« Situacion funcional basal y al alta.

-+ Problemas médicos activos y recomendaciones.

- Presencia de trastornos del comportamiento.

- Tratamiento farmacologico.

+ Soporte familiar/social.

« Capacidad de autocuidado. Necesidad de incapacitacion.
« Objetivos del paciente.

RECOMENDACIONES PARA EL PROFESIONAL ANTE LA DETECCION DE UN DETERIORO
COGNITIVO NO FILIADO ANTES DEL INGRESO

En la valoracion multidimensional del anciano fragil que ingresa por otro motivo, una
sospecha de una demencia puede conllevar un diagndstico precoz de la misma. En estos
casos se recomienda al profesional asegurar al alta hospitalaria una derivacion al nivel
mas adecuado (consulta externa, unidades de demencia, etc.) para el estudio de la
demencia segun la cartera de servicios de cada comunidad auténoma.
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RECOMENDACIONES DIRIGIDAS A LAS DIRECCIONES DE INSTITUCIONES QUE ATIENDEN
A PACIENTES CON DEMENCIA

Se recomienda la existencia de un programa de formacién en demencias dirigido a
todo el personal sanitario y trabajadores sociales que atienden a pacientes con demencia.
El programa debe incluir los principales riesgos durante la hospitalizacion (sindrome con-
fusional agudo/caidas/inmovilidad/sujecion mecéanica/trastornos de conducta).

Se recomienda elaborar protocolos de atencion a las demencias que incorporen aspec-
tos relacionados con:

+ Riesgos.

Principales necesidades.

Manejo del dolor.

Nutricion-hidratacion.

Cuidados paliativos.

+ Sindromes geriatricos.

Se aconseja promover un entorno amigable para el paciente con demencia (salas con
menos ruidos y estimulos, equipamiento geriatrico, entorno seguro para evitar fugas, faci-
litar la permanencia del acompafante en la sala, etc.) y facilitar programas de fisioterapia
y terapia ocupacional de mantenimiento en la misma planta de hospitalizacion.

Las auditorias internas y/o externas de indicadores de calidad referentes a los distin-
tos aspectos de la atencion a las personas con demencia pueden resultar una herramien-
ta util para valorar el grado de cumplimiento y buscar areas de mejora.

Las direcciones de los hospitales tienen que velar por conseguir una adecuada coordi-
nacion entre los distintos niveles asistenciales para mantener la calidad de cuidados al
alta y garantizar un continuum asistencial.

Se recomienda protocolizar la atencion del paciente con demencia estableciendo for-
mas de comunicacion fluida entre los diferentes niveles asistenciales, utilizando fax,
correo electronico... para garantizar que el plan de cuidados sea conocido por la unidad
receptora (atencion primaria, unidad de rehabilitacion, larga estancia...). Para todo ello
puede ser de gran utilidad la elaboracion de guias de practica clinica con la participacion
de profesionales de distintos niveles asistenciales.
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EL ABORDAJE INTEGRAL DE LAS DEMENCIAS

La clinica de las demencias viene determinada por una multiplicidad de factores bio-
l6gicos, psicologicos y sociales que hacen necesario un abordaje global, coordinado y con-
tinuado (Tabla 1). Este abordaje “integral” se centra en la persona del paciente y en su
enfermedad, incluye al cuidador no profesional (o cuidador informal), y se lleva a cabo en
un contexto deseable de relacion multiple y bidireccional entre las distintas estructuras y
niveles de asistencia (relacion reticular) (Garcia Navarro et al.,, 2003; Olazaran et al., 2004;
Grupo DIANDEM, 2006). Los profesionales implicados han de poseer una visiéon de con-
junto de todo el dispositivo asistencial, han de tener espiritu de equipo y han de saber
compatibilizar la protocolizaciéon con la necesaria flexibilidad.

LOS CONCEPTOS DE “CUIDADOS” Y DE “TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS”

Aceptada la necesidad de un abordaje integral, las nuevas corrientes intentan desarro-
llar este ideal tedrico a través de formulaciones practicas. En este contexto surgen los con-
ceptos de cuidados (care) y de terapias no farmacolégicas (TNF) en las demencias.
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TABLA 1. Condiciones para un abordaje integral en las demencias

Vision global
- Bioldgica, psicologica y social
- Centrada en la personay en su enfermedad

Asistencia coordinada

 Implica recursos médicos y sociales
- Endistintos niveles asistenciales

- Con una relacion reticular

Asistencia continuada
- Requiere vision de conjunto
« Combina protocolizacion y flexibilidad

Incluye al cuidador

- Representa al paciente

-« Administra y coordina recursos
- Recibe cuidados

El concepto de cuidados es el mas amplio y de limites mas difusos. Se trata de actua-
ciones obligadas, centradas en la personay guiadas tanto por el estado de los conocimien-
tos como por la experiencia del cuidador. No existe un consenso acerca de cual ha de ser
el minimo exigible de cuidados en las demencias, pero la mayoria de los agentes implica-
dos convendrian en incluir el diagndstico temprano, el pronostico, el tratamiento farma-
cologico especifico, el tratamiento no farmacologico, la prevencion y el tratamiento de los
trastornos afectivos y conductuales, la prevencion y el tratamiento de la comorbilidad, el
asesoramiento, la coordinacion de los recursos, el apoyo al cuidador no profesional y el
acompanamiento (Callaghan et al., 2006; Lyketsos et al., 2006).

Las TNF surgen en los anos sesenta como un intento de cambiar la situacion de confi-
namiento y de falta de estimulos que sufrian la mayoria de los pacientes con demencia.
Se denomina TNF a cualquier intervencion no quimica, focalizada, estructurada y replica-
ble que, partiendo de una base tedrica razonable, proporciona un beneficio relevante al
paciente o al cuidador. Las raices conceptuales de las TNF se remontan a la
Neuropsicologia Rehabilitadora y al Conductismo, posteriormente reforzadas por otras
visiones, tales como el beneficio del uso y la neuroplasticidad. No se consideran TNF las
iniciativas que sobrepasan al paciente o al cuidador como objeto directo de la actuacion
(organizacion de recursos, politica sanitaria, etc.). En la tabla 2 se ofrece una relacion de las
TNF recomendadas en la EAy trastornos relacionados (Olazaran et al., 2006).

Tanto los cuidados como las TNF tienen por objetivo aliviar la enfermedad y mejorar la
calidad de vida del paciente y de quienes le rodean. Sin embargo, mientras que los cuida-
dos pueden estar basados en la experiencia y en el sentido comun, las TNF se distinguen
por su naturaleza de tratamientos “prescribibles” (ya sea por un médico, un psicélogo o un
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TABLA 2. TNF recomendadas en la EA 'y trastornos relacionados

TNF sobre el paciente TNF sobre el cuidador
- Orientacion a la realidad + Programas de apoyo
Estimulacion cognitiva +  Educacion
Entrenamiento cognitivo
Entrenamiento de las AVD + Asesoramiento
« Manejo conductual + Cuidados de respiro
+ Reminiscencia - Gestion de casos
« Musicoterapia
Ejercicio aerobio - Programas globales

Actividades ocupacionales o recreativas + Educacion del cuidador profesional
Estimulacion combinada/global

TNF: terapias no farmacoldgicas; EA: enfermedad de Alzheimer; AVD: actividades de la
vida diaria.

terapeuta), siempre que la TNF en cuestion haya demostrado beneficios relevantes. Aun
existiendo TNF aplicadas individualmente (p.ej.;, determinados programas de manejo
conductual), la mayoria de las TNF se administran en entornos grupales, en parte por
cuestion de costes. Este caracter grupal no debe conducir a la despersonalizacion del indi-
viduo dentro del grupo o de la institucion. Las TNF basadas en interacciones grupales sue-
len dejar de ser practicables entrada la fase de demencia intensa, que corresponde al final
del estadio 6 o al principio del estadio 7 en la Escala de Deterioro Global (GDS) (Reisberg
et al,, 1982). Conforme avanza la enfermedad, las TNF van perdiendo protagonismo en
favor de los cuidados individuales. Un concepto amplio y deseable de cuidados iria englo-
bando progresivamente los mejores tratamientos disponibles (farmacolégicos y no far-
macoldgicos), que se implementarian en funcion de la valoracion individualizada del bino-
mio paciente-cuidador. El solapamiento y la interrelacion dinamica existentes entre los
conceptos de cuidados, tratamiento farmacolégico y TNF se representan en la figura
(Olazaran Rodriguez et al.,, 2007).

LOS CENTROS DE DIA PARA DEMENCIAS
Origen y evolucion

Los actuales centros de dia (CD) para pacientes con demencia son el resultado de una
evolucion convergente de fendmenos y recursos diversos. Merecen destacarse los feno-
menos de agrupamiento de ancianos sanos, los hospitales de dia psiquiatricos y las resi-
dencias psicogeriatricas. La creciente proporcion de personas con demencia neurodegene-
rativa ha ido provocando la ramificacion de estos recursos hacia una asistencia especifica
para personas con demencia, generalmente ancianas (Jiménez Herrero, 1996; Francés



24 Demencias en Geriatria
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FIGURA 1. Solapamiento e interrelacion entre los conceptos de cuidados, tratamiento farmaco-

l6gico y terapias no farmacoldgicas (TNF) en las demencias (tomada de Olazaran Rodriguez et
al., 2007).

Roman et al, 1996; Diesfeldt, 1999; Olazaran et al, 2004). Los primeros programas de
orientacion a la realidad marcaron un hito en este proceso de especializacion, desplazan-
do el acento hacia una perspectiva psicologica y social en la comprension y el abordaje de
las demencias. Mas alla del confinamiento y de la descarga del cuidador, este nuevo enfo-
que buscaba atenuar las devastadoras consecuencias de la enfermedad (Martinez
Gbémez,1996; Olazaran Rodriguez et al., 2007). En los Gltimos afos, la cartera de los CD se
ha visto enriquecida con la incorporacion de nuevas TNF y de otros servicios, como mas
adelante se vera (Moragas Moragas, 1995; Tarraga Mestre, 1997).

Actualmente el CD puede ubicarse en un hospital, en una residencia, en otro tipo de
edificio, o bien puede constituir un centro independiente. Esta versatilidad arquitecténica
ha contribuido a la accesibilidad, colocando al CD en una posicion de privilegio para con-
tribuir al abordaje integral de los pacientes con demencia (Tabla 1).

Caracteristicas

Los CD para demencias son unidades arquitectonicas cerradas donde pacientes con
demencia ligera, moderada o intensa pasan la jornada, o parte de ella, habitualmente de
lunes a viernes. A los pacientes no se les permite salir del centro si no es con autorizacion
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o permiso de sus cuidadores habituales. En los CD se llevan a cabo actividades ocupacio-
nales y ludico-recreativas, y se administra otro tipo de intervenciones no farmacologicas
que, en ocasiones, incluyen a los cuidadores informales. Las personas que acuden a un CD
reciben también sus tratamientos farmacoldgicos habituales, que pueden ser modifica-
dos por el personal médico del centro. Ademas, los CD ofrecen servicios de transporte
(minibuses, furgonetas, etc.), alimentacion (desayuno, comida, merienda e hidrataciones
adicionales), higiene personal, peluqueria, podologia, fisioterapia, y otros.

Los CD presentan ciertas caracteristicas que los convierten en lugares privilegiados
para la provisién de cuidados: la cercania, el coste relativamente bajo (especialmente en
el medio urbano, en comparacién con las residencias), la regularidad asistencial, el
ambiente no medicalizado y la integracion en el entorno social habitual. Ademas, los CD
pueden poseer otras caracteristicas que refuerzan su papel en el abordaje integral de las
demencias: el equipo multidisciplinar, la participacion en la coordinacion de recursos y los
programas de apoyo al cuidador.

RECOMENDACIONES PARA LA ASISTENCIA A PERSONAS CON DEMENCIA EN CD
Nomenclatura y propdsito de este documento

Lejos de ser rigidas e inamovibles, las denominaciones han de estar al servicio de los
objetivos, dentro de las posibilidades legislativas y coyunturales. Este documento preten-
de establecer los requisitos minimos exigibles para la asistencia a las demencias en CD.
Con el fin de resaltar el objetivo de una asistencia centrada en la persona y en su enfer-
medad, se ha escogido la denominacién de “CD para personas con demencia”. Se exige por
tanto un diagnostico previo de demencia, determinada por un estadio 4 en la escala GDS
(Reisberg et al., 1982), y la existencia de un lugar fisico independiente y exclusivo para la
asistencia a estas personas, que llamamos CD. Las unidades para personas con deterioro
cognitivo sin demencia (deterioro cognitivo ligero) deberian tener otra ubicacion y otra
denominacion. Los autores creen que esta aproximacion respeta y enriquece la actual
legislacion estatal, que Gnicamente contempla las figuras de “CD para mayores”,“CD para
menores de 65 afos”,“CD para Atencién Especializada”y “Centros de Noche” (Ley 39/2006
de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de
Dependencia, Art. 15). Por ultimo, el presente documento asume y pretende dar continui-
dad a las recomendaciones ya establecidas por distintos grupos de profesionales y socie-
dades cientificas en Espana (Regato Pajares, 2000; Garcia Navarro et al., 2003; Barquero
Jiménez et al,, 2003; Mateos Alvarez et al., 2005).

Objetivo del CD para personas con demencia
La asistencia a personas con demencia en CD tiene por objetivo paliar las consecuen-

cias de la enfermedad en el paciente y en sus cuidadores informales. Las areas prioritarias
de actuacion sobre el paciente son: la funcion, la afectividad, la cognicién, la conducta, el
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area fisica, el area social, la calidad de vida y la institucionalizacion. Las areas prioritarias
de actuacion sobre el cuidador son: la afectividad, el bienestar psicologico, la carga subje-
tiva, la carga objetiva y la calidad de vida.

Caracteristicas de los pacientes

Los candidatos a acudir a un CD para personas con demencia deben cumplir los

siguientes requisitos:

- Diagndstico de demencia ligera o mas avanzada (GDS 4-7).

- Soporte social que garantice la asistencia al CD.

-+ Ausencia de un entorno estructurado y facilitador o, si lo tuvieran, deseo de recibir asis-
tencia en un CD.

No se establecen restricciones en funcion de la edad, de la etiologia, ni de |a altera-
cion conductual. Respecto a las capacidades funcionales, la Unica restriccion vendria
dada por la situacion de encamamiento. Las personas susceptibles de rehabilitacion
laboral estarian excluidas de este tipo de centros. En todo caso, las necesidades del
paciente y de sus cuidadores deben priorizarse, en funcion de los recursos disponibles. La
inmensa mayoria de los candidatos a CD para personas con demencia padeceran
demencia de etiologia degenerativa (principalmente, enfermedad de Alzheimer) o com-
binada mixta (degenerativa y secundaria), y seran personas mayores.

Principios generales de actuacion

La intervencion sobre pacientes con demencia en CD se basa en la puesta en funcio-
namiento y en la potenciacion de las capacidades residuales dentro de un entorno segu-
ro y de una estimulacién adecuada a cada caso. Se trata de promover el mayor esfuerzo
por parte del paciente evitando, en lo posible, los errores, los accidentes y la frustracion. El
horizonte sera siempre el bienestar subjetivo y la mejora en la calidad de vida, dentro del
respeto a la persona. Estos principios y objetivos son aplicables en cualquier momento y
circunstancia, con independencia de que cada terapia o momento tenga ademas su obje-
tivo particular (p.ej.: aprender el manejo de pequenas cantidades de dinero en una sesion
de entrenamiento funcional, o aprender el nombre de los compaferos en una sesién de
entrenamiento cognitivo).

Organizacion y método de trabajo

Existe una gran variedad de formulas validas para organizar la admision y cuidados de
personas con demencia. Los motivos de dicha variedad residen en los diferentes entornos
y estructuras en los que el CD para personas con demencia se puede ubicar: CD rural inte-
grado en una residencia, CD urbano especializado, CD grande, CD pequeno, CD mixto
(para personas con dependencia fisica y para personas con demencia), etc.
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Lo esencial en el proceso de admision es que una persona con formacion en demen-
cias, facultades gestoras y capacidad de liderar un equipo (que llamaremos coordinador)
entreviste a la familia/cuidadory al paciente. La valoracion inicial debe ser multidimensio-
nal (médica, funcional, cognitiva, afectiva, conductual y sociofamiliar) con especial aten-
cion a los sindromes geriatricos (inestabilidad y caidas, incontinencia, dolor, polifarmacia,
etc.). El nimero de profesionales adicionales necesarios vendra determinado por los estu-
dios previos e informes que aporte el paciente. Como regla general, son valoraciones
imprescindibles la del médico y la del terapeuta. Pueden verse ademas implicados el tra-
bajador social, el psicologo, el enfermero, el auxiliar de enfermeria y el terapeuta ocupa-
cional, entre otros.

La valoracion inicial se seguira de una reunion de equipo multidisciplinar,en la que
se estableceran los objetivos y el plan de actuacién. Debera vigilarse de forma perma-
nente la posible aparicion de un deterioro imprevisto o de otros problemas que obli-
guen a evaluar y modificar el plan de actuacion. Asimismo, es recomendable realizar
anualmente una revision funcional, cognitiva y sociofamiliar. El éxito del plan de
actuacion dependera en buena parte de la existencia de contactos periddicos y perma-
nentes con los cuidadores informales, para lo cual se estableceran vias agiles de comu-
nicacion.

Un CD para personas con demencia debe ser capaz de administrar programas de
entrenamiento de actividades basicas de la vida diaria, de actividad fisica, de sociali-
zacion y de apoyo a las familias. Asimismo, es obligado el seguimiento médico de los
pacientes en cuestiones de higiene, en los posibles déficit neurosensoriales, en los
sintomas relacionados con los sindromes geriatricos y, en general, en cualquier cir-
cunstancia que pudiera agravar el grado de discapacidad del mayor. Intervenciones no
obligadas pero deseables son la estimulaciéon cognitiva (orientacion a la realidad,
ejercicios de memoria, lenguaje, etc.), la reminiscencia, la psicomotricidad, la musico-
terapia, la aromaterapia y las actividades ocupacionales (laborterapia) y ltdico-recre-
ativas.

Respecto a la organizacion general del dia, las actividades mas demandantes (esti-
mulacién cognitiva, reminiscencia) se realizaran por la manana. Por la tarde se incidi-
ra mas en intervenciones que requieren un menor esfuerzo cognitivo (musicoterapia,
aromaterapia) y en actividades ocupacionales, de ocio y de socializacion. El ejercicio
fisico debera estar presente por la mafanay por la tarde. Los intermedios (aseo, comi-
da) son especialmente Utiles para el entrenamiento en las actividades de la vida dia-
ria.

Los pacientes han de estar agrupados en funcién del estadio de la demencia (segun la
escala GDS) pero variaciones a esta norma son admisibles, segln perfil de alteracion neu-
ropsicologica o segun afinidades personales. Ademas de realizar las actividades progra-
madas, el personal del centro ha de estar familiarizado con las técnicas de manejo con-
ductual (analisis de antecedentes y consecuentes, modificacion del entorno fisico, modifi-
cacion del entorno inter-personal). El personal de atencion directa habra de supervisar de
forma individualizada aspectos tales como la alimentacion, la hidratacion, la higiene, la
movilizacién, los cambios conductuales y funcionales, y otros (Arriola Manchola e Inza
Iraola, 2006).
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Retos

Es necesario establecer unidades diferenciadas para personas con deterioro cognitivo lige-
ro y demencia que aun conserven la capacidad de desenvolverse de forma auténoma en la
comunidad (GDS 3y GDS 4 inicial). El horario de estas unidades deberia ser flexible (en gene-
ral, no mas de tres horas al dia, tres dias en semana). Los propios interesados participarian en
la elaboracion de los programas de estas unidades, y podrian entrar y salir libremente.

Pese a haber experimentado un espectacular crecimiento, los CD para personas con
demencia llevan apenas una década funcionando en nuestro pais, y su desarrollo concep-
tual y organizativo es aun escaso. Los protocolos de actuacion, la formacion y la investiga-
cion son muy escasos. De hecho, los terapeutas (en general, auxiliares de clinica) y demas
profesionales implicados deben buscar su formacion en fuentes curriculares muy diversas
(Terapia Ocupacional, Musicoterapia, Animacion Sociocultural, etc.). Una formacion espe-
cifica y unificada seria muy deseable, aunque por el momento el cuerpo de conocimien-
tos asentados en este campo es escaso.

Con todo, es inevitable y deseable que cada CD disene sus programas de intervencion
en funcién de las caracteristicas del centro y de los pacientes. Los programas deberan
basarse en técnicas de intervencion replicables y con resultados conocidos. Los CD son
lugares idoneos para evaluar TNF concretas (Tabla 2), pero también el conjunto de la asis-
tencia debe ser evaluada. Se han dado ya algunos pasos para afrontar tales cometidos
(Engedal,1989; Tarraga Mestre, 1997; Olazaran et al.,, 2006).

Los CD son también un lugar idéneo para llevar a cabo programas dirigidos a los cui-
dadores, como complemento a las asociaciones y a los centros de salud (Tabla 2). El
ambiente de continuo contacto con pacientes y familiares parece especialmente propicio
para el desarrollo de programas de gestion de casos. El acercamiento y la implicacion de
los familiares contribuirian ademas a superar el estigma social.

Dada la accesibilidad, la regularidad asistencial y la cercania a los cuidadores, los CD
estan llamados a desempenar un papel clave en el abordaje integral de las demencias
(Tabla 1). Esta importante mision se veria reforzada y facilitada por una mayor integracion
de los CD en el sistema publico de salud.
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La demencia constituye uno de los sindromes geriatricos mas prevalentes en el medio
residencial, donde se calcula que el 60-80% de los ancianos presentan algun grado de
deterioro cognitivo y el 20-30% muestran ya una demencia avanzada. En nuestro medio,
el estudio multicéntrico RESYDEM, disefiado para valorar deterioro cognitivo en residen-
cias, encontrd una prevalencia del 61,7%.

La demencia es una de las condiciones que dan lugar a una mayor incapacidad funcio-
nal en el anciano lo que, unido a los trastornos de conducta que con elevada frecuencia se
presentan a lo largo de la evolucion de la enfermedad, condicionan que sea precisamente
la demencia el principal motivo de institucionalizacion. En un seguimiento realizado
durante cuatro anos en Canada, se comprob6 que existia una probabilidad del 50,9% de
que una persona que viva en su domicilio sea institucionalizada en un tiempo medio de
41 meses tras ser realizado el diagnostico de demencia, lo que quiere decir que cerca de la
mitad de los demenciados van a precisar una plaza residencial.

Los pacientes con demencia institucionalizados en residencias presentan una serie de
caracteristicas diferenciadoras, ya que suelen ser mas ancianos, muestran una mayor gra-
vedad en la evolucion de la demencia y suelen presentar una mayor comorbilidad que
aquellos que se encuentran en la comunidad. Sin embargo, estos hechos no deben hacer
olvidar que la atencion en residencia debe potenciar los aspectos preventivos y rehabilita-
dores. Ademas, el ambito residencial ha ido cambiando y actualmente no se le puede
identificar con centros exclusivamente sociales, sino que tienen que hacer frente a una
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carga asistencial cada vez mayor como consecuencia de la progresiva complejidad de los
ancianos que reciben.

Por todo ello, el manejo de la demencia en las residencias presenta una serie de carac-
teristicas propias para las que, desde el Grupo de Demencias de la SEGG, conscientes de
la heterogeneidad del medio residencial y sin la intencién de elaborar una guia, se van a
ofrecer una serie de recomendaciones sobre distintos aspectos, especialmente en lo que
se refiere al diagnostico, al tratamiento, tanto de los sintomas cognitivos como al manejo
de los trastornos conductuales, a la toma de decisiones en estadios avanzados, a los
aspectos legales, a la calidad asistencial y al desarrollo de posibles lineas de investigacion.

DIAGNOSTICO

Las residencias de ancianos han ido modificando de forma progresiva sus caracteristi-
casy actividad en los Gltimos anos. Si nos centramos en la esfera cognitiva, encontraremos
desde pacientes cognitivamente intactos hasta otros con demencias severas, con grados
variables de capacidad funcional que ingresan de forma temporal o definitiva, bien por la
propia demencia o por otras patologias. A todos ellos se les debe realizar una valoracion
integral y, por ende, una evaluacion cognitiva. Por tanto, en las residencias se aborda el
diagnostico de la demencia en muy diversos momentos de su evolucion y, ademas, puede
ser un buen lugar para hacerlo.

Podria llegar a plantearse si existe la necesidad de diagnosticar la demencia una vez
que ya el paciente se encuentra institucionalizado. La respuesta debe ser afirmativa y exis-
ten diversos argumentos a su favor que involucran a los diferentes actores. Al paciente le
aporta la informacion y la perspectiva necesarias para poder debatir el problema actual y
los futuros, favoreciendo asi la posibilidad de promover voluntades y/o directrices avanza-
das. Ademas, le abre la oportunidad de iniciar tratamientos y el acceso a los diferentes
recursos de soporte social y, llegado el momento, puede hacer posible el inicio de medidas
legales de proteccion del demenciado. A los familiares,ademas de reconocerles el papel de
cuidadores, el conocimiento del diagnostico les puede permitir debatir sobre el futuro,
realizar arreglos practicos y facilitarles el acceso a los diferentes recursos sociales de
soporte y ayuda. Por Ultimo, el diagnostico ayuda al médico en la toma de decisiones, a dis-
minuir el riesgo de yatrogenia, a intentar minimizar la incidencia de efectos adversos (cai-
das, desarrollo de sindrome confusional...) y le permite estar alerta a la expresion de dolor
por parte del paciente, ya que el demenciado puede ver modificada tanto la capacidad
para reconocer el dolor como la de expresarlo.

Dentro de la valoracion geriatrica integral que se debe realizar a todo paciente que
se encuentra en un centro residencial, logicamente hay que hacer una evaluacion del
estado cognitivo, para lo que debemos utilizar instrumentos validados. En nuestro
medio los mas utilizados son la version espafiola del Mini-Mental State Examination
(MMSE), de Folstein, y el Mini-Examen Cognoscitivo (MEC), su adaptacion realizada por
Lobo. Ambos tienen un buen rendimiento diagnostico cuando se utilizan en una pobla-
cion con alta probabilidad de presentar deterioro cognitivo, como es el caso del medio
residencial.
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Independientemente de la valoracion inicial, es obligado realizar una reevaluacion cog-
nitiva de todo paciente que, sin diagnostico previo de deterioro cognitivo, comienza a pre-
sentar fallos de memoria o siempre que se produzca una variacion clinica significativa,
especialmente si se desarrolla un sindrome confusional. Dependiendo de las caracteristi-
cas del centro y de la disponibilidad de personal formado en este campo, podra llevarse a
cabo una evaluacion neuropsicologica mas detallada en aquellos que lo precisen.

Una vez sentado el diagnostico de demencia, el clinico debera intentar determinar la
causa subyacente, siendo la Enfermedad de Alzheimer (EA) la causa mas frecuente (40-
70%), seguida de la demencia vascular (15-40%). Este diagnostico etiolégico debe quedar
recogido en la historia clinica.

Finalmente, es Util realizar una clasificacion de la gravedad de la demencia mediante
escalas globales validadas, siendo las mas utilizadas el Functional Assessment Staging
(FAST), el Global Deterioration Scale (GDS) y el Clinical Dementia Rating (CDR).

Para realizar un diagnoéstico adecuado, en muchos casos habra que derivar al pacien-
te a Atencion Especializada, especialmente en los que se considere indicado realizar
una prueba de imagen, pero también en caso de duda o confirmacion diagndstica, bus-
queda de una segunda opinién o manejo de problemas complejos. Esta decision debe
ser individualizada, especialmente en estadios avanzados, valorando muy estrecha-
mente los beneficios, riesgos y molestias que va a sufrir el paciente. El recurso especia-
lizado sera un Servicio de Geriatria, en aquellas areas en que esté implantado, o de
Neurologia, con los que seria recomendable mantener una continuidad de cuidados
que permitiera valoraciones en la residencia, realizacion de sesiones y consultas de
casos o gestionar desplazamientos para procedimientos diagndsticos o terapéuticos
para el paciente.

Recomendaciones

1. Dentro de la valoracion geriatrica integral de todo paciente que ingresa en un centro
residencial, tiene que incluirse una evaluacion del estado cognitivo mediante instru-
mentos validados. En nuestro medio los mas utilizados son la version espariola del
Mini-Mental State Examination (MMSE), de Folstein, y el Mini-Examen Cognoscitivo
(MEC).

2. Se recomienda realizar una valoracion cognitiva anual a todo residente sin diagnosti-
co previo de demencia. Se deberia considerar un seguimiento semestral en pacientes
con deterioro cognitivo conocido.

3. Es obligado realizar una reevaluacion cognitiva de todo paciente que sin diagnostico
previo de deterioro cognitivo comienza a presentar fallos de memoria o siempre que
se produzca una variacion significativa de su situacion clinica, especialmente si se
desarrolla sindrome confusional agudo.

4. Junto al diagnostico sindrémico de demencia, el paciente debe tener recogida en la
historia clinica el diagndstico etioldgico (Alzheimer, vascular...).

5. En todo paciente diagnosticado de demencia se debe realizar una clasificacion de la
gravedad de la demencia mediante escalas globales validadas, siendo las mas utiliza-
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das el Functional Assessment Staging (FAST), el Global Deterioration Scale (GDS) y el
Clinical Dementia Rating (CDR).

6. Se recomienda derivar a Atencion Especializada (Geriatria en aquellas areas de salud
en que esté implantada) en caso de duda o confirmacién diagnodstica, busqueda de
una segunda opinion o necesidad de realizar pruebas complementarias que no se
encuentren a nuestro alcance (imagen, especialmente). Esta decision debe ser valora-
da individualmente de forma especial en estadios avanzados.

TRATAMIENTO

Una vez completado el diagnostico, el paciente debe plantearse la posibilidad de ini-
ciar tratamiento farmacoldgico sintomatico. El tratamiento con inhibidores de la acetilco-
linesterasa (IACE) ha demostrado su eficacia hasta ahora en EA leve y moderada, mostran-
do modestas, pero clinicamente significativas, mejorias en la esfera cognitiva, funcional y
conductual. Asimismo, existen datos emergentes que podrian sugerir |a eficacia de estos
farmacos en EA moderada y grave, al mostrar una duracion de la eficacia del tratamiento
a mas largo plazo del que inicialmente se pensaba. No hay muchas dudas acerca de que
su uso debe iniciarse en las etapas mas tempranas tras el diagnostico.

La memantina ha demostrado su eficacia en pacientes con EA grave en términos de
mejoria global, funcional, conductual y cognitiva. Estos beneficios se han detectado tanto
como tratamiento inicial, como en pacientes que han recibido tratamiento previo con un
IACE o en aquellos que siguen tratamiento conjunto con donepezilo.

La mayor parte de los estudios se han realizado en el medio ambulatorio por lo que
existen pocos datos de estudios realizados con IACE en pacientes ya institucionalizados.
Estos parecen demostrar que los beneficios de la terapia anticolinesterasica no se ven
modificados por la edad, la severidad de la enfermedad ni la ubicacion del paciente. Sin
embargo, no han demostrado su eficacia en la esfera cognitiva a largo plazo, por lo que la
pregunta de hasta cuando se debe mantener el tratamiento hoy no esta contestada.
Respecto a la esfera funcional, parece que la terapia farmacologica produce un modesto
beneficio funcional, especialmente en el mantenimiento de actividades basicas, aunque
tampoco se sabe hasta cuando se mantiene. El beneficio que el tratamiento podria repor-
tar en el medio residencial en esta esfera seria consecuencia del retraso de un mayor
deterioro funcional, que se traduce en la disminucién del tiempo de supervisién y en la
reduccién del tiempo dedicado por el personal al cuidado directo del paciente al tener
preservada éste durante mas tiempo la realizacion de actividades basicas.

Pese a las evidencias de su eficacia clinica, desde la comercializacion de los IACE se ha
temido el impacto econdmico que podria provocar en un sistema sanitario con un gasto
farmacéutico en aumento. Cuando se realizan estudios de farmacoeconomia se comprue-
ba que la mejoria en la esfera cognitiva y funcional que produce el tratamiento con IACE
en EA se traduce en una significativa reduccion de costes, atribuible a los menores gastos
sanitarios, al retraso en la institucionalizacion y a la disminucion de la sobrecarga en los
cuidadores. De la misma manera, el tratamiento con memantina parece reducir significa-
tivamente la utilizacion de recursos y los gastos sanitarios totales asociados a la EA en
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estadio avanzado. De cara a obtener mayor informacion en este campo, seria deseable que
los futuros estudios de coste-efectividad del tratamiento farmacologico de la demencia se
llevaran a cabo con mas frecuencia en el medio residencial, que reclutasen una mayor pro-
porcién de pacientes en estadios mas avanzados de la enfermedad y que incluyeran resul-
tados sobre parametros mas apropiados y especificos del cuidado en residencias, como
serian el numero de derivaciones hospitalarias, la incidencia de caidas, la aparicion de
Ulceras por presion, la pérdida de peso o la necesidad de utilizacion de medidas de restric-
cion fisica o farmacoldgica.

Pese a estos datos, la situacion en el ambito residencial no parece estar tan claray la
escasez de estudios realizados con pacientes institucionalizados hace dificil la elaboracion
de consensos y guias de uso de esta medicacion en poblacién institucionalizada, condicio-
nando que la EA se encuentre infratratada en este segmento de enfermos, pese a que los
datos demuestran que parece razonable recomendar su uso como parte del cuidado de un
paciente que es diagnosticado en el medio residencial.

En cuanto a otros tipos de demencia, en el momento actual no se puede recomendar
el uso de memantina o IACE en pacientes con demencia vascular, aunque éstos parecen
ser efectivos en casos de demencia mixta. Respecto a la demencia por cuerpos de Lewy
parece recomendable iniciar tratamiento con un IACE (existe evidencia para el uso de
rivastigmina), sin que existan datos que apoyen el uso de memantina.

Estas estrategias terapéuticas podrian ser discutibles por el hecho de tratarse de
pacientes ya institucionalizados a los que no se les podria imputar ya la reduccién de cos-
tes por el retraso de su institucionalizacion. Por tanto, es necesario realizar estudios que
tengan en cuenta la reduccion de la carga de trabajo entre los cuidadores de los centros
asistenciales, la disminucion de su estrés al reducirse los problemas conductuales y otros
factores relacionados.

Recomendaciones

1. El tratamiento de todo residente con demencia debe ser individualizado y dirigido a
cubrir todas sus necesidades.

2. Se recomienda realizar revisiones periodicas del tratamiento de todo residente diag-
nosticado de demencia, buscando medicaciones inapropiadas que puedan empeorar
el deterioro cognitivo o producir reacciones adversas o efectos indeseables.

3. Dado que los IACE son el grupo farmacoldgico que ha mostrado mayor evidencia cien-
tifica sobre su eficacia en el tratamiento de los sintomas cognitivos en la EA de leve a
moderada, parece razonable recomendar su utilizacion como parte del cuidado de los
pacientes independientemente del nivel asistencial en el que se encuentren ubicados.

4. Asimismo, a la luz de los nuevos datos de eficacia, podria mantenerse su uso probable-
mente hasta etapas mas avanzadas de la enfermedad, valorando de forma individuali-
zada la posibilidad de anadir o iniciar un tratamiento de novo con memantina en
pacientes con EA de moderada a grave, debatiendo con la familia expectativas realistas.

5. Con la evidencia cientifica actual, no se puede recomendar el uso de IACE en pacientes
con demencia vascular, aunque parecen ser efectivos en casos de demencia mixta.
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6. En pacientes con demencia por cuerpos de Lewy que presentan trastornos conduc-
tuales y problemas psiquiatricos, parece recomendable iniciar tratamiento con un
IACE.

7. Se han realizado diversos estudios que han valorado la posible eficacia de diferentes
métodos de intervencion cognitiva sobre la poblacion general con el diagnéstico de
demencia. Estos estudios parecen mostrar una tendencia del grupo sometido a esti-
mulacion a presentar un mejor funcionamiento cognitivo y un menor declive en el
periodo de seguimiento. Sin embargo, su revision sistematica no muestra una eviden-
cia cientifica significativa sobre el posible beneficio para el paciente o de que sus
efectos se mantengan en el tiempo. Pese a elloy a la espera de estudios mejor dise-
fiados dirigidos a la valoracion de estas terapias, parece recomendable utilizar técni-
cas de intervencion cognitiva en el tratamiento integral de los pacientes con demen-
cia.

SINTOMAS NEUROPSIQUIATRICOS

Los sintomas conductuales y psicologicos de la demencia, englobados como sinto-
mas neuropsiquiatricos (SNP), son extraordinariamente frecuentes a lo largo del curso
evolutivo de la enfermedad. Practicamente todos los pacientes presentan SNP y entre el
70-90% han tenido episodios de agitacion importante. En nuestro medio, el menciona-
do estudio RESYDEM encontro que el 64,3% de los pacientes con demencia instituciona-
lizados habian presentado algiin SNP.

Los SNP constituyen una fuente de gran sobrecarga en los cuidadores y muchas veces
son el desencadenante final de una institucionalizacion precoz, lo que se traduce en un
incremento de los costes por paciente. Diferentes estudios econémicos aseguran que el
30% de los gastos anuales por demencia son atribuibles a la presencia de SNP. Asimismo
los SNP se han asociado con un mas rapido declinar cognitivo, con mayor uso de medica-
mentos y una mayor incidencia de efectos secundarios, asi como una mayor necesidad de
personal en los centros asistenciales.

Los SNP engloban una serie de sintomas que deberemos ser capaces de identificar.
Basicamente podemos describir cinco grandes grupos de sintomas: agresividad (verbal,
fisica, resistencia agresiva...), apatia, agitacion psicomotora (vagabundeo, actividad moto-
ra aberrante...), depresion y psicosis (alucinaciones, delirios). Cada tipo de sintoma tiene
una base fisiolégica diferente y una aproximacion terapéutica distinta, por lo que es
importante para su manejo identificar claramente el sintoma y valorar la repercusiéon que
produce. Por este motivo, para valorar los SNP y su modificacion por las intervenciones que
se lleven a cabo debe recomendarse la utilizacion de instrumentos validados, como el
Neuropsychiatric Inventory (NPI). Su version para utilizar en residencias (NPI-Nursing
Home) se encuentra recientemente validada en espafol.

Hay que hacer una mencion especial a la depresion ya que, en el paciente con demen-
cia, coexisten con gran frecuencia sintomas depresivos de distinta intensidad y éstos
empeoran los sintomas cognitivos y otros sintomas conductuales. Por tanto, se debe rea-
lizar despistaje de depresion en todo paciente con demencia mediante escalas validadas.
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Una de las mas utilizadas en nuestro medio es la Geriatric Depression Scale (GDS) de
Yesavage, pero hay que hacer notar que sélo es util en estadios incipientes de la demen-
cia. Para estadios mas avanzados se deberia utilizar la Cornell Scale for Depression in
Dementia, de la que existe una version en castellano.

Una vez identificado el sintoma y valoradas las consecuencias que provoca la altera-
cion de conducta, se debe realizar una completa evaluacion del paciente con el objetivo de
buscar posibles desencadenantes tanto ambientales como médicos, entre los que se debe
prestar especial atencion a la existencia de sintomas somaticos (dolor, estrefiimiento...),
modificaciones recientes en la medicacion o presencia de signos o sintomas de infeccion
o alteracion metabolica.

El primer paso en el abordaje de los SNP deberia ser la puesta en marcha de medidas
no farmacolégicas tales como intervenciones conductuales, técnicas de reestructuracion
del entorno, medidas ambientales y sensoriales o realizacion de actividades estructura-
das. Diversos estudios han mostrado la utilidad de algunas de estas técnicas en el control
de SNP, aunque por las especiales caracteristicas y limitaciones de estos estudios resulta
dificil demostrar la evidencia cientifica de su eficacia. Si existe evidencia en cuanto a las
intervenciones educativas sobre el personal de atencion directa. Los programas formati-
vos sobre el personal cuidador han evidenciado que reducen la utilizacion de psicofarma-
cos y el uso de medidas de contencion mecanica. A la espera de estudios mas amplios y
mejor disenados, parece aconsejable recomendar la utilizacion de estas medidas como
primer paso y de forma continuada en el manejo global de los SNP de los pacientes con
demencia en el medio residencial.

Finalmente, si con estas medidas no se ha conseguido un adecuado control, se recurri-
ra al tratamiento farmacolégico. Se han utilizado diferentes grupos farmacolégicos para
el manejo de los SNP, con dispares resultados en cuanto a su eficacia. Los mas utilizados
han sido los neurolépticos, grupo que se ha mostrado eficaz en el manejo de sintomas psi-
coticos y de la agresividad. El desarrollo de las Ultimas generaciones de neurolépticos ati-
picos, con menos efectos secundarios que los anteriores, parecié demostrar que algunos
de ellos, como la risperidona o la olanzapina, mostraban una mayor eficacia en el control
de los sintomas. Sin embargo, el hallazgo en diversos estudios de mayor mortalidad y ries-
go cerebrovascular en pacientes con demencia y SNP tratados con neurolépticos atipicos,
ha puesto en duda la mayor seguridad de estos farmacos. Dado que el riesgo no parece
ser exclusivo de estos neurolépticos, su utilizacion en el manejo de los SNP debe ser mas
racional y rigurosa.

La hipotesis de que el déficit colinérgico esta involucrado en la fisiopatologia de algu-
nos SNP ha colocado a los IACE en el arsenal de farmacos destinados a intentar controlar
sintomas conductuales. Asi, diversos estudios han senalado que los diferentes IACE han
podido demostrar reducciones significativas en algunos SNP, especialmente en trastornos
afectivos y sintomas psicoticos en pacientes con demencia de moderada a grave. Respecto
ala memantina, un estudio realizado con donepeziloy memantina sugiere una mayor efi-
cacia a favor de la combinacion.

Con la informacién disponible, se deberia recomendar iniciar tratamiento farmacolé-
gico en el Ultimo escalon tras no haber conseguido un control adecuado de los SNP con
medidas no farmacologicas. Después de un analisis individualizado del riesgo/beneficio,
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que deberia ser debatido con los familiares, se iniciaria tratamiento con un neuroléptico
atipico con la menor dosis eficaz que se ira aumentando progresivamente hasta conse-
guir el mejor control. La indicacion del tratamiento debera ser revisada periédicamente y
se debe monitorizar estrechamente la aparicién de efectos secundarios como excesiva
sedacion, sintomas extrapiramidales, ganancia de peso o hiperglucemia. A |a vista de la
eficacia que parecen mostrar los IACE en el manejo de los SNP, se podria valorar el inicio
de tratamiento con alguno de estos farmacos, especialmente si no lo recibe como trata-
miento de los sintomas cognitivos. Esta aproximacion terapéutica cobra especial interés
en los casos de demencia por cuerpos de Lewy, en la que existe una marcada hipersensi-
bilidad frente a los neurolépticos.

En cuanto a otros farmacos, se han utilizado antiepilépticos en el manejo de la agita-
cion (valproico, carbamazepina) con resultados poco consistentes. Probablemente el
manejo de la depresion es similar al que se realiza en pacientes sin demencia, aunque
existen pocos estudios disefiados especificamente para su evaluacion, siendo los inhibi-
dores selectivos de la recaptacion de serotonina los antidepresivos que pueden tener
menos efectos secundarios, especialmente en la induccién de confusién o efectos antico-
linérgicos.

Recomendaciones

Ante la aparicion de cualquier SNP, se recomienda un abordaje que comience por iden-
tificar el sintoma y describir las consecuencias que provoca la alteracion conductual, para
lo que es fundamental formar y sensibilizar al personal asistencial. En segundo lugar hay
que buscar posibles desencadenantes, haciendo especial énfasis en la presencia de sinto-
mas somaticos.

Para valorar los SNP y su modificacion con las intervenciones que se pongan en mar-
cha debe recomendarse la utilizacion de instrumentos validados, como el
Neuropsychiatric Inventory (NPI), cuya version para utilizar en residencias (NPI-Nursing
Home) se encuentra recientemente validada en espanol.

Se debe descartar la existencia de depresion en todo paciente diagnosticado de
demencia, para lo que hay que utilizar escalas especificas y adecuadas al estadio de la
demencia en que se encuentre el paciente.

El primer paso que se debe dar en el manejo de los SNP es la utilizacion de medidas e
intervenciones no farmacologicas.

Si con las medidas no farmacolégicas no se consigue un adecuado control, se iniciara
el tratamiento farmacolégico, tras una valoracion individualizada del riesgo/beneficio,
con la menor dosis eficaz que se ira incrementando hasta conseguir el control de los sin-
tomas, monitorizando estrechamente la aparicion de efectos secundarios y reevaluando
periédicamente la necesidad de la continuidad del tratamiento.

Dentro del manejo farmacoldgico de los SNP, deberia valorarse la utilizacion de un
IACE, especialmente en caso de que no lo reciba ya para el tratamiento de los sintomas
cognitivos. Esta estrategia se debe tener especialmente en cuenta en los casos de demen-
cia por cuerpos de Lewy.
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UNIDADES ESPECIFICAS

En los Gltimos anos se han iniciado distintas experiencias en EEUU.y en Europa res-
pecto a la creacion de unidades especificas para el manejo de pacientes con demencia
en el medio residencial. Estas suelen ser unidades pequenas, que acogen a un reducido
nimero de pacientes y que ofrecen actividades dirigidas a residentes con demencia,
personal entrenado y un entorno modificado a las necesidades de este tipo de pacien-
tes.

Las conclusiones sobre su eficacia son dificiles de establecer debido a la gran hetero-
geneidad de las diferentes unidades. Sin embargo, parecen demostrar frente al cuidado
convencional cierta mejoria en la reduccién de alteraciones conductuales como actividad
motora aberrante, apatia y alucinaciones, reduccion en la utilizacion de psicofarmacos y
medidas de restriccion fisica y en mejorar la participacion en actividades. Por el contrario,
no parecen mostrar mejoria sobre el vagabundeo, la funcion cognitiva o la satisfaccion en
el trabajo por parte del personal asistencial.

Recomendaciones

Respecto a la creacion de unidades especificas de demencia en el medio residencial,
hay que senalar que la sectorizacion de estos pacientes como medida exclusiva no basta
para crear una unidad especial.

Para la consecucién de buenos resultados se debe realizar una adecuada seleccion de
pacientes, disponer de un ambiente arquitectonico especialmente disefiado, contar con
personal formado, experimentado, especializado y motivado, sumar la participacion de la
familia y crear un proyecto especifico de asistencia.

DECISIONES EN DEMENCIA EN ESTADIO AVANZADO

La demencia en estadio avanzado debe considerarse como una enfermedad terminal
ya que no tiene un tratamiento que resulte curativo, no existe terapia que pueda detener
su progresion y tiene mal prondstico vital a corto plazo. Por tanto, su manejo en ese
momento debe estar basado en objetivos bien definidos, dirigidos a mantener el confort
y evitar medidas futiles. Por utilizar una referencia objetiva, a este punto se llegaria en un
estadio 7c en la escala FAST, si bien no deberia utilizarse este dato como un Unico criterio
aislado.

En este contexto el medio residencial puede resultar clave al ser capaz de ofrecer un
cuidado de calidad al final de la vida, con el compromiso de un equipo asistencial que,
ademas de dar tranquilidad y seguridad a la familia, le ayudara a tomar decisiones, le faci-
litara la comunicacion no verbal con el familiar, le proporcionara soporte emocional y edu-
cacion para afrontar mejor la situacion. Esta actitud, ademas, permitira actualizar la infor-
macion que recibe la familia, lo que facilitara la comprension de la evolucion que puede
llegar a presentar un paciente con demencia.
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La atencion de la demencia en estadios avanzados comporta el manejo de dificiles
situaciones clinicas,a menudo superpuestas con frecuentes alteraciones neuropsiquiatri-
casy conductuales, intervenciones con la familia y enfrentamiento a dilemas éticos, con el
objeto de alcanzar un equilibrio entre la toma de medidas agresivas y el nihilismo tera-
péutico. Llegados a estos estadios evolutivos de la enfermedad, hay que plantearse en el
cuidado del paciente determinados aspectos, como el tratamiento de enfermedades cro-
nicas, en una situacion de creciente comorbilidad, la valoracion y el tratamiento del dolor,
la reanimacion en caso de parada cardiaca, el traslado a unidades de agudos o la utiliza-
cion de vias alternativas a la alimentacion oral.

Con la progresion de la demencia, los pacientes muestran un incremento de la
comorbilidad, siendo éste uno de los factores que se pueden identificar como predicto-
res, tanto de institucionalizacion como de mayor mortalidad. La valoracion de la comor-
bilidad se debe tener en cuenta desde el diagnostico, pero es en fases mas avanzadas de
la enfermedad donde frecuentemente los pacientes pueden presentar malnutricion,
Ulceras por presion, incontinencia, enfermedad cerebrovascular, infecciones urinarias y
respiratorias de repeticion, siendo la neumonia la causa inmediata de muerte mas fre-
cuente entre estos pacientes. En el paciente con demencia avanzada el tratamiento de
enfermedades crénicas intercurrentes (HTA, diabetes, EPOC...) no puede por menos que
ser conservador, mostrando especial cuidado en evitar efectos secundarios de nuestra
intervencion.

Ademas de como afecta la comorbilidad a |a propia evolucion de la demencia o su efec-
to sobre los trastornos de conducta, hay que tener en cuenta que muchos de estos proce-
sos cursan frecuentemente con dolor. El dolor es por tanto un sintoma que se presenta
con gran frecuencia en los pacientes con demencia, pero que, sin embargo, numerosos
estudios demuestran que no siempre se reconoce y por lo tanto se encuentra infratrata-
do, lo que se demuestra cuando se comprueba que reciben menos analgésicos ante pro-
cesos oncologicos o en fractura de cadera.

Esta situaciéon es mas habitual en demencias avanzadas debido a la dificultad que tie-
nen estos pacientes tanto para responder al dolor como para comunicarse y expresar las
quejas, por lo que cualquier proceso que pueda cursar con dolor va a alterar significativa-
mente su calidad de vida. Por todo ello, se debe valorar la existencia de dolor en cualquier
paciente con demencia, especialmente en estadios avanzados. En estos casos se pueden
utilizar escalas disenadas especificamente, alguna de las cuales se encuentran traducidas
al castellano.

En caso de parada cardiorrespiratoria hay que saber que la resucitacion realizada en el
hospital es eficaz en el 41% de los casos, con una supervivencia al alta del 13% de ellos. Sin
embargo, estos resultados son tres veces menores en presencia de demencia (similar al
cancer metastasico). El éxito en la resucitacion en una residencia desciende al 18,5%, con
una supervivencia al alta hospitalaria del 3,4%. Si extrapolamos los datos del hospital, tan
solo un 1% de los demenciados que son reanimados tras una parada en una residencia
serian dados de alta del hospital. Esto nos debe hacer valorar individualmente cada caso
y, si se considera al paciente como no reanimable, en caso de sufrir una parada cardiorres-
piratoria, las 6rdenes de no reanimacion deben quedar claramente reflejadas en la histo-
ria clinica del paciente.
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Como consecuencia de la mayor comorbilidad y de la frecuente aparicion de complica-
ciones, un punto clave en el cuidado de estos pacientes es la decision acerca de trasladar-
le al hospital en caso de sufrir un proceso agudo intercurrente. Estos traslados exponen al
paciente a importantes riesgos (infecciones, desarrollo de cuadros confusionales, utiliza-
cion de psicofarmacos, sondas...) y generan un elevado nimero de ingresos hospitalarios
inapropiados. Los datos disponibles sugieren que los traslados hospitalarios presentan un
elevado riesgo y relativamente pocos beneficios, especialmente en la calidad de vida de un
paciente con demencia avanzada. Sin embargo, pocos pacientes con demencia avanzada
tienen recogida en la historia clinica si se ha tomado una decision acerca de una posible
derivacion hospitalaria, lo que se traduce porque se producen frecuentes traslados de
pacientes al hospital incluso en etapas cercanas a la muerte.

Un punto crucial en el manejo del paciente con demencia avanzada lo marca la apari-
cion de trastornos de la deglucion y el planteamiento de la posibilidad de utilizacion de
vias alternativas a la alimentacién oral (sonda nasogastrica, gastrostomia). A pesar de que
todavia sigue muy extendida una cultura de utilizacion de sondas para asegurar una ade-
cuada nutricion y prevenir el riesgo de aspiracion en el demenciado, hay que hacer notar
que no existe evidencia de que el uso de nutricion enteral sea beneficioso en el caso de
demencia avanzada. Las sondas de alimentacion no han demostrado prevenir la bronco-
aspiracion, no mejoran el estado nutricional ni el funcional del paciente, no mejoran la
evolucion de las Ulceras por presion ni aumentan la supervivencia. Ademas, tienen efectos
perjudiciales para el paciente porque aumentan el riesgo de infecciones locales, incre-
mentan el uso de restricciones fisicas y le privan del acto social de la comida y del uso del
sentido del gusto.

Recomendaciones

1. Al llegar a estadios avanzados de una demencia se van a presentar una serie de
dilemas éticos para los que es conveniente tener recogida en la historia clinica,
desde la valoracion inicial, la informacion sobre voluntades anticipadas o sobre los
deseos previos del paciente respecto al afrontamiento del final de su vida, especial-
mente en referencia a sus preferencias sobre tratamientos y medidas de soporte
vital.

2. En estos pacientes, el personal asistencial debera informar a la familia de las ventajas
e inconvenientes de cada medida terapéutica e implicarles en la toma de decisiones.
Asimismo, debera facilitar la comunicaciéon no verbal con el familiar, proporcionar
soporte emocional y educar para afrontar mejor la situacion de deterioro.

3. Todo paciente con una demencia grave deberia tener recogida en Ia historia clinica de
forma clara la actitud que se debe seguir frente a determinadas contingencias: reani-
macion en caso de parada cardiorrespiratoria, derivacion hospitalaria en caso de des-
compensacion aguda, utilizacion de medidas agresivas diagnosticas o terapéuticas,
etc.

4. Es importante tener en cuenta la comorbilidad del paciente con demencia desde el
diagnostico y durante todo el curso de la enfermedad, prestando especial atencion a
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este aspecto ante todo empeoramiento brusco de los sintomas cognitivos o conduc-
tuales.

5. Se debe realizar una valoracion de la existencia de dolor en todo paciente con
demencia, especialmente en estadios avanzados, donde resulta fundamental sensi-
bilizar a los profesionales sanitarios en reconocer determinadas manifestaciones no
verbales (expresiones faciales, irritabilidad o alteraciones del suefo) para poder
identificarlas como manifestaciones de dolor y disconfort. En este contexto, podria
ser Util usar alguna de las escalas validadas en esta poblacién (PAINAD, traducida al
castellano).

6. El peso de la evidencia cientifica parece indicar que la utilizacién de sondas para ali-
mentacioén no produce beneficio al paciente. Se debe informar a la familia de las ven-
tajas e inconvenientes de su uso e implicar a la familia en la toma de decisiones.

CALIDAD ASISTENCIAL

En nuestro entorno, apenas existe evidencia sobre la calidad asistencial ofrecida a los
ancianos institucionalizados y ni los profesionales ni los consumidores tienen acceso a la
informacion sobre la calidad ofertada por los mismos. Por tanto, se hace necesario que en
un futuro inmediato se disenen estudios de investigacion para identificar nuevos proce-
sos y establecer criterios y estandares de calidad en el cuidado de los pacientes con
demencia institucionalizados. Aun asi, sin olvidar indicadores mas generales de calidad
asistencial en Geriatria (incidencia de Ulceras por presion, caidas, desnutricion, deshidra-
tacion, deterioro funcional, mortalidad...), podemos apuntar algunos de los indicadores de
calidad referidos en la bibliografia anglosajona:

1. Existencia de protocolos de valoracion geriatrica, especialmente de la esfera cognitiva.

2. Proporcion de pacientes con sintomatologia depresiva.

3. Proporcion de residentes con sintomas neuropsiquiatricos.

4. Proporcion de sujetos que reciben tratamiento farmacolégico y no farmacolégico,
tanto de la demencia como de la sintomatologia asociada.

RECOMENDACIONES LEGALES

La demencia condiciona un deterioro progresivo e irreversible de las funciones men-
tales superiores y, con ello, una progresiva incapacidad del paciente para obrar, gobernar-
se, ejercer sus derechos y cumplir con sus obligaciones. Ahora bien, un diagndstico de
demencia no es sinonimo de incapacidad mental. Como el declinar cognitivo es progre-
sivo, la posibilidad de decidir sobre una situacion de incapacidad mental siempre estara
condicionada por una adecuada valoracion de la situacion mental o una evaluacién neu-
ropsicolégica.

Por tanto, los clinicos responsables del diagnostico y cuidado de los pacientes con
demencia deben conocer la legislacion nacional relativa a los procedimientos de incapa-
citacion. Asimismo, los facultativos de los centros residenciales deberan tener presente la
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legislacion relativa a las instituciones tutelares y a la figura del guardador de hecho, algu-

nos puntos de los cuales reflejamos a continuacion:

1. “lLa declaracion de incapacidad puede promoverla el conyuge, los descendientes, los
ascendientes o los hermanos del presunto incapaz”. Por tanto, podria ser obligacion del
médico informar a los mismos del deterioro mental del paciente y de su obligacion de
promover un proceso de incapacidad.

2. “Silas personas mencionadas no existen o no la hubieran solicitado, las autoridades o
funcionarios publicos que conocieran la existencia de posible causa de incapacitacion
deberan ponerlo en conocimiento del Ministerio Fiscal. Por ultimo, se afnade que cual-
quier persona esta facultada para poner en conocimiento del Ministerio Fiscal los
hechos que puedan ser determinantes de incapacitacion”. En estos dos ultimos
supuestos podria ser obligacion del clinico informar al Ministerio Fiscal sobre la exis-
tencia de un presunto incapaz.

3. Respecto al ingreso de un anciano en un centro residencial, es preciso tener presente
que sera voluntario “si el anciano manifiesta su deseo consciente de ingresar en el cen-
tro”y no tendra ninguna repercusion legal.

4. La ausencia de dicho consentimiento, que condicionara un internamiento forzoso,
debera ser sustituida por una autorizacion judicial. Para ello, “el responsable del centro
en que se hubiere producido el internamiento debera dar cuenta de éste al tribunal
competente lo antes posible y, en todo caso, dentro del plazo de 24 horas”. En estos
casos podria ser obligacion del facultativo poner en conocimiento de la direccion del
centro el posible “ingreso forzoso” de un “presunto incapaz” para que a quien corres-
ponda valore la necesidad de informar a las autoridades competentes.

5. Por ultimo, resenar que en estos supuestos los directores de los centros residenciales
se convierten en los “guardadores de hecho” de estos enfermos, con la responsabilidad
que ello conlleva.

LINEAS DE INVESTIGACION

Consideramos que una via para que la atencion al paciente con demencia en el medio
residencial progrese por caminos de calidad pasa por el desarrollo de lineas de investiga-
cion sobre problemas directamente relacionados con el paciente en este medio y que cris-
talicen en estudios en que se valoren variables determinantes en el medio residencial.
Esta estrategia resulta especialmente relevante en la demencia avanzada, donde diversas
experiencias demuestran que se pueden realizar estudios que aporten un mayor conoci-
miento.

En este sentido se debe recomendar abrir lineas de investigacion en residencias
sobre calidad de vida en demencia, profundizar en el cuidado en demencia avanzada,
busqueda y validacion de escalas dirigidas a la valoracion del dolor y el sufrimiento en
demencia, buscar indicadores de calidad asistencial que reflejen verdaderamente el tra-
bajo en residencias... Esta posibilidad de mejora en la atencion deberia correr paralela-
mente al incremento de la formacion continuada del personal sanitario en el campo de
la demencia.
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La atencion del paciente con demencia es un proceso complejo, que abarca numerosas
dimensiones muy sensibles y que se prolonga en el tiempo implicando estrechamente a
la familia, al equipo asistencial y a los propios pacientes, y al que hay que dar respuestas
eficaces. Muy probablemente, para conseguir dar esas respuestas sera necesario realizar
cambios en la cultura de las residencias de ancianos, cambios que afecten a las estructu-
ras organizativas y también cambios en la atencion a los pacientes.
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