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Esta GPC ha sido flnanC|adaé?\ed|ante el convenio suscrito
por el Instituto de Salud Car@s I, organismo auténomo del
Ministerio de Ciencia e Inngvacion, y la Agéncia d’Informacio,
Avaluacié i Qualitat en S&lut (AIAQS) de Catalufia, en el mar-
co de colaboracion previsto en el Plan de Calidad para el
Sistema Nacional éSaIud del Ministerio de Sanidad, Politi-
ca Social e Igu%é
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Presentacion

La informacion cientifica es hoy en dia més accesible que nunca, sin em-
bargo el gran volumen de informacién requiere el uso de herramientas
dirigidas al apoyo de la toma de decisiones clinicas adecuadas, efi¢ientes y
seguras, y de profesionales con conocimientos y habilidades actitalizados.
Las guias de practica clinica (GPC) dan respuesta a las pr‘gguntas mas
relevantes que se pueden realizar frente a un enfermo con tha patologia
concreta, y presentan la evidencia cientifica en forma de reéomendaciones
graduadas segun la calidad de los estudios que las apoyagg)

S

La Agencia de Calidad apoya la elaboracion, di {isi6n y utilizacién de

las GPC, consciente de que facilitan a diario la tomaude decisiones clinicas y
de que son una herramienta para mejorar los resoltados en salud, a la vez
que vela para que las GPC elaboradas en EspatggASCan de calidad.

<

En el afio 2003, el Consejo Interterritoﬁ\gl del Sistema Nacional de Sa-
lud (SNS) cre6 el proyecto GuiaSalud, que,g?ene como objeto final la mejora
en la toma de decisiones clinicas basadq“\%én la evidencia cientifica, a través
de actividades de formacion y de la configuracion de un registro de GPC en
el SNS. Desde entonces, el proyecté’ GuiaSalud ha evaluado decenas de
GPC de acuerdo con criterios expligitos generados por su comité cientifico,
las ha registrado y las ha difund{ 0 a través de Internet.

2
(]

A principios del afio 2086 la Direccion General de la Agencia de Cali-
dad del SNS elabor6 el Pl@ de Calidad para el SNS, que se despliega en
doce estrategias. El propgsito de este plan es incrementar la cohesion del
SNS y ayudar a garant@r la maxima calidad de la atencidn sanitaria a todos
los ciudadanos con ind%pendencia de su lugar de residencia.

N{y

La estrategi@écima del plan se dirige a la Mejora de la Préctica Clini-
ca e incluye entt& sus objetivos la disminucion de la variabilidad de la prac-
tica clinica y effomento de la elaboracién y el uso de GPC. GuiaSalud, en lo
que respectd’a la creacién de un registro, la formacién y la asesoria, y el
programade elaboraciéon de GPC, en la creacion de nuevas guias, estdn dan-
do resp(lggsta a los objetivos planteados en el Plan de Calidad.

S
.\t@esde el afio 2006 se han abordado, con la participacion de las socie-
daé?as cientificas implicadas, GPC como esta, sobre la atencién integral a las
personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias, que hoy se pre-

Q@enta.

g
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La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un deterioro ad-
quirido que afecta a més de un dominio cognitivo, que representa un decli-
nar respecto a un nivel previo y que es lo bastante grave como para afectar
al funcionamiento personal y social.

. . I

Dado el incremento de la esperanza de vida y el progresivo envejeci-
miento de la poblacién en los paises occidentales, la demencia repfesenta un
enorme reto para los sistemas de salud ptiblicos de esas sociedades.

&

El impacto de la demencia se produce directamente sobre el paciente,
pero también tiene una gran repercusion sobre el entorn@%cial al que afec-
ta en aspectos relevantes, en lo afectivo, emocional, g€ organizacion, de
cambio de roles, asi como en los aspectos econdmic@s. En este sentido la
demencia es un problema de todas y todos y debe.ser abordada como una
verdadera enfermedad de la familia y, en suma, como una enfermedad de la
sociedad. qﬁ

-9
S

La atencion a las personas con demericia y a sus familiares exige un

abordaje multidisciplinar, en el que cada R\(&fesional debe aportar los aspec-

tos especificos propios de su disciplina. Ké)

En esta guia se dan recomendg%ﬁnes sobre el cuidado de pacientes con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, como por ejemplo la demen-
cia vascular, la demencia asociaé% a la enfermedad de Parkinson, la de-
mencia con cuerpos de Lewy yé% degeneracion lobular frontotemporal.

¥

Los diversos aspectosjue conforman el sindrome clinico de la demen-
cia, asi como sus ml’lltip}g afectaciones y efectos, estan siendo objeto de
importantes estudios d@lnvestigaci(’)n en todo el mundo, por lo que es nece-
sario estar atentos a pﬁtenciales avances en la clinica, la genética, las técni-
cas de diagnéstico, @i como a nuevos farmacos u otras intervenciones no
farmacoldgicas. &
¥

Esta GP€ ha sido revisada por expertos espafioles en la atencién a
pacientes aféctados por la enfermedad de Alzheimer y otras demencias, por
asociacioggs de pacientes y familiares, sociedades cientificas y otras entida-
des imp(gﬁadas en la atencién de estas personas.

S z
CARMEN MOYA GARCIA

o
L
§\ Directora general de la Agencia de Calidad del SNS
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Niveles de evidencia y grados
de recomendacion de SIGN

$

1++

()
. . . v
Niveles de evidencia Y
o3
S

L. . .. . N
Metaanalisis de alta calidad, revisiones sistematjcas de ensa-

yos clinicos o ensayos clinicos de alta calidad.¢on muy poco

riesgo de sesgo. 2

1+

L. . .. XY L.
Metaanalisis bien realizados, revisiones gistemdticas de en-
sayos clinicos o ensayos clinicos bienééalizados con poco

riesgo de sesgo. &)@

T
Metaandlisis, revisiones sistemdticas de ensayos clinicos o
ensayos clinicos con alto riesgo (@\[e sesgo.

24+

Revisiones sistemadticas de al g}calidad de estudios de cohor-
tes o de casos y controles. Estudios de cohortes o de casos y
controles con riesgo muy ajo de sesgo y con alta probabili-
dad de establecer una ﬁéci()n causal.

U

2+

Estudios de cohortes® de casos y controles bien realizados
con bajo riesgo de&esgo y con una moderada probabilidad
de establecer una;telacion causal.

Estudios de cofiortes o de casos y controles con alto riesgo
de sesgo 'y r'\]é%go significativo de que la relacién no sea cau-

)
sal. D

Estudios no analiticos, como informes de casos y series de
casosy

4
OERién de expertos.
&

& Niveles de evidencia
)
-

Al menos un metaandlisis, revision sistematica o ensayo cli-
nico clasificado como 1++ y directamente aplicable a la po-
blacién diana de la guia; o un volumen de evidencia com-
puesta por estudios clasificados como 1+ y con gran
consistencia entre ellos.

(©)
S
&
S
Q
U
<L
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Un volumen de evidencia compuesta por estudios clasifica-
dos como 2++, directamente aplicable a la poblacion diana
B de la guia y que demuestran gran consistencia entre ellos; o
evidencia extrapolada desde estudios clasificados como 1++
ol+. S

A

Un volumen de evidencia compuesta por estudioggfasiﬁca—
dos como 2+ directamente aplicables a la poblacigﬁ diana de

C ) . . .
la guia que demuestran gran consistencia entresellos; o evi-
dencia extrapolada desde estudios clasiﬁcad0§c0mo 2++.

D Evidencia de nivel 3 o 4; o evidencia extr\g‘ﬁolada desde es-
tudios clasificados como 2+. Qb

Q
Los estudios clasificados como 1-y 2- no deben usarse en el proceso de %%oracio’n de recomendaciones
por su alta posibilidad de sesgo. Q)é’
A
oy
L O
Buena practica clinica <

Cy
N4
Practica recomendada basadi en la experiencia clinica y el
. 5N
consenso del equipo redaggor.
£

' En ocasiones el grupo elaborador se percata de alquaspecto practico importante sobre el que se quiere
hacer énfasis y para el cual no existe, probablementebmnguna evidencia cientifica que lo aporte. En general
estos casos son sobre algun aspecto del tratamien{® considerado buena préctica clinica y que nadie
cuestionaria habitualmente. Estos aspectos son@?&rados como puntos de buena practica clinica. Estos
mensajes No son una alternativa a las recoma@aoiones basadas en la evidencia cientifica, sino que deben
considerarse Unicamente cuando no existe Q&’d manera de destacar dicho aspecto.
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1. Introduccidon

Este documento es la version resumida de la Guia de Practica Clinica sobre
la atencion integral a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras de-
mencias, y recoge Unicamente el contenido clinico y las recomend%ciones
. . .. v ’
realizadas. Existe una version completa del documento en formafo electro-
nico al que se puede acceder a través de (http://guiasalud.es)h\éﬁ donde se
incluye ademas la metodologia utilizada y aspectos relativos ala difusion e

implementacién de la guia. 2
o

La demencia es un sindrome clinico caracterizado pﬁ un deterioro ad-
quirido que afecta a méds de un dominio cognitivo, quec?\epresenta un decli-
nar respecto a un nivel previo y que es lo bastange&rave para afectar al
funcionamiento personal y social. En la mayoria d@%s casos se afiaden sin-
tomas conductuales y psicolégicos. AQ’

v
Todos los estudios epidemiolégicos han Eﬁnfirmado que la edad es el
principal factor de riesgo para el desarrollg de una demencia; de manera
que tanto la prevalencia como la incidenci\qf,%récticamente se duplican cada
\’

5 afios a partir de los 65 afos de edad.! "

N

Diferentes revisiones sistema’lticg.js2 (RS) sobre estudios epidemioldgi-

cos realizados en Europa han conclyido que la prevalencia de la demencia
(porcentaje de personas enferm ~dentro de la poblacién en un momento
dado) oscila entre el 5-10% entre la poblacién de mds de 65 afios>* y que
existen unos 5 millones de personas enfermas.’ Existe también coincidencia
en que la enfermedad de Alzffeimer es la demencia més frecuente (60-70%

de los casos, seguida de lagﬁmencia vascular 12,5-25%).
¢

En Espafia, los estgﬁios epidemioldgicos en la poblacién de mas de 65
afios han mostrado ciftids de prevalencia que oscilan entre el 5-14,9% y en el
grupo de mds de 7Qanﬁos entre el 9-17,2%.%" Una RS reciente coordinada
por el Centro Nagcignal de Epidemiologia concluye que la prevalencia en la
poblacién espafiofa de mas de 70 afios es del 10%, cifra similar a la de otros

paises de nuestzo entorno.®
4

Estos,sén datos relevantes para la sociedad espafiola, ya que es una de
las que més envejecen en el mundo debido al incremento de la esperanza
de vida gue ha provocado el espectacular avance social, econdmico y sani-
tario eXperimentado en los dltimos 50 afios.

o
i\\bSi se calcula una prevalencia intermedia del 7% puede concluirse que
enyEspafia existen aproximadamente entre 500.000 y 750.000 personas con

,§‘emencia.6~7 A estas cifras habria que sumar los casos de demencia de inicio
&
S
N
\b(b
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presenil, de la que no disponemos de estudios epidemiolédgicos en Espafia, y
que son muy escasos en Europa.

El impacto de la demencia se produce directamente sobre el paciente,
pero tiene una enorme repercusion sobre su entorno social y causa un gran
dafio moral, fisico y econémico sobre el niicleo familiar. La atencién a las
personas con demencia y a sus familiares exige un abordaje multiq\/iéziplinar,

con participacion activa de todos los profesionales implicados.
N

La presente guia tiene la ambicion de abarcar un émb&?} nacional y
posee algunas caracteristicas que la hacen especial: ha sido demandada por
la Confederacién Espafiola de Asociaciones de Familiares’de Alzheimer y
otras Demencias (CEAFA), apoyada y financiada por egﬁ’/[inisterio de Sani-
dad y Asuntos Sociales y elaborada por representantgs de todos los profe-
sionales que trabajan dia a dia en el campo de la ate&&(’)n a las personas con
demencia, tanto en su vertiente sanitaria como sogfal.

Las recomendaciones de esta guia han si@?elaboradas con base en la
mejor evidencia disponible en la literatura m@ca y en las recomendaciones
de expertos cuando no existia una evidemﬁ‘é concluyente. Finalmente, el
documento completo ha sido revisado poréxpertos de reconocido prestigio
nacional en el campo de las demencias{fa metodologia de la guia ha sido
tutelada por la Agencia d’Informacid, Avaluacié i Qualitat en Salut (AIA-
QS) del Departamento de Salud de &E Generalitat de Catalunya.

Como en cualquier GPC, p(@%uena que sea la metodologia empleada
en su elaboracion, su utilizaci(’)g;?lo debe predominar sobre la responsabili-
dad de los profesionales en lgﬁoma de las decisiones mas adecuadas a las
circunstancias del paciente,.tespetando siempre sus opiniones, valores y
creencias y consultandole;siempre o, cuando no sea posible, a su responsa-

ble legal. .\o(b

AN
En los ultimos aﬁoos se han realizado avances importantes en clinica,

genética y técnicas d€ diagndstico mediante estudios en el liquido cefalorra-

quideo (LCR) y @uebas de neuroimagen; también se estd a la espera de

publicaciones sabre la eficacia de nuevos farmacos.

*QOQ

v

O

L
Q

N)

Q
[2)
>
&
Q

*Z\(D
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2.

Definicion y clasificacion
de las demencias

&S

2.6.
2.7.
2.8.
2.9.

2.14.
2.15.
2.16.
2.17.

2.10.
2.11.

2.12.
2.13.

2.18.

Preguntas para responder:

2.1.
2.2.
2.3.
2.4.
2.5.

O
v
b . &
(Qué es la demencia? Y
L, . . . . . AN
(Cudl es la incidencia y prevalencia de la demencia? §
({Coémo se clasifica la demencia? S
(Cudles son las manifestaciones clinicas de la demeficia?
(Cudl es el curso evolutivo natural de las demengfas?
(Qué se entiende por demencia degenerativa? -
(,Qué es la enfermedad de Alzheimer? ‘,DQ
(,Qué es la demencia con cuerpos de Lewygo

(Qué es la demencia asociada a la enfer ad de Parkinson?
(Qué son las degeneraciones lobulares ffontotemporales?
(Qué otras enfermedades neurodegenerativas cursan con demen-
cia? R4
(Qué son las demencias vascular $7
. Qué es y cémo se clasifica la demencia secundaria?

¥

Deterioro cognitivo leve y conve%@n a demencia

(,Qué se entiende por det&goro cognitivo leve (DCL)?

(Qué tipos de DCL ex%q‘:en’)

(Cudl es la incidencia,@ prevalencia del DCL?

(Cuales son los marcgadores de riesgo de conversion del DCL a de-
mencia? o

(Existe un trataiéiento que modifique el curso evolutivo del DCL?

2.1.

\{D
Q

z,Quég?S'fs la demencia?

La demencia &8 un sindrome clinico caracterizado por un déficit adquirido
en mas de nf’fdominio cognitivo, que representa una pérdida respecto al ni-

vel previ

que reduce de forma significativa la autonomia funcional. La

demencia cursa frecuentemente con sintomas conductuales y psicoldgicos.®®
L®s criterios diagndsticos de demencia del DSM-IV-TR!!! y de la
CIEE?O12 (Anexo 1.1 y 1.2) incluyen como obligatoria la presencia de dete-
rlqi;o mnésico. Sin embargo, ciertas formas de demencia pueden no tener
a alteracion grave de la memoria hasta fases avanzadas. Asi, en los crite-
{fios de 1a SEN,'3 este sintoma ya no figura como obligatorio (Anexo 1.3).

&
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2.2. ;Cudl es la incidencia y prevalencia
de la demencia?

Incidencia de demencia

L
La incidencia global mundial de la demencia se estima alrededor de'ép,S/l()OO
personas-afio...'* La aparicion de nuevos casos se mantiene mas/o menos
estable hasta los 65-70 afios.”” La incidencia anual de demencia gﬁ? Espafia es
de 10-15 casos por 1000 personas-afio en la poblacién mayor d? 65 afios.'s

2

Prevalencia de demencia é@

La prevalencia de demencia en Espafia oscila entre el 5 &gél 14,9% en mayo-
res de 65 afios.*” En poblacién menor de 65 afios hay&eocos estudios; en un
area de Londres se estimé en alrededor de 54/100.080." En general, la pre-
valencia es mas alta en mujeres y aumenta con la%@ﬁad.&18

. . . . . >
Incidencia y prevalencia segun el tipo de Qémenma
N

O
Enfermedad de Alzheimer (EA) N4

N

\’
La incidencia de EA aumenta con la edagsdesde 1-3/1000 personas-afio entre

los 65 y los 70 afios hasta 14-30/1000 en Ye los 80-85 afios," y parece ser mayor
en mujeres. La prevalencia de EA en riiestro pafs se sittia alrededor del 6% en
el grupo de mayores de 70 afios y r(eﬁﬁesenta el 70% de las demencias.?

. >
Demencia vascular Q)c”o‘

La DV representa el 12,5-27% de las demencias.®%

&
Demencia con cuerpos(b"cﬁe Lewy (DLB)

La prevalencia de la D@g en Espafia en mayores de 70 afios es de alrededor
del 1%,*?!" es decir, Qﬁ torno al 8,9% de las demencias.”” No hay estudios
suficientes para estq't)ﬁiar su incidencia.

o
Degeneracion gébular frontotemporal (DLFT)

Un estudio envEl Prat de Llobregat (Barcelona)? en mayores de 70 afios
mostré una prevalencia del 0,3%. No hay suficientes datos para estimar la
incidenciagde la DLFT.

&

2.3§$¢Cémo se clasifica la demencia?
Se§ueden considerar tres grandes categorias etioldgicas: demencias dege-

;;\Egrativas primarias (EA, DLFT, DLB, PDD y otras), demencias secunda-

{tias y demencias combinadas o mixtas®?? (Anexo 1.4).
N

*Z\(D
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Otras formas de clasificar las demencias se basan en la presencia de
otros sintomas neurolégicos, edad de inicio o distribucién topografica. Tam-
bién se pueden clasificar segtn criterios no clinicos: neuropatolégicos, mole-
culares, genéticos.”

S
9
2.4. (Cudles son las manifestaciones clinicas
N
de la demencia? =
@
Alteraciones cognitivas 035

Las manifestaciones clinicas de la demencia son heteroge@eas debido a que
existen multiples etiologias, diferentes patrones lesmnags y variabilidad en
el curso evolutivo.!*% QQ)Q

En la forma de presentacion tipica de la EA,@parece inicialmente el
trastorno de la memoria episddica y después se haten evidentes los trastor-
nos apraxicos, afdsicos y agnosicos. qﬁ

En la DLFT puede predominar al comle@\zo de la enfermedad la alte-
racion de la personalidad y de la conducta sézlal una afasia no fluente pro-
gresiva o una afasia fluente progresiva (de.g%)enma semantica).

Es frecuente en los diferentes tlpgé’de demencia la alteracién de las
funciones ejecutivas.

<z)

La alteracion mnésica puede ‘.':}I@irecer en cualquier tipo de demencia

en algiin momento de su evoluci(’)&)\

Sintomas conductuales y ps@%%légicos de las demencias (SCPD)

Aproximadamente un 80% ¢g los enfermos con demencia presenta SCPD
en algin momento de su e*@lucwn 3
&

, >
Otros sintomas \0

Algunas enfermedad@ que cursan con demencia presentan otros sintomas
acompanantes que ‘#yudan al diagnéstico del tipo de demencia, como par-
kinsonismo, s1gng$7 de motoneurona, movimientos involuntarios, sindrome
cerebeloso, trastrnos autonémicos o liberacién de los reflejos primitivos.

En el caso d(;ohoi’ EA las manifestaciones motoras son escasas.®*
"D

2.5. t€ual es el curso evolutivo natural

&de las demencias?
o
S
La$ demencias de origen neurodegenerativo tienen en comtn un comienzo
itualmente insidioso y un curso evolutivo progresivo.

L En la mayoria de los casos la EA se caracteriza por una afectacion de
&
<
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la memoria para hechos recientes, a la que se afiaden posteriormente défi-
cits en otras funciones cognitivas y un progresivo deterioro en las activida-
des avanzadas, instrumentales y finalmente basicas de la vida diaria, seguido
de deterioro de funciones motoras, con apariciéon de trastorno de la marcha,
temblor, mioclonias, incontinencia de esfinteres, disfagia y, finalmente, in-
movilizacién del paciente y fallecimiento por una complicacién int(egbcurren-
te como tromboembolismo o infecciones. Y
Se ha descrito la presencia de mesetas a lo largo del curs@(gvolutivo y
. . QO
de fluctuaciones en el estado mental, especialmente frecuentes y marcadas
en la DLB.* Las demencias asociadas a parkinsonismo sezagravan por la
presencia de alteraciones motoras y de disfuncién autondiica.
. . R _

Los SCPD complican el curso evolutivo y son causé frecuente de insti-
tucionalizacion precoz y necesidad de tratamiento gz; macolégico que en
ocasiones empeora el déficit cognitivo. O

., . ) . .

La evolucién natural cognitiva de los tres tlg»s principales de demen-
cia (EA, DV y DLB), medida con el MMSE, muestra una tasa de deterioro
similar, préxima a los 3-4 puntos anuales.”® &

N
O
&

2.6. (Qué se entiende pordemencia
. <
degenerativa? bq?

Las demencias degenerativas son eﬁ%ermedades caracterizadas por pérdida
neuronal y sindptica y por el dep@sito cerebral de agregados proteicos inso-
lubles intra y/o extracelulares. §¢ inician de forma insidiosa, para seguir un

curso progresivo e irreversibl&.

<
9

2.7. {Qué es lgﬁnfermedad de Alzheimer?

La EA esuna entidads}linico-patol()gica, de naturaleza degenerativa y evo-
lucién progresiva, se caracteriza clinicamente por deterioro cognitivo y
demencia y neur@atol(’)gicamente por la presencia de ovillos neurofibrila-
res y placas neufiticas. Es el tipo de demencia més frecuente y representa
hasta el 70%, d2 los casos de demencia. En la mayoria de casos la presenta-
cion es espdPadica, pero existen casos familiares, algunos de los cuales se
asocian abmutaciones conocidas de transmision autosémica dominante.®?’
El sintoma fundamental de la EA es la pérdida de memoria episddica,
que seSmanifiesta inicialmente con una mayor dificultad para el registro de
nueg& informacion. Posteriormente se afectan aspectos del lenguaje, habili-
da\é’%s visuoespaciales, capacidades constructivas, praxis motoras y funciones
cutivas. Aunque la EA se presenta tipicamente como pérdida de memoria,

{existen formas de inicio atipico infrecuentes que se presentan con un sindro-
N

*Z‘(D
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me frontal, un cuadro de afasia progresiva, apraxia progresiva o un sindrome
agnosico visual por atrofia cortical posterior.

Con la evolucién de la enfermedad hay una pérdida progresiva de au-
tonomia en las actividades habituales de la vida diaria. La mayoria de los
enfermos presenta también sintomas psicolégicos y conductuales. Eueden
presentarse ya en fases leves aunque suelen ser mas evidentes en fa;ses mo-
deradas y avanzadas. Estos sintomas son importantes por su frécuencia y
por su impacto en la calidad de vida de los pacientes y en la\o(grga de los
cuidadores (Anexo 1.5-1.7). &

2

2
¢ Qué eslademencia con cuerpb\éy‘\s de Lewy?

La DLB se caracteriza clinicamente por la asociaciénzde deterioro cogniti-
vo-demencia fluctuante, parkinsonismo y sintomas.psicdticos, y patologica-
mente por la presencia de cuerpos y neuritas de L@?’vy en la corteza cerebral
y habitualmente también en nticleos subcortiog‘?bs 628 L.a demencia suele
cursar con fluctuaciones de los déficits cognlt@os y del nivel de conciencia.
El parkinsonismo suele ser de predominio efdmetlco y habitualmente simé-
trico con alteraciéon temprana de la march%c(gunque puede estar ausente has-
taen el 25% de pacientes con dlagl’lOStICQ%Ol’lfll‘madO patolégicamente. Los
sintomas psicoticos caracteristicos so alu01na010nes visuales detalladas e
ideas delirantes estructuradas. También son frecuentes los signos de disfun-
cién autonémica, el trastorno de conducta del suefio REM, la hipersomnia,
las caidas y la h1persens1b1hdad 0s neurolépticos (Anexo 1.8).

Las lesiones patoldgicas t}ﬁlcas son los cuerpos y neuritas de Lewy, que
consisten en agregados pato}ggicos de alfa-sinucleina que se extienden por
el area limbica, la corteza 3 )b%l tronco cerebral. También se observan placas
similares a las caracterlsuz&as de la EA.

&

, N . .
2.9. (Qué es;ta demencia asociada

ala egfermedad de Parkinson?
O

La demencia,asociada a la enfermedad de Parkinson (PDD) es la que apare-
ce en el conféxto de una enfermedad de Parkinson tipica establecida, y que
afecta a mds de un dominio cognitivo, principalmente la atencién y la funcién
ejecutivayy visuoespacial.®?’ Por convencion, se diferencia de la DLB en que
en estd-la demencia aparece previamente o al mismo tiempo que los sinto-
ma \&arkmsomanos La neuropatologia es similar a la DLB (Anexo 1.9).

\ Cerca del 60-80% de los pacientes con enfermedad de Parkinson (EP)
q;goababan desarrollando demencia en el seguimiento a 8 aflos.*

S
Q
O
Ve
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2.10. ;Qué son las degeneraciones lobulares
frontotemporales?

Las DLFT son un grupo de enfermedades neurodegenerativas que se-carac-
teriza clinicamente por alteraciones prominentes del comportam%%to y/o
del lenguaje, y patolégicamente por atrofia cerebral focal habltu@mente de
los 16bulos frontales y/o temporales®' (Anexo 1.10). ,@

En la préctica clinica se distinguen tres grandes sindroms: la variante
frontal (DLFT) cuando predomina el trastorno conductual @& tipo frontal, y
la demencia semantica (DS) y la afasia progresiva no ﬂue@%’e (APNF) cuan-
do predomina el trastorno del lenguaje. Hay algunas fo@gfas menos frecuen-
tes en las que predomina un sindrome de apraxia prggreswa La forma de
presentaciéon mas frecuente es la DLFT (50-60% QE casos), seguida de la
APNF y la DS.*2 &

Inicialmente no suele haber afectacion dqfla memoria ni apraxia, y
pueden asociarse también parkinsonismo y af@tacmn de motoneurona.®

Cerca del 20-40% de los pacientes tlenén historia familiar, aunque solo
el 10-15% de los casos tienen un patrén dg\cﬁ)erenma autosémica dominante.

En el examen anatomopatolégico sg&ﬁbserva atrofia de los 16bulos fron-
tales y/o temporales, que suele ser asiniétrica, y, a veces, degeneracion de la
sustancia negra y atrofia de los ganglios basales. Se han definido distintas
enfermedades con rasgos histolégicos, en funcién de la presencia de deter-
minadas inclusiones proteicas (tazy, progranulina, TDP-43).634

2.11. ;Qué otras @infermedades
neurodeg@heratlvas cursan con demencia?

Enfermedad de Huntﬁlgton cursa con alteraciones motoras, cognitivas y
psiquiatricas. Los tréstornos cognitivos suelen aparecer en fases avanzadas.
Los déficits més @portantes son de tipo disejecutivo y visuoperceptivo.®*
¥
Enfermedadespriénicas: la mas frecuente es la enfermedad de Creutzfeldt-
Jakob. So co prevalentes, y cursan con una combinacién variable de de-
mencia, ataxia, mioclonias, signos piramidales y extrapiramidales y altera-
ciones g(l.?, comportamiento. El cuadro es rdpidamente progresivo.5*
S

Pariﬁsns supranuclear progresiva: se caracteriza por el trastorno de la mar-
ch& caidas, alteraciones posturales, parkinsonismo rigidoacinético de pre-

minio axial, alteraciones oculomotoras, paralisis pseudobulbar y altera-

{Eiones cognitivas frontosubcorticales como apatia y disfuncién ejecutiva.’’
&
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Degeneracion corticobasal: caracterizada por un sindrome de apraxia asi-
métrica y de disfuncién frontoparietal, sensacién del miembro extrafio, pér-
dida de sensibilidad cortical, mioclonias, distonia focal y signos de paralisis
supranuclear progresiva.*
Otras enfermedades degenerativas infrecuentes: Demencia con granulos ar-
giréfilos, degeneraciones espinocerebelosas, leucodistrofias, enfermedad de
Hallevorden-Spatz, encefalopatia familiar con cuerpos de n\egroserpina,
amiloidosis familiar britdnica y danesa, demencia con cuerpos de inclusion
intranucleares, etc. Q)fo

'S
Demencias mixtas: solapamiento de procesos neuroq?@?ol()gicos diversos,
aunque un tipo suele predominar sobre el resto. UnaQ e las mas frecuentes
es la combinacién de DV y EA 38 O

(Z)O.)

7 ° A
2.12. ;Qué son las demencias’vasculares?

Las DV son demencias secundarias a una o ve@}as lesiones vasculares cerebra-
les, de cualquier etiologia. Incluyen las sigqi\(eqﬁtes entidades:** demencia mul-
tiinfarto, demencia por infarto estratégiéb, demencia vascular subcortical,
demencia postictus, demencia mixta, demencia por lesiones hemorragicas.

Existen diversos criterios diagn@sticos, que se basan en la presencia de
demencia, signos focales y evideiicia de enfermedad vascular cerebral
(Anexo 1.11). La escala de isqu@nia de Hachinski ayuda a distinguir entre
DV y EA% (Anexo 1.12). &

¥
yd 40/ . . .
2.13. ;Qué es y£0mo se clasifica la demencia
secunda\g’f’a?

Los procesos que den causar demencia incluyen lesiones estructurales
del sistema nerv@so central, traumatismo craneoencefélico, alteraciones
endocrinolégic:@ o nutricionales, infecciones, insuficiencia hepatica y/o
renal, enfermedades neurolégicas, efectos adversos farmacolégicos, enfer-
medades anfdinmunes sistémicas, toxinas ambientales o exposicion prolon-
gada al a Q?)Jholﬁ-zz-‘”-“2

Son poco frecuentes, pero como no suelen cursar con demencia aislada
se diagtiostican por el contexto clinico. Las causas potencialmente reversi-
blesﬁ)n infrecuentes y no hay evidencia de que su tratamiento pueda rever-
tirjﬁ demencia.”” Ademads, la presencia de un proceso capaz de causar de-
rrencia no implica que sea el causante.

Q9
L
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2.14. ;Queé se entiende por deterioro
cognitivo leve (DCL)?

Diferentes sindromes de deterioro cognitivo respecto a un estado cprewo
pero no lo suficientemente intenso como para ser considerado dem@nma M
Los criterios cldsicos de Pertersen,”* incluian que el pacienté’expresa-
ra quejas de memoria, que tuviera rendimientos bajos en los te de memo-
ria, funcion cognitiva global normal, hiciera una vida auténonta sin repercu-
sién del déficit de memoria en actividades de la vida dlarla@} no cumpliera

criterios de demencia. {\\
&

2.15. ;Qué tipos de DCL ex1ste;z1;§7

Petersen et al.* abogan por una clasificacién en cdatro grupos: amnésicos
con una Unica alteracién cognitiva, amnésicosqcon miiltiples alteraciones
cognitivas, no-amnésicos con una tnica alteraé;’fon cognitiva y no-amnésicos
s . .o N

con multiples alteraciones cognitivas. O
\Q‘D
\

9

2.16. ;Cualesla 1nc1dem<?1a y prevalencia
del DCL? o

§D

Dependiendo de los criterios dlagnostlcos utilizados y de su interpretacion,
la prevalencia oscila entre el Zéoy el 41%.%
La incidencia del DCL gfnhnésico oscila entre 9,9 y 40,6 por 1000 perso-
nas-afno,” y la del DCL no\@mnésico entre 28 y 36,3 por 1000 personas-afio.
$
o

$

2.17. ;Cuélesson los marcadores de riesgo
de cog%rsmn del DCL a demencia?

La utilidad prntgfpal del diagnéstico del DCL es identificar poblacién con
mayor riesgocle padecer enfermedad de Alzheimer en fase prodrémica.
Esta poblag%@n convertird a demencia en el 10 a 15% anual.*

¥
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Resumen de la evidencia

Existe evidencia, a partir de estudios de casos y controles y
de cohortes, la mayoria no enmascarados y sin confirmacién
neuropatoldgica, de que algunos marcadores bioldgicos
(edad, déficit de codificacion y almacenamiento, alteracion S
incipiente de las AVD, atrofia hipocdmpica, hipometabolis- . <\‘P
mo o hipoperfusién focal en PET/SPECT, depésito de mar- § 2+/2-
cadores de amiloide, disminucién de AB-42 o elevacion de ,Z;O\

tau en LCR, presencia del alelo ApoE €4) se asocian a may

yor riesgo de progresiéon a demencia en pacientes con DL

a nivel grupal, sin estar validados para su uso en la pré ica

$

clinica.t?* &
Q
5
Recomendaciones %(b

Se pueden usar diversos marcqgérbes biolégicos y de neuro-
imagen para ayudar a predecirjla progresién del DCL a de-
mencia en un contexto de inyestigacion, pero no se pueden
recomendar atin para su u,g‘o? en la practica clinica habitual.
Q
¥

@
2.18. ;Existe un tragaz?niento que modifique
el curso evolql)ﬁlvo del DCL?

Cambiar el curso de la enfé§rmedad es uno de los objetivos de la estrategia
N

terapéutica. S
N
Q
Resumen de la evide@a
N4

El tratamiento ce# IACE y con otros fairmacos como AINE,
estrogenos, gi%@go biloba o vitamina E no ha demostrado

L e . . - . 1++/1+
beneficio sinfomatico ni modificacion del riesgo de progre- /
' [ . . .
si6n a demencia en pacientes con DCL en ECA de calidad.*
2
Los progfamas de estimulacion cognitiva o de ejercicio fisi- 141/
co nogtan aportado evidencia consistente de que puedan 242

evitat'la progresién a demencia en estudios de calidad varia-
bl@y con limitaciones metodoldgicas.*
S

>
2)
&
$
N
{
<
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Recomendaciones

A No se recomienda actualmente el uso de IACE para evitar o

retrasar la progresiéon de DCL a demencia.

No se recomienda actualmente el uso de AINE, terap@"sus—
A titutiva con estrégenos, ginkgo biloba o vitamina E /@?ra evi-

tar o retrasar la progresion de DCL a demencia. N

. . . N

No hay suficiente evidencia para recomendargfa estimula-
C cién cognitiva ni el ejercicio fisico para evitap o retrasar la

progresion de DCL a demencia. {»\@
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3. Fisiopatologia y factores
de riesgo de las demencias

S

S
. v
Preguntas para responder: A

3.1. ;Cudles son los mecanismos fisiopatoldgicos de las deme\t@ias dege-
nerativas? &
3.2. ;Cudles son los mecanismos fisiopatoldgicos de las destencias vascu-
lares? éz’
3.3. ;Cudles son los factores de riesgo de las demenci'\gg’!
&
<0

s . 2
3.1. ;Cudles son los mecamsn{;ﬁs
fisiopatologicos de las cd)\é’mencias
degenerativas? &

Un hecho comin de las enfermedades q\qﬁrodegenerativas es la pérdida se-
lectiva de determinadas poblaciones d&neuronas.

Se conocen factores ambientales'y factores genéticos de riesgo. Existe
un porcentaje de un 5-10% de caw(gs\familiares debidos a mutaciones de ge-
nes particulares. >

La mayoria de las enfern@ades neurodegenerativas se asocian con la
acumulacién de agregados d€’proteinas anormales, debida a la produccion
de proteina anormal, ya segpor mutaciones o por cambios postraducciona-
les pero también a la pé@da de capacidad celular para destruir las protei-
nas anormales. $’

Otros cambios c@unes son las alteraciones mitocondriales, el dafo oxi-
dativo a ADN, ARNY a lipidos y a proteinas, la alteracién secundaria de vias
energéticas y la ijdificacién de la composicion lipidica de las membranas
celulares. Todo ©ilo conduce a la muerte neuronal por mecanismos diversos
incluyendo aa%oof)tosis, necrosis, autofagia o formas intermedias o complejas.

({)"D
S
3.2. gCuales son los mecanismos fisiopatologicos

§§’ de las demencias vasculares?
N
E@ci) DV es una entidad muy heterogénea y la demencia puede ocurrir por

Liltiples mecanismos.
<

*Z\(D
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Las DV se producen por la acumulacién de lesiones cerebrales de ori-
gen isquémico o hemorragico.

La etiopatogenia de muchos casos de demencia relacionada con pato-
logia vascular cerebral depende de la presencia concomitante de una EA.

La EA puede ser causa de patologia vascular isquémica y hemozragica
por la acumulacién de B-amiloide en la pared vascular y viceversa. &-a pato-
logia de la pared vascular podria ser un factor favorecedor del a¢dmulo de
p-amiloide si estuvieran alterados los mecanismos de su ehmlna\c%n a través

de la barrera hematoencefalica.* &
Z
3.3. ;Cudles son los factores de rlgsgo
de las demencias? ¢
Q@
XN

Es importante recordar que el hallazgo de una agdciacion epidemiolégica
entre una variable clinica o sociodemogréfica y wn riesgo mayor o menor de
demencia no implica una relacién causal, y c@e en ausencia de ECA bien
disefiados no podemos afirmar que una actL(a)cmn sobre dicha variable mo-
difique el riesgo de demencia. &\0
&

1. Factores de riesgo no modificables Q
Edad, sexo femenino, antecedentes fariliares de demencia, factores genéticos.

S(D
2. Factores de riesgo potenc1almgclglte modificables
Factores de riesgo vascular (I@f)ertenswn arterial [HTA], hipercolestero-
lemia, diabetes mellitus, higérhomocisteinemia, tabaquismo, obesidad),
anemia, hipertiroidismo, I@eles de hormonas sexuales en sangre, depre-
sion, estilos de vida (tab@‘qmsmo dieta alta en grasa y pobre en omega-3,
actividad fisica, act1v1d§3 intelectual, consumo de alcohol y café, peso cor-
poral), traumatismo Qfaneoencefélico, factores sociodemogréficos (escola-
rizacion, redes socifies, estado civil, nivel socioeconémico), exposicién a
toxinas, expos1c1@ a campos electromagnéticos de baja frecuencia, uso de
farmacos (esta@@ias AINE, benzodiazepinas, vacunas, vitaminas para la
hiperhomocistthemia, terapia hormonal sustitutiva).
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Resumen de la evidencia

1. FACTORES DE RIESGO NO MODIFICABLES

Edad, sexo, antecedentes familiares de primer grado y alelo APOE.84
O

Los principales factores de riesgo de demencia no modifica- (§}
bles son: edad (principal factor de riesgo para EA, DV y ('}Q’
DLB),5181 sexo (la EA es algo mas frecuente en mujeres (‘)@

y la DV en hombres),**! antecedentes familiares (10—3009;2’ 2++

mas riesgo de EA en familiares de primer grado de af@&
tos)* y alelo APOE &4 (mayor riesgo de EA),* segurfes-
tudios poblacionales y de casos y controles. Q\

)
2. FACTORES DE RIESGO POTENCIALMENL{;% MODIFICABLES
%
Factores de riesgo vasculg@

Los factores de riesgo vascular influyen sobgébel riesgo de
demencia segtin estudios de cohortes. Estacrelacion es com-
pleja y los resultados son dificiles de intgﬁ)retar por su va-
riabilidad y multitud de factores de coq,gisiénﬁ&”

N

HEd
La HTA en la edad media de la Vﬁﬁ, especialmente si no se
trata, se ha asociado a mayor ﬁésgo de desarrollar EA o
demencia en general, en estudios de cohortes longitudina-

les. En edades avanzadas, ew cambio, se ha observado aso-

ciacion entre hipotension Oerterial y demencia.’®60:6!
/7" Hipercolesterolemia
N

2+/2-

2+/2-

N
El colesterol total elevado en la edad media de la vida se ha
asociado a mayor-giesgo de desarrollar EA o demencia en
general, pero nOO?V, en estudios de cohortes.*
o
@b Diabetes mellitus (DM)
o
La diabeteé?mellitus se ha asociado a mayor riesgo de de-
mencia eépla mayoria de los estudios, pero no en todos. La 2-
preseng)ﬁ del alelo APOE ¢4 aumenta el riesgo de EA en
pacie&iﬁes con DM tipo 2.5%:63-66

2+/2-

O . s .
L Hiperhomocisteinemia
N

&a hiperhomocisteinemia se asocié a mayor riesgo de EA'y
N

. . . 2+
demencia en general en un estudio prospectivo.’!

&L
Q
O
Vo
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Anemia, niveles de TSH o de hormonas sexuales

La anemia® y alteraciones de los niveles de TSH*® o de
hormonas sexuales® se han asociado a mayor riesgo de 2-
demencia en algunos estudios.

Depresion

La depresién aumenta el riesgo de EA (OR alrededor de 2)
y el intervalo entre el diagnéstico de depresion y el de EA sear
correlaciona con el riesgo de EA, segin un metanalisis’

(MA) de estudios de cohortes y de casos y controles. é@
-9
Tabaquismo Q)Qb\
Ser fumador activo (no el ser ex fumador) se aa@:qla a un

riesgo de casi el doble de padecer EA segiin al éienos dos ~ 2++/2+

MA de estudios prospectivos.®® S

Dieta alta en grasa 'y pObl‘&“&\l omega-3

S
9
¥
N
S
&

2++

El consumo de 4cidos grasos omega-\é,b (pescado, dieta
mediterranea) podria reducir el riesgojde demencia segin
datos de estudios observacionalesQy bioldgicos.™* Sin
embargo, una RS que incluy6 4 estiidios de cohortes y un
ECA de baja calidad no halld grﬁﬁciente evidencia para

extraer conclusiones.” <
oy

Activiqd)%clod fisica e intelectual

2+/2-/1-

La realizacion de actividad fisica e intelectual se asocia a
menor riesgo de EA o demencia en la mayoria de estudios
longitudinales,>% sif’poder determinar qué tipo y qué 2+/2-
cantidad de activid@ es necesaria ni el mecanismo por el
que se produce est&asociacion.

¥

% Consumo de alcohol

¥

El consumocmoderado de alcohol, pero no el consumo
excesivo niﬁa abstinencia, se asocia a un menor riesgo de 2+

EAy debqg@ncia, seginun MA de 23 estudios longitudinales.”
R Consumo de café

El gonsumo de café se asocia a una reduccion ligera pero
sig?liﬁcativa del riesgo de EA segtn una RS de 4 estudios de 2+

Qa§bh0r‘[es y de casos y controles.”

\{D
<

*Z\(D
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Peso corporal

La obesidad y el infrapeso se han asociado a un mayor riesgo

de demencia segtin un metaandlisis de estudios prospectivos

de cohortes (para la obesidad, OR de 1,8 para o~
EA). Algunos estudios no hallaron diferencias significativas, o
probablemente por menor tamafio de muestra y porque la
asociacion es compleja debido a diversos factores de riesgo
cardiovascular que podrian ser confundidores de la relacién s’

entre IMC y demencia.”>™ S

24512412-
ol
N

. o @
Traumatismo craneoencefalico
N

S
El antecedente de traumatismo craneal grave se asogid a un
mayor riesgo de EA en algunos estudios, pero no ¢p otros.”

Nivel de escolarizaci(ng@

v
Un nivel de escolarizacién bajo se asg’\e‘i’a de forma
. . N .
consistente a un mayor riesgo de EA en diversos 2+
estudios. 1519537577 (()Z)
’ Ny
. ‘O o e
Redes soc1alesQ@§tad0 civil
@ . .
Las personas casadas o con mnias relaciones sociales
mostraron una menor incidencia @gy demencia en un estudio 2-

longitudinal de una poblacién s(!gé?ca.15
b
Nig}@cf7 socioeconémico
Se ha observado mayor ipgidencia de demencia en pacientes
con bajo nivel socioe%o\l(’)mico en algunos estudios de
cohortes. La asociaciés-puede depender de otras variables y
no hay suficiente evgbncia para establecer una relacién.'
N{y
2
Una RS hall6 g mayor riesgo de EA de forma consistente
en pacientes £on historia de exposicion laboral a pesticidas.™

Exposicion a toxinas
2++

X ., " . .
Exposicion a campos electromagnéticos de baja frecuencia

@
Nose hgbobservado de forma consistente una asociacion entre
la exggéicién acampos electromagnéticos y el riesgo de EA.*7
o
S
L AINE
>
%n una RS reciente se observé un menor riesgo de demencia

N . L.
U en sujetos expuestos a un consumo crénico de AINE.®
N

*Z\(D

2-

24+
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Benzodiazepinas

La relacion entre exposicion a benzodiazepinas y riesgo de

. . . . 2-
demencia es inconsistente entre estudios.”®
Vacunas S
<)

Los sujetos vacunados de difteria, tétanos, poliomielitis o \(\(/D
gripe tuvieron menor riesgo de demencia que los no éz’ 2-
vacunados en el Canadian Study of Health and Aging.® o
N
Terapia hormonal sustitutiva (THS) @%
La THS no ha demostrado un beneficio consistente sog?e el
riesgo de demencia en mujeres posmenopausicas Imﬁyores
de 65 afos en una RS Cochrane® y un MA.® Batos de
estudios observacionales sugieren que podria ¢xistir una
ventana perimenopdusica en que la THS tendﬁ‘a un papel

1+/1++
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4. Prevencion de las demencias

Pregunta para responder:

4.1. ;Se puede hacer prevencion primaria de la demencia?

de la demencia? &
S

La mayoria de las recomendaciones de los documen S estén basadas en la
evidencia cientifica, pero no estan enfocadas especificamente en la preven-
cion de la demencia, sino en la prevencién de losgféctores de riesgo que se

pueden acompaifiar de demencia. >
N
. . N
Resumen de la evidencia Q)O
.0

N

 Q
Factores de riesgo vascular (HTé@DM e hipercolesterolemia)

Los datos disponibles de estudios de;qéohortes o de ECA di-
sefiados para evaluar otras Variab@ no permiten demostrar
que el tratamiento de los factoreside riesgo vascular (HTA %
DM, * hipercolesterolemia)**£*% reduzca el riesgo de desa-
rrollar demencia. No existegzjéCA apropiadamente disefia-
dos para evaluarlo. S

=N
Cf,zr(Hiperhomocisteinemia
N

La correccion de la hiperhomocisteinemia mediante vitami-
na B en sujetos mayores sanos no mostré mejoria cognitiva
en un estudio dedisefio inadecuado.*

9

Q
@b Dieta alta en grasa y pobre en omega-3

O

Un mayor Q%J\nsumo de 4cidos grasos omega-3 se asocié a un
menor rié@go de EA en una RS Cochrane de estudios de
casos y%&)ntroles, pero no se dispone de ECA que permitan
conﬁgﬁ%ar o refutar su utilidad.”

o . . .
;\\b Actividad fisica o mental

N
é?o existen ECA que evalden si la realizacion de ejercicio

o fisico® o mental® reduce el riesgo de desarrollar demencia.
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Consumo de alcohol o consumo cronico de AINE

El consumo moderado de alcohol® o el consumo crénico de
AINEY se han asociado a un menor riesgo de EA en estu-

. . 2++/2+
dios de cohortes y de casos y controles, pero no existen ECA s
que confirmen este beneficio. (Z'g}o

Vitaminas \;,}Q/
XS
No existen ECA ni datos consistentes de los estudios obser-°

vacionales que apoyen un beneficio de la toma de vitaminay’ 2-
C o E sobre el riesgo de demencia."” é@
-9
N
Terapia hormonal sustitutiva (TH%?

Estudios observacionales sugieren que la THS po@?a redu-
cir el riesgo de demencia en una ventana perimemoﬂ’péusica y
aumentarlo a partir de los 65 afios,**® pero no(@isten ECA
que lo confirmen. N

N
Otros factores deé)(gcl)esgo
N
No existen ECA que evalden el efecto deqid; intervencion sobre
otros posibles factores de riesgo (hipéttiroidismo, niveles de
hormonas sexuales en sangre, depresion, tabaquismo, consu-
mo de café, obesidad y bajo peso, factores sociodemograficos,
exposicion a toxinas y campos electromagnéticos, uso de ben-
zodiazepinas, uso de vacunas) g}? desarrollar demencia.
¥
Recomendaciones . ‘\oQ

2++

2+/2-

Se reco %da el control de los factores de riesgo vascular
(HTA,@ , hipercolesterolemia) y los habitos de vida salu-
dable§ (consumo de acidos grasos omega-3, realizacién de
C ejelbgfcio fisico y mental) por la clara evidencia que existe

sebre su beneficio en otros aspectos de la salud, aunque su
Jposible beneficio sobre la reduccion del riesgo de demencia
o no esté apoyada por estudios apropiadamente disefiados.

% | Aunque el consumo moderado de alcohol o el consumo cré-

ggﬁ nico de AINE se han asociado a un menor riesgo de EA, tam-
5 bién tienen otros riesgos para la salud y no hay suficiente evi-
{;\\b dencia para recomendarlos en la prevencion de la demencia.

N
Qo,c’ C No se recomienda la toma de vitamina C, vitamina E, ni tera-
> pia hormonal sustitutiva para la prevencién de la demencia.
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5. Estudio genético
en demencias

S

O
. v
Preguntas para responder: &

5.1. ;Cuando esta indicado realizar andlisis genéticos para&ﬁentlﬁcar
mutaciones patogénicas en pacientes con demencia? @
5.2. ;Cuéndo estd indicado realizar un andlisis genético pma\\'dlctlvo en su-
jetos asintométicos? né\
%
&
Q
<0
En la EA de origen genético, que representa entrd un 0,5-1% de los casos
segln las series,**" se han identificado mutaci@%es causales en tres genes
diferentes: la proteina precursora del amll e (APP), la presenilina 1
(PSEN1) y la presenilina 2 (PSEN2). Estos Casos presentan habitualmente
historia familiar con un patrén autosomlqg)domlnante y una edad de inicio
precoz. ‘Q)

En la DLFT se han identificado, sta el momento, mutaciones causa-
les en 5 genes, que representan entren 10-15% de los casos, pero no expli-
can todos los casos familiares.*® Estos genes son el gen de la proteina aso-
ciada a microtibulos tau (MAN ), progranulina (PGRN), el gen de la
Chromatin modifying protein 23 (CHMP2B), el gen valosin-containing pro-
tein (VCP) y el gen de la TAR'DNA binding protein (TARDBP); las muta-
ciones en MAPT y PGRN; @n las més frecuentes.

Las enfermedades grionicas genéticas (entre un 10 y un 15% de los
casos) se producen pgl' mutaciones en el gen de la proteina pridnica
(PRNP).6 S

La enfermeda‘c@de Huntington se produce por la alteracién del exon 1
del gen IT15, genoﬁue codifica la proteina huntingtina. La alteracién genéti-
cadela EH con&éte en una expansion de tripletes citosina-adenina-guanina
(CAQG). S

La detéccidon de una alteracidon genética como causa de demencia no
solo tienegmplicaciones para el paciente, sino que coloca a sus familiares
directoscen riesgo de haber heredado esa misma alteracién y por tanto de

sufrir & misma enfermedad en un futuro, sin que existan en el momento
actu@?teraplas preventivas o curativas. En ese sentido, los andlisis genéticos
t1%i§en una consideracién legal y préctica en la clinica diaria diferente a otras
gpuebas diagnésticas.

L
'S
G
<
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5.1. ;Cuéndo esta indicado realizar analisis
genéticos para identificar mutaciones

patogénicas en pacientes con demencia?

§Q
La GPC de la EFNS,’ como punto de buena practica clinica, rec@gnbienda el
andlisis genético en pacientes con determinados fenotipos o h\i:gforia fami-
liar autosémica dominante. Este estudio se deberfa llevar a cabo en centros
especializados tras asesoramiento genético y previo cons%ﬁfimiento infor-

mado. N
.@Q
S
&
Q

Resumen de la evidencia 2
%

@
Los pacientes con probabilidad de padecer gémencia de

origen genético y sus familiares precisan ase&;&’ramiento ge- 4
nético. o

v .
La gran mayoria de los casos de EA d&‘causa genética se
presentan como EA de inicio preseni}z‘ istoria autosémica 2+
dominante.® @
[s;
La gran mayoria de los casos de DEFT de causa genética se

presentan como DLFT familiar.®) 2

Los casos de enfermedades p;c?ic’)nicas genéticos se pueden

presentar con o sin historia¥amiliar. El estudio genético de

todos los pacientes con e@ermedades por priones se ha de-  2++/2+
mostrado necesario pacl)z% la deteccion de casos genéticos,

aun en ausencia de hg@oria familiar.®*°

La enfermedad d@?-luntington es una enfermedad pura-
mente genética y:fa fiabilidad diagnodstica del estudio genéti-  2++/2+/4
co para su dia%m%stico es alta.®%

LD . o
Para la realizacion de estudios genéticos se ha de obtener el

o . . Segi

consentma,s@nto previo por escrito del afecto o de su repre- leg‘:i?én
s . . 1 1

sentantedegal, asi como garantizar al interesado un asesora- vigente

mientgzgenético apropiado.”

O

L
Q

N)

Q
[2)
>
&
Q
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Recomendaciones

D

Se recomienda que los pacientes con probabilidad de pade-
cer demencia por causa genética sean referidos a unidades

especializadas en consejo genético. o~

XS
La realizacién de anélisis genéticos para la detecméngae mu-
taciones causales estd indicada en pacientes con E;i;@con his-
toria familiar autosémica dominante de inicio pg)%enil.

N
En pacientes con DLFT los andlisis genéticos;estarian indi-

cados en casos con historia familiar de enf%@nedad similar.

. .. 2 . L.
En pacientes con enfermedad pridnica gf estudio genético
estaria indicado en todos los casos, indgbendientemente de
la historia familiar o de la edad. »@@

O
Esta recomendado realizar el es;btfdio genético en caso de
sospecha de enfermedad de Hgﬁtington para confirmar el
diagnostico. o

Segtin
legislacion
vigente

o e (D - .
La realizacion de andlisis genéticos en la préctica clinica ha
de ser autorizada por escrito por el propio sujeto o su repre-
sentante legal tras asesg miento genético.

®
Y
Q&

. T . PR
5.2. ¢Cuéando estagjndlcado realizar un andlisis
genético predictivo en sujetos
asintomég@os?

<

La guia NICE" recotienda que a los familiares no afectos en riesgo de de-
sarrollar en un fugguro una demencia genética se les ofrezca y sean referidos
a consejo genétt&).

(&)
4
Resumen (!Ofﬂﬁl evidencia

@
El estu,§i’o genético predictivo presintomatico se ha demos-

tradofeguro en un contexto de asesoramiento genético mul- 2+
tidiseiplinar.®®
S
N
N)
S
2)
&
$
Q
v
<
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El estudio genético de APOE se ha demostrado seguro en
asintomdticos en un contexto de asesoramiento genético

multidisciplinar.®? I-

El estudio del genotipo APOE no se ha demostrado valido N
como test predictivo de EA en sujetos no seleccionados.’%%

N
&
N
(i
s
o

Recomendaciones N

7
El estudio genético predictivo se puede redlizar en sujetos
mayores de edad, con riesgo de ser portag@res de una muta-
cién patogénica conocida causante de gemencia que asi lo
deseen, tras consentimiento informadﬁpor escrito y aseso-
ramiento genético multidisciplinar g\evio al andlisis genéti-
co y seguimiento posterior.

0
El estudio de factores de riesg@enético de demencia, como
D el genotipo APOE, no estd indicado con fines de asesora-
miento genético en el sujetc;éﬁsintomético.

)
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6.

Diagnostico de las demencias

6.1.
6.2.
6.3.
6.4.
6.5.

6.6.
6.7.

6.8.

6.9.

6.10.

6.11.

Preguntas para responder:

L
(Coémo se diagnostica la demencia? &
(Cudl es el diagnéstico diferencial de la demencia? ~\<\(/D
(Cudl es la utilidad de la evaluaciéon mediante tests neur\oqbsicolégi—
cos en el deterioro cognitivo y la demencia? &

(,Qué pruebas neuropsicoldgicas, cuestionarios o escalas de valora-
cion funcional deben realizarse a un paciente con Q%’mencia?
(Cuales son las pruebas de laboratorio impresc@dibles en el diag-
nostico de la demencia? &

(Debe solicitarse la determinacion de apoli@%roteina E (ApoE)?
(Cual es la utilidad del analisis de liquidocefalorraquideo (LCR)
en el diagnédstico de la demencia? >

(Cudl es la técnica de neuroimagen g'@&uctural de eleccién en el
proceso diagnéstico de la demencia }Cs\\us diferentes tipos?

(Cudl es la técnica de neuroimagerﬁgﬁmcional de eleccion en el pro-
ceso diagnéstico de la demencia ngms diferentes tipos?

(Cuadl es la utilidad del EEG/rRapping en el diagndstico de la de-
mencia? &

(Cuales son las indicacione%@ara realizar una biopsia cerebral en el
diagnéstico etiolégico de %@demencia?

6.1.

Q)OJ

¥
z . . .
¢ COmo se c%fagnostlca la demencia?

El diagnéstico de la depgencia es fundamentalmente clinico. La informacién
necesaria para saber sﬁe cumplen los criterios clinicos de demencia y de sus
subtipos se recoge%\@n la anamnesis y la exploracion.
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Resumen de la evidencia

El diagndstico de la demencia es fundamentalmente clinico.
La informacién necesaria para saber si se cumplen los crite-
rios clinicos de demencia y de sus subtipos se recogen en la o
anamnesis y la exploracion. -C‘}O

La anamnesis incluye: antecedentes familiares de de- . <\‘,U
mencia, enfermedades previas, factores de riesgo vascular, §
nivel de escolarizacién del enfermo, contexto sociofarniliar,@&)\
sintomas de disfuncion cognitiva, forma de inicio y evol
cién, evaluacioén de la capacidad para las actividades deda
vida diaria, SCPD y problemas sociales. @Q

La exploracién neuroldgica suele ser normal excgpto en
fases avanzadas o en enfermedades con signos neu&&légicos
asociados.’ &

La exploracion neuropsicoldgica ayuda a detectar casos
leves y al diagnéstico diferencial. &

El diagnoéstico etioldgico de certeza Qéﬁas demencias
degenerativas se basa en el examen neurp@atol(’)gico, excep-
to en los casos con mutacion patogéniq?gfonocida.

Para el diagnoéstico de la EA, los &?:terios del NINCDS/

ADRDA para EA probable y del}%@M—IHR para demencia

tipo Alzheimer han mostrado ppa sensibilidad media del

81% y especificidad media del\\ % en estudios clinicopato-  2++/2+
l6gicos” (Anexo 1.5-1.7). 7

Para el diagnéstico de la ﬁ(\)/’ los criterios del NINDS-AI-

REN han mostrado una é&lsibilidad del 43% y especificidad
del 95% en un estudi0.\\c'jzfnicopatol(’)gico.6’39 La escala de Ha-
chinski ayuda a detectar infartos cerebrales en pacientes con
demencia y puede @?tinguir entre EA (<4) yDV (>7), pero
no es util en demencia mixta (Anexo 1.11).

Para el diagnﬁg?ico de DLB, los criterios de McKeith han
mostrado upasensibilidad variable (31-83%) y especificidad

del 95-100% en estudios clinicopatolégicos prospectivos®? 2+
(Anexobb ).

Pargdiagnéstico de demencia probable o posible asocia-

da enfermedad de Parkinson un grupo de expertos de la
Movement Disorder Society (Emre et al.) establecié unos 4
%cﬁterios de consenso en 2007** (Anexo 1.9).

2+

'S
&
'S
G
T
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Para el diagnéstico de DLFT, los criterios de Lund-Man-

chester o de Neary han mostrado una sensibilidad del 85%

y una especificidad del 99% en un pequefio estudio clinico- 2+
patoldgico retrospectivo® (Anexo 1.10).

L
.Oo
Recomendaciones %(\;D
N
Se recomienda evaluar el impacto del deterioge\) cognitivo
sobre las actividades de la vida diaria, dadogue su afecta-
cion constituye un criterio diagnéstico de dg@nenma y condi-
ciona el posterior manejo de estos pacierg@s.
£

Y Se recomienda obtener datos de un iﬁ’formador indepen-

diente y fiable siempre que sea posi%@.
O

Y Se recomienda evaluar los Sintozé}s psicolégicos y conduc-
tuales, por su relevancia para e‘l'Q agnostico.
Se recomienda realizar una e;éj’loraci(’)n fisica general y neu-

v rolégica en los pacientes cortlemencia para detectar comor-
bilidad y signos neurol6gicos asociados que pueden ayudar
al diagnéstico diferenc}'\ de algunos subtipos de demencia.

D Se recomienda usar {3s criterios clinicos del DSM-IV-TR o
de la CIE-10 para fpdiagnéstico de demencia.

N

B Se recomienda usar los criterios DSM-IV-TR o NINCDS/
ADRDA para\.%l diagndstico de EA.

B Se recomie&}oda usar los criterios del NINDS-AIREN o Ila
escala de\ﬁachinski para facilitar el diagndstico de DV.
Se reccﬁ%ienda usar los criterios de Emre et al. (Movement

D Disqgger Society) para el diagnéstico de la demencia asocia-
dao&la enfermedad de Parkinson.

recomienda usar los criterios de McKeith para el diag-
B S
g nostico de la DLB.
A
B +2 | Se recomienda usar los criterios de Lund-Manchester o de
4 Neary para ayudar al diagndstico de la DLFT.
<
5
$
N)
S
9
Q
(\“D
Q
v
<
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6.2. ;Cual es el diagnostico diferencial
de la demencia?

Sindrome confusional agudo (delirium) -

Se caracteriza por la alteracion del nivel de conciencia, disminucﬁﬁl de la
capacidad para dirigir y mantener la atencion y déficits cognitivagide evolu-
cion fluctuante. El inicio puede ser agudo y las alteraciones sue\Le(ﬁ ser rever-
sibles si se detecta y trata apropiadamente la causa. &

2

Depresion mayor y otros trastornos psiquiatricos éb

El paciente suele destacar e insistir en las dificultades c@%’nitivas. Puede lle-
gar a ser preciso iniciar tratamiento antidepresivo y observar la evolucién de
los sintomas animicos y cognitivos. Con frecuencia ladepresion es un sinto-
ma de aparicién precoz en la demencia, por lo qu@gse debe investigar la co-
existencia de ambas. c()p
. . $

Deterioro cognitivo leve o

La variable evolucién del DCL depende clgfa causa subyacente. En general,
estos pacientes tienen un riesgo aumergcgfdo de desarrollar una demencia,

por lo que se debe vigilar la evoluciénéf2
$;

‘@ .
6.3. ;Cuélesla utiliglﬁd de la evaluacion
mediante testqs)qfﬁeuropsicolc’)gicos
en el deteri_%ﬁ) cognitivo y la demencia?

No existe suficiente evideﬁ?:ia para posicionarse sobre la utilidad del cribado
de demencia en pobla\gbn asintomatica. Los sujetos con quejas cognitivas
presentan riesgo incrcﬁlentado de presentar o desarrollar demencia, por lo
que la AAN si recothienda la evaluacién y monitorizacién clinica de este
tipo de sujetos.” &

¥

6.4. (;ng’?é pruebas neuropsicoldgicas,
cgféstionarios o escalas de valoracion
Jfuncional deben realizarse a un paciente
0§° con demencia?

s limites entre deterioro cognitivo ligero y demencia son dificiles de

Lprecisar. La alteracién cognitiva progresa y su cuantificacién mediante es-

g
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calas con puntos de corte bien definidos, para una determinada poblacidn,
permite apoyar la conversién o no a demencia. Al explorar diferentes do-
minios, estas escalas validadas, permiten a menudo tipificar groseramente
el patréon de deterioro (cortical / subcortical), la topografia lesional y la
aproximacion a su etiologia. Por otra parte las escalas funcionales O4permi-
ten clasificar la fase del deterioro (en DCL, demencia leve, mo(gl}erada o

avanzada).

Resumen de la evidencia (preguntas 6.3 y 6.4)

2

Las pruebas de cribado de cognicion global, baterias néu-
ropsicoldgicas, instrumentos cortos focalizados y/o :§tros
cuestionarios estructurados normalizados son vélidgs para
cuantificar el grado de deterioro cognitivo en paci@zﬁes con
sospecha de demencia.” @é\

La evaluacion cognitiva formal mediante instrgmentos vali-
dados es necesaria para establecer un diba@\o’stico de de-

i 5.6,19.96,97
mencia.> 7
v

La version espafiola normalizada del MSE? y las versio-
nes de Lobo o MEC*!'% son pruebag) de cribado cognitivo
global que se han demostrado ttiles%n nuestro medio para
la deteccion de demencia en sujet§§ con quejas cognitivas.

Otros tests de cribado cortos como el MIS,” test de Pfeiffer,’
el test de los 7 minutos,’ el test del reloj,” el Eurotest® o el
T@M'"! pueden ser también:itiles en el cribado de demencia.

La exploracion neuropsié%clégica mediante pruebas de eva-
luacién general del ti@%reve-intermedia es util para reali-
zar una valoracién d¢’las dreas neuropsicolégicas més im-
portantes en un tiqam%o razonable.®

La realizacion dé—%ma evaluacion neuropsicolédgica detallada
mediante pruégas especificas es util cuando existen discre-
pancias entr@la impresi6n clinica y las pruebas de cribado,
dudas dia%i?ésticas o bien cuando las quejas se limitan a un
solo don&a}nio cognitivo o son de corta evolucion.®

2 . . . .- L.
En la¥aloracién de un sujeto con deterioro cognitivo es util
establecer el grado de deterioro funcional global a través de
e\s§§alas especificas.®

ge
&
S
Q

*Z\(D
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En el Anexo 1.14 se describen las escalas GDS y FAST de gradacién de la
Enfermedad de Alzheimer.

Recomendaciones (preguntas 6.3 y 6.4)

. . " S
Los pacientes con quejas cognitivas deben ser evaluados
mediante pruebas de cribado de cognicién global@aterias
neuropsicoldgicas, instrumentos cognitivos cortq@ focaliza-

B
dos en aspectos concretos de la cognicién y/o (%restlonarlos
estructurados normalizados para cuantificar ¢Pgrado de de-
terioro cognitivo. (,\@
Y
A El diagnéstico de demencia debe incluir jina evaluacién cog-

nitiva objetiva formal con instrumentogjvalidados.

0
Es recomendable el uso de la Versi@espaﬁola normalizada
A del MMSE o el MEC para el cribade de demencia en sujetos
con quejas cognitivas o edad avgﬁzada en nuestro medio.

Otros tests de cribado cortos é@fmo el test de Pfeiffer, el MIS,
el test de los 7 minutos, elstest del reloj, el Eurotest o el
T@M también pueden serrecomendados para el cribado de
demencia en sujetos cop, ospecha de deterioro cognitivo.

La exploracién neurgpsicoldgica mediante pruebas de eva-
luacién general déDtipo breve-intermedia se recomienda
cuando se prete realizar una valoracién de las dreas neu-
ropsicoldgicas @%S importantes en un tiempo razonable.

Es recomengﬁble la realizacidn de una evaluacién neuropsi-
coldgica gé‘tallada mediante pruebas especificas cuando
existen discrepancias entre la impresién clinica y las pruebas
de cribado, dudas diagndsticas o bien cuando las quejas se
limitgfg a un solo dominio cognitivo o son de corta evolu-
cig

Q

[$} .
&s recomendable el uso de escalas especificas para cuantifi-
~car el grado de deterioro funcional global en sujetos con sos-
pecha de deterioro cognitivo.

@
P

La eleccién de un instrumento en concreto debe realizarse
0§ en funcién del tiempo disponible, de la experiencia clinica y

de la disponibilidad de datos normativos en la lengua y en el
medio en el que se aplicaran.
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6.5. ¢ Cuadles son las pruebas de laboratorio

imprescindibles en el diagnodstico
de la demencia?

a ser imprescindibles y obligados. Q)@

7
&
Resumen de la evidencia Qb\

Las GPC3199%6971%2 recomiendan incluir: hemograpgé) TSH,
electrolitos, calcio y glucosa como pruebas reco&j?endables
en general para descartar causas potencialmen;be\reversibles
de demencia y para el cribado de comorbilidades, y determi-
nacién de folatos, B12, serologia luética o-de VIH cuando
por el contexto clinico se sospeche que pugdan estar altera-
dos. &
N\
No hay evidencia a partir de ECA dg?que el tratamiento de

las alteraciones metabdlicas, infecgiosas y toxicas asociadas

L

Teniendo en cuenta las diversas etiologias que pueden determinar IQB%resen-
tacién de una demencia secundaria es fundamental descartar siempre las
mads frecuentes y tratables. Sila anamnesis o exploracion orien
causa diferente y potencialmente reversible sus andlisis esp%c‘igﬁcos pasaran

3/4

3/4

hacia otra

. RN . . . .
a algunos pacientes con demenc@ewerta los déficits cogni-

tivos.>103

@
&
o

¥

Recomendaciones S

&

Se recom't@?lda realizar, en todos los pacientes evaluados por

posible§emencia, las siguientes pruebas de laboratorio: he-

mograma, TSH, electrolitos, calcio y glucosa, para descartar

causis potencialmente reversibles de demencia y para el cri-
o de comorbilidades.

\\C%ueden afnadirse también la determinacion de niveles de fo-
" latos, especialmente en pacientes con escasa ingesta de ce-
reales, y niveles de B12, sobre todo en adultos mayores.

Se recomienda realizar serologias para sifilis o VIH solo en
pacientes con sospecha clinica de estas infecciones, como
causa potencial de demencia o como comorbilidad.
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No se recomienda la determinacion de homocisteina como
factor de riesgo asociado a deterioro cognitivo o EA.

<
O
o« . . ., N
6.6. ;(Debe solicitarse la determinacion ¢
N
. 7/ (b
de apolipoproteina E (ApoE)? &
En ausencia de poder emplear técnicas diagndsticas de graﬁ) sensibilidad y
especificidad parece légico utilizar otras exploracmnes@somplementarlas
que téoricamente permiten aumentar la sen51b111dadt§) especificidad del
diagnéstico. La determinacion de apolipoproteinas s@ue siendo motivo de
controversia. &
%
(]
AN

Resumen de la evidencia @
\

La presencia del alelo ApoE ¢4 se asocia @}3 forma consis-
tente a la EA en estudios de casos y codfroles, pero tiene

una sensibilidad (65%) y espec1ﬁc1dad{z@8%) bajas para el 2+
diagnéstico de EA.™ Q¢
(4
@b
Recomendaciones Q\‘\}

No se recomifeng’z‘;~z> la determinacién del genotipo ApoE en
la préctica asis{g{gncial para el diagnostico de EA.

. ‘\oQ
S
&L

A

\

6.7. ;Cual es @ utilidad del analisis de liquido
cefalorg%quldeo (LCR) en el diagnéstico

de lagi’emenma‘?
&
El estudio @%_,CR se obtiene con una puncién lumbar, una técnica sencilla
de aplicagzy que en la poblacién adulta y senil tiene pocas complicaciones.
)
v
N

o

&@
N

N)

Q

2]
>
&
Q
O
<
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Resumen de la evidencia

El aumento de T-tau y P-tau y la reduccién de AB-42 en
LCR han mostrado de forma consistente alta sensibilidad y

especificidad para distinguir EA de controles, pero insufi- 2+Jg2+
ciente especificidad para distinguir EA de otras demen- §
cias.3:19.103.105 (103
&
Algunos estudios en pacientes con DCL han mostrado una »@
sensibilidad para predecir progresion a EA del 80% para® /2t
T-tau, el 71% para Ap-42, el 79% para P-tauy el 78% paraq)fﬁ
combinacién de T-tau y AB-42.103106 Q)Q
XN
El aumento del ratio T-tau/P-tau en LCR tiene muy letba fia- Dt/
bilidad para distinguir ECJ de EA y otras demenm@@103
La determinacién de proteina 14-3-3 en LCR ti 1% alta sen-
sibilidad para detectar ECJ, pero existe alrgdedor de un  2++/2+
10% de falsos positivos.’ C}\Q
v
N
Recomendaciones >
oS
Puede usarse la deterifinacién de T-tau, Ap-42 y P-tau en
B LCR como prueba c§?nplementaria en casos de diagndstico
diferencial dudoso‘éntre EA y otras demencias. No se reco-
mienda su uso rloh’ﬁnario en el diagndstico de la demencia.
Puede usarse i determinacion T-tau, Ap-42y P-tauen LCR
B como pruebm%omplementaria en casos de deterioro cogniti-
vo ligero C@%lndo los rasgos clinicos, neuropsicolégicos y evo-
lutivos hécen sospechar una EA como etiologia del mismo.
A Se re@mlenda el test de proteina 14-3-3 en LCR ante la sos-
pectfa de ECJ.
@ . .
Ef analisis de LCR deberd hacerse siempre que se sospeche
v -Quna demencia secundaria a un proceso infeccioso o encefa-
({)qr litico.
K
@
S
kY
$
N
S
2)
Q
{\'Q?
Q
v
<
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6.8. ;Cuadl es la técnica de neuroimagen
estructural de eleccion en el proceso
diagnostico de la demencia N
y sus diferentes tipos? @00

N
Un estudio de neuroimagen, mediante tomografia computada\ﬁ C) o RM
cerebral de una persona con demencia es obligada y universal. 8¢ diferencian
en su capacidad de demostrar determinados cambios patolé%)i@%s y en el coste.
X

N
Resumen de la evidencia Q'b@
)

La neuroimagen estructural (TC o RM) permite e]@agnés—
tico de algunas causas secundarias de demencia ayuda al 2+/4
diagnéstico diferencial entre los subtipos de d(;‘gﬁf:ncia.”’m3

La RM es maés sensible para detectar canc))gi\os vasculares,

atrofia del hipocampo y ECJ.1107.108 2414

v
N
O
L
Recomendaciones Q
S
Se recomienda la neg%imagen estructural (TC y RM) como
B herramienta compfé’mentaria en el diagnoéstico inicial de la
demencia, sobre@cl;f)do para identificar lesiones tratables por
cirugiay enfer?@edades vasculares.
Y Se recomie@ la RM para detectar cambios vasculares con
mayor sqrbﬁgbilidad que la TC.
B Se reconiienda la realizacién de una RM con secuencias de
difusién ante la sospecha de ECJ.
>
&
O

9 . . .
6.9. (Cudl es la técnica de neuroimagen funcional
I . L
de eleccion en el proceso diagnostico
£de la demencia y sus diferentes tipos?
S

N Lo . .
Lasactividad cerebral y su consumo energético puede visualizarse con la

#plicacion de técnicas de neuroimagen funcional.
o

‘\\'
'S
G
<
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Resumen de la evidencia

La presencia de hipoperfusion/hipometabolismo temporo-
parietal en SPECT/PET tiene una sensibilidad de alrededor
del 71% para detectar EA y una especificidad del 90% para
distinguir EA de controles y del 76% para distinguir EA de
DV y DLFT>¥

La presencia de hipoperfusion/hipometabolismo occipital

en SPECT/PET tiene una sensibilidad y especificidad d%

solo el 60-65% para el diagnoéstico de DLB.'? Q)
"

La presencia de hipoperfusién/hipometabolismo fron @@’Qy/o
temporal en SPECT/PET tiene una sensibilidad del 80% vy
especificidad del 65% para distinguir DLFT de EA,,DQ"

El papel de la PET con marcadores de amiloi 8’ estd bien
demostrado pero sus peculiaridades técnicas Cl;oacen que su
aplicacion en la préctica clinica rutinaria rkcibeste adn bien

estudiada.'?
‘Z)

La SPECT con transportador de dopan(gl»;?la tiene una sensi-
bilidad del 77,7% para detectar DLBglinicamente probable
y una especificidad del 90,4 % para dg-tmgulrla de EAy otras
demencias.'! S
O
D
Recomendaciones Qf’

2+,

\OQ
$)
&
N
F
S

2+

2+

2+

2+

SPECT y PE&bse pueden emplear como complemento a la
neuroimagen estructural para apoyar el diagnéstico o para
ayudar a\\%giferenciar entre diferentes tipos de demencia
cuandosl diagnéstico es incierto. No se recomienda su uso
rutinawio ni como herramienta tnica de diagnéstico.

4
Sea%comienda la ['2-FP-CIT SPECT para apoyar el diag-
n@stlco de DLB (como rasgo diagnéstico sugestivo) y para
Cél diagnéstico diferencial entre DLB/PDD y EA.

o

&@
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6.10. ;Cual es la utilidad del EEG/mapping

en el diagnodstico de la demencia?

La actividad eléctrica cerebral puede detectarse, amplificarse y regé'@trarse

mediante técnicas de EEG.

Resumen de la evidencia

N

&
N
O
S
@)
o

El EEG puede mostrar cambios inespecificos en pacientes
con EA o DLB. No es ttil para el diagnéstico de demén- 2+
cia.>!? Es 1til para distinguirla de delirium o epilepsia.ib\

Q
La presencia de ondas agudas periddicas en el EE@ tiene
una sensibilidad del 44 % y una especificidad del 9‘@ parael 2++
diagnostico de ECJ.' @

Recomendaciones

KN
>

-9
&
o)
O

Se recomienda la realizacjz@ de EEG si se sospecha la pre-
sencia de delirium, crisi epilépticas parciales complejas o
estado de mal epiléptied no convulsivo.

IO
Se recomienda la rgaﬁzacién de EEG para el diagnéstico de
la ECJ. @

;
2}
¥
S
&

6.11. ;Cudles son las indicaciones para

. L . .
realizarsina biopsia cerebral en el
. 2 . C 1, .
diagnéstico etiologico de la demencia?

¥

Resumen de ,J!\@Qevidencia

La biopsié’?:erebral tiene un alto riesgo de complicaciones y su
uso se liffiita a la sospecha de enfermedades tratables no diag-
nostigébles de otro modo, como meningoencefalitis cronica,
vasgn itis, Behcet, neurosarcoidosis, encefalopatia granulo-
r@osa o Whipple.'?

S

&
S
N
O
Z
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Recomendaciones

puede ser diagnosticada de otro modo.

La realizacién de una biopsia cerebral con fines diagndsticos
debe ser considerada inicamente en pacientes muy seleccio-
nados en los que se sospecha una causa reversible qge no
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7. Actuaciones de los diferentes
niveles asistenciales

Q’

Preguntas para responder: Qg)
v

7.1.  (Qué son y como se clasifican los niveles asistenciales? Q‘”
7.2.  (Cual es la funcién de la atencién primaria en la ate n,él’on integral
de la demencia? S
7.2.1. ;Se debe realizar un cribado de la demengga en poblacion
general?
7.2.2. ;Cudles son los criterios de derivacion é??a Atencion Espe-
cializada en Demencias (AED)? @Q
7.2.3. (Qué seguimiento del paciente con gemencia debe realizar-
se desde la atencion primaria?
7.3. (Qué son los equipos de atencion espgeializada en el abordaje de
la demencia (EAED) y cudl es su fungion?
7.4. (Cudl es la funcién de la red socmg@mtarla en el abordaje integral

de la demencia? Qg)
7.5.  (Qué funcién tienen los servicios de salud mental en la atencién de
la demencia? o4

7.6.  ;Qué son los servicios sociglks y qué funcidn tienen en la atencién
de las personas con demefi¢ia?

7.7.  ¢(Coémo debe ser la coozﬁnamon y la garantia de continuidad asis-
tencial entre los dlfer@ptes niveles asistenciales en la atencién a las
demencias? Q

&
&
9
7.1. (Qué sorbﬂ y como se clasifican los niveles

amsteg&ales?
¥
Los niveles asistenciales son diferentes modalidades de atencién sanitaria
que permitefi'una atencién integral, multidisciplinar y coordinada adecuada
a las nec éades de las personas con problemas de salud.

El Sistema Nacional de Salud (SNS) reconoce dos niveles asistenciales
basicos$: atencion primaria (AP) y atencidn especializada (AE). También
ex1sé) un tercer nivel de atencién sociosanitaria (ASS), con una desigual
1m§[antac1on en las distintas comunidades auténomas, que ofrece recursos

atencion hospitalaria, ambulatoria y en el domicilio y permite prestar una
{atencién integral y continuada hasta el final de la vida.!1+128
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1. Atencion primaria (AP): Es el primer nivel de atencion sanitaria al que
accede el ciudadano y en el que un equipo de profesionales realiza una labor
de prevencion, deteccion y diagnoéstico de enfermedades, su tratamiento, se-
guimiento, gestion de recursos y acompafiamiento hasta el final de la vida.!*13
i - , RN
2. Atencion especializada (AE): Es el segundo nivel asistencial & ofrece
atencion especifica y especializada en el diagndstico, tratamientod rehabili-
tacion de problemas de salud que, por sus caracteristicas o @%esidad de
tecnologia, no pueden resolverse en el nivel de AP! La AEfgoarantizaré la
continuidad de la atencién integral al paciente hasta que esté pueda seguir
siendo atendido en la AP.'* {\@
.bg,
3. Atencion sociosanitaria (ASS): Tercer nivel, basado en un modelo de
atencion integral y multidisciplinar que garantiza J& asistencia a personas
mayores, enfermos crénicos con dependencia y peﬁs?onas en la etapa final de
la vida.'* Dispone de diferentes equipos especializados en la atencion de las
demencias, en pacientes fragiles y geriétricos\{en curas paliativas y hospita-
les de dia (HD) para tratamientos ambulaforios. En régimen de interna-
miento la ASS dispone de unidades de la(gg) y media estancia y unidades de

curas paliativas.'* gzg’

q
S

NG »
7.2. ¢Cudlesla funcq;rﬁn de la atencion
primaria en laq)cﬁtenci(’)n integral
de la demengia?

S
o
El equipo de atenci(’)nﬁimaria (EAP) es fundamental a lo largo de todo
el proceso de la demcﬁcia. Debe poder detectar precozmente las personas
afectadas, realizar~§u diagnéstico, solicitar e interpretar exploraciones
complementaria@ésieas, instaurar tratamiento y, si cumple criterios, deri-
varlo al EAED:Posteriormente el EAP asegurard la continuidad asisten-
cial y la adecuficion de los recursos realizando el seguimiento y la gestion
del caso.!”13%
©
%é”
@
S

O
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Q
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Q
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Resumen de la evidencia

Son signos de alerta para la sospecha de DCL o demencia la
aparicién de quejas de memoria u otros déficits cognitivos;

cambios no justificados y persistentes de humor, conducta o
personalidad; o dificultades para la realizacién de activida- c}§
des avanzadas e instrumentales de la vida diaria.'®313¥ Es <\‘P
fundamental que estos signos sean corroborados por un in- §
formador fiable. ,Z;O\

Si se mantiene una buena comunicacion, fluida y b1d1recc&)(ﬂ
nal entre los EAP y su referentes de atencién especializada

4
se asegura la coordinacién entre niveles y la contl@dad
asistencial. Q

Q@
XN
&
Recomendaciones ((}ﬁ

XS

Los profesionales de la EAP deben sospechar la existencia
de deterioro cognitivo y/o d@nenma ante la observacién de
quejas de memoria, canq.glos conductuales y dificultades
D para las AVD avanzadas@ instrumentales, realizando test de
cribado e inicio de expi8raciones complementarias para po-
der formular una orig@tacién diagndstica y derivar ala AED
segtin los resultaddg’

5

2

¥
7.2.1. ;Se debe r%émzar un cribado de la demencia
en poblae@n general?
0

Las estrategias de cifbado poblacional tienen como objetivo detectar enfer-
medades en fasegg\,mmales tratarlas de forma precoz e instaurar un control
y seguimiento q’ﬁ’e permita mejorar los resultados de salud. Estan justifica-
das en los prpbcfemas de salud muy prevalentes, relevantes y de larga evolu-
cion, en los §ue se dispone de pruebas de cribado sensibles, especificas, efi-
cientes, seguras y en los que exista ademads un tratamiento eficaz y seguro.'*
O

é\(b
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Resumen de la evidencia

Enla actualidad, y en funcién de que la demencia no cumple
todos los requisitos que justificarian un cribado poblacional,
este no debe realizarse en personas de més de 65 afios, ya .
que no existen tratamientos que modifiquen de manera O%Qh
efectiva la evolucion y prondstico de las demencias mas fre- <\‘P
cuentes, 1995139.140 §

&

v

Recomendaciones >
«Q
. . Y N
No hay suficiente evidencia cientifica que-fermita recomen-
C dar el cribado poblacional de demencia en personas de mas
de 65 afios. ~
X
g2
N

v
ST
7.2.2. ¢Cuales son los cntenoscgée derivacion

a la Atencion Especializada
en Demencias (AED)%é’

El EAP debe realizar la deteccion %t%iagnéstico de demencia, clasificarla,
descubrir la etiologia y tratarla si Ceb‘s\posible. Existen unos criterios de deri-
vacién a la AED 1141142 2

&
Resumen de la evidencia ¢

<
El abordaje de la demengia de inicio precoz, familiar, deter-

minada genéticament@‘ﬁiA precoz, EH, DLFT) debe reali-  2+/2++/3

zarse en el EAED.“&@M

Cuando existen c@'ﬁas en el diagnoéstico de DCL o demen-
cia, se debe der/gar a los pacientes a los EAED para un
abordaje espeé%ﬁco y multidisciplinar, para que se realicen

. L. X 3/4
evaluaciones® neuropsicoldgicas y exploraciones comple-
mentaria@ﬁ%peciﬁcas y de neuroimagen que pueden confir-
mar la ofientacion diagndstica. 414
Las & encias secundarias que precisen de una actuacién
urgente mediante exploraciones complementarias rdpidas y 2413

decisiones terapéuticas especializadas deberan ser deriva-

Alas para su evaluacién por EAED."#'%
S

&
S
o

<
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La confirmacion diagnostica de una demencia de causa neu-
rodegenerativa (EA, DLB, DLFT) precisa de una evalua-
cién especializada, multidisciplinar, que realice exploracio-
nes complementarias y tratamiento especifico indicado y
prescrito por especialistas en demencia, o la participacion
en ensayos clinicos.!%141:.143.144

Son derivados al EAED las personas con demencia ya cono-
cida que presentan sintomas conductuales, cognitivos y fisi-

cos poco habituales o de dificil control;!*!#114! o para seguiy’

miento clinico de casos de dificil manejo terapéutico, y/@%n

el que se precise de una nueva confirmacion de diagg%sti—

co. 142143 Q)Q

WQ
No es util derivar al EAED a las personas con ]%@L o de-

mencias secundarias reversibles con tratamieng()b médico o
abordaje psiquidtrico, que puedan ser diagno\@icadas y tra-
tadas por el EAP. Tampoco lo es el derivar al EAED a aque-
llos enfermos con mucha patologia, en muy mal estado fun-
cional de base, en los que los inconvenielé;%s de la derivacion
superan los posibles beneficios. Q@
¥
. N
Recomendaciones S

©)

4
§

N
&
N
@
N4
@)
0

3/4

3/4

Se recomienda dg’i('lbvar desde los EAP alos EAED a las per-
sonas con: a) demencia de inicio precoz, familiar o genética,
b) dudas en eldiagndstico de deterioro cognitivo, ¢) demen-
cia secundaiia potencialmente grave, d) sospecha de enfer-
medad netirodegenerativa, e) complicaciones no previsibles
o de difigil manejo en el curso de una demencia ya diagnos-
ticaday

4
Secﬁ%eomienda no derivar a los EAED a aquellas personas
cdon DCL o demencia secundaria que pueda ser resuelta por
el EAP, y a los enfermos pluripatoldgicos con mal estado

N
' funcional de base.
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7.2.3. ¢Qué seguimiento del paciente con demencia

debe realizarse desde la atencion primaria?

Los EAP tienen un papel final en la demencia debido a la proximidad con la

familia a lo largo de todo el proceso. o
.C}O
Resumen de la evidencia \<\(/D
Qo
N
Los EAP han de responsabilizarse de la atencion y del segui-,z;o\
miento de la mayoria de las personas con demencia y de 1y 4
gestion de los recursos que precisen. 38143 {\@
.2
La coordinacién y comunicacién entre EAP, EAED, ASS y
AFA asegura una continuidad asistencial a lo largo e todo 4
112,138,145,146 2
el proceso. @’@\

Deben realizarse acciones dirigidas a la persona-afectada y a
su familia cuidadora; mediante una aproxintacién global,
tratamiento farmacoldgico y no farmacolégi%o, soporte psi-
coldgico y social, detectando cambios, signos de alarma,
complicaciones, enfermedades concom&g\lntes, andlisis de la
sospecha de maltrato, valoracién deda carga del cuidador,
de sus necesidades, y estado de salfid fisica, psicoldgica y

menta1.19,143,145,147 \Q\Q)

Sise producen cambios inesperados, signos de alarma, crisis
conductuales u otras manifestdciones, han de ser atendidas

de forma 4gil segtin las paut4s y circuitos establecidos. Si el 3
proceso se mantiene relesﬁvamente estable o previsible se
realizardn los controles Cr,l%lbituales.m138

N
El EAP debe facilitai’la informacién al cuidador, ofrecerle
apoyo en la labor de"cuidar y gestionar los recursos sanita- 4
rios y sociales adgeuados."
%

¥
Recomenda(;gﬁles

24+

“| Los EAP deben responsabilizarse de la gestion, atencion y

seguimiento de las personas con demencia y de sus cuida-
dores.

o
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La persona que presenta una evolucion previsible de su de-
mencia debe ser controlada periédicamente por el EAP. Si
existen agravamientos inesperados, signos de alarma, crisis
conductuales, etc., estos deberdn ser atendidos con rapidez
por el EAP, y ante la dificultad para controlarlos dgﬁérén

derivarse a los EAED. ,\(Zg)

Debe establecerse una coordinacién y comuniqga(’)n entre
D EAP, EAED, ASS y AFA para asegurar unasgontinuidad
asistencial a lo largo de todo el proceso. >

&
&
&

<
7.3. ;{Qué son los equipos de ate€ncion
especializada en el abor@aﬁ'e
de la demencia (EAED) y cudl es
v

su funcién? &
g
N
Los equipos de atencién especializada%n demencia (EAED) estdn integra-

dos por diferentes profesionales queZcon un trabajo interdisciplinar, reali-
zan una aproximacion integral, sanifaria y social al problema. Estos equipos
son de referencia para un deter@nado ambito territorial y para diferentes
equipos de AP. &
¥
Resumen de la evidencia g\OQ
$

El EAED es un equi (bmultidisciplinar de referencia para

un dmbito territorialideterminado, que realiza un abordaje
integral y especializado de las personas afectadas de de-

i Q
mencia.
&

Un EAED dgb@e estar formado por: médico experto en el
manejo de 148 demencias (neur6logo, geriatra o psiquiatra),
psicélogoégqéuropsicélogo, enfermero y trabajador social y
personal?administrativo. Este EAED debe tener acceso a 4
mediogotécnicos que le permitan confirmar la orientacion
diagndstica, y cumplir con los objetivos asistenciales, docen-

te&ée investigacion y de gestion.®!48

) . . . . ..
oS¢ debe informar al paciente y a su familia de la orientacion
(§diagnéstica y estrategia a seguir.

‘\\'
'S
G
<
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Se ha de entregar al paciente y/o familia un informe escrito
en el que se detallen todas las exploraciones realizadas, la
orientacion diagnéstica y de tratamiento y el plan de segui-
miento. Dicha informacién debe ser entregada al profesio- 4
nal referente para que pueda realizar el seguimiento mas S
apropiado. En los pacientes complejos se realizard un segui- (§}
miento compartido entre el EAP y el EAED. \?}(\/

Ny
&

>
M)
Es recomendable que el equipo multg@iosciplinar de los
EAED cuente con un médico especialista experto en de-
mencias (neurdlogo, geriatra o psig@%tra), un psicologo/
neuropsicélogo, un profesional de gnfermerfa, un trabaja-
dor social y personal administrative. El EAED debe tener
acceso a medios de diagnostico, poder disenar estrategias de
tratamiento y de seguimienta;}y cumplir sus objetivos asis-
tenciales, docentes, de investigacion y de gestion.

Recomendaciones

. e .
El paciente y/o su famili@ deben ser informados sobre el
diagnéstico, pronésticg\ estrategia a seguir.

El paciente y/o famili& ha de recibir un informe escrito don-
de se detallen toda8 las exploraciones realizadas, orienta-
D cion diagnéstica ytratamiento y plan de seguimiento. Dicha
informacién dgqbe ser entregada al EAP y/o al profesional
referente. S

S
&
S

L
7.4. (Cual e\fﬁa funcion de la red
sociosﬁlitaria en el abordaje integral

e} .
de lazdemencia?
{Q
({;O
La demengia es una realidad cambiante de manejo complejo. Si se quiere
garantizar una atencion integral, 6ptima, que asegure la continuidad asisten-
cial sefprecisa de una red amplia y bien coordinada de recursos asistenciales
soc{gganitarios.13“49’150

>

&
&
$
Q
G
<

66 GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS



Resumen de la evidencia

La demencia genera una serie de necesidades que precisan
una red de recursos sociosanitarios con profesionales exper-
tos que puedan dar respuesta a estas necesidades y garanti- éé
zar la continuidad asistencial y un abordaje integral, multi- C}O
disciplinar y coordinado de cada caso. AP
>
&
v

Los recursos sociosanitarios en aquellos territorios que
cuentan con esta tipologia de atencién pueden incluir: uni-
dades de diagnéstico y tratamiento de la demencia; servici
ambulatorios: hospital de dia (HD); centros de atengion
nocturna (CAN); servicios de internamiento: unidades de
media estancia psicogeridtrica; unidades de larga @’tanma
psicogeridtrica. Otros recursos: teleasistencia, e@pos so-
ciales de soporte domiciliario.!?133 %
v

XY
§
Recomendaciones O
(04
\J

\
Es recomendable la ex1st¢§101a de recursos especificos para

la atencién de personas@on demencia y que la red de ASS
disponga de recursos especificos adecuados a cada fase de la

QO
enfermedad. 0

Para optimizar eLgratamlento integral de la demencia es re-
v/ comendable quez%mstan criterios de derivacién, admisién y
alta para cadacurso asistencial.

O

El tratamie&ﬁ?o en hospitales de dia especificos para demen-
D cia estd r¢eomendado en las fases leve y moderada de la de-
menciabSQ
\(D
S
7.5. (,Qué‘bfuncmn tienen los servicios de
sal&d mental en la atencidon de la

daemen01a‘7

Los SGS(IgD Unicos o multiples constituyen una manifestacion clinica frecuen-
te erbqas diferentes fases de la demencia. Muchas veces son la forma de de-
blo®y con la evolucién del proceso aumenta la prevalencia. Su intensidad es
yariable en cada persona y puede modificarse en el curso de la enfermedad.

LEs causa de estrés y claudicacién de la familia. Su control puede ser en oca-
N

*Z\(b
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siones dificil precisando de la atencién especifica por parte de los servicios
de salud mental.

Resumen de la evidencia

. . . N L
No existen documentos que aporten evidencia cientifica §
para definir la funcién de los servicios de salud mental enla . <\‘,Z’ 4
- . N
atencién de la demencia.

La Estrategia en Salud Mental del SNS (2007) senala la es
casez de programas especificos multidisciplinares para

. . xS
atencién a la salud mental en personas con demenc1a.15l§
N

i
@)
T

. . . e}
La mayoria de las comunidades auténomas han puplicado
planes de salud mental con objetivos asistenciales‘,é?rigidos 4
. XN
a personas con demencia. &

. . SN
Los equipos de salud mental realizan una valoracion inte-
gral y multidisciplinar de las personas cogﬁemencia que
presentan SCPD, asi como el diagn6stico %&érencial con en-

fermedades psiquidtricas.' C}\Q

La hospitalizacién en unidades psiqtzgtricas de hospitales
generales permite el ingreso de la pgfsona con demencia en 4
la que los SCPD son graves y difl’gﬁbs de controlar.'¥’

Las unidades de convalecencig;o de media estancia permi-
ten controlar mejor, y de forma mas prolongada si se preci-
sa, las situaciones de crisis qife requieren una atencién espe-
cifica que dificilmente se.(}@ede resolver en la comunidad.*’

v
N
. F
Recomendaciones o
Iy

Deb# tenerse en cuenta que los servicios de salud mental
tignen un papel fundamental en la atencién a las personas
n demencia, ya que contribuyen al diagndstico etioldgico,

¢ tratamiento y atencién en régimen de hospitalizaciéon en
o, | caso de aparicién de SCPD graves. Aportan una atencion
%b coordinada, integrada y multidisciplinar.
&
Oé‘
L
N
N
S
[2)
&
$
N
{
<
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$
Q

*Z\(D

7.6. (Qué son los servicios sociales
y qué funcidn tienen en la atencion

de las personas con demencia?
L
-O
9

.. . . . D .
Los servicios sociales son un conjunto de recursos, prestaciones, a¢tividades,

programas, materiales y equipamientos que estdn destinados @ﬁfa atencion
social de la poblacion. Su finalidad es dar respuesta a las necesidades socia-
les de las familias y, a la vez, procurar una mejora de las condiciones de vida
de los beneficiarios reduciendo, en lo posible, las limitztt?ones personales
motivadas por razones de edad o minusvalia. 'b@

La Red de Servicios Sociales de Atencién Publioa estd integrada por
servicios sociales de titularidad ptblica y tambiéngprivada, acreditados y
concertados por la Administracion. Esta atencionzse rige por principios de
universalidad, igualdad, responsabilidad pﬁblicqﬁsolidaridad, participacion
civica, globalidad, subsidiariedad, prevencién\@* dimensiéon comunitaria, fo-
mento de la cohesién social, normalizacion, Qordinacién, atencion persona-
lizada e integral, respeto por los derechosgg la persona, fomento de la auto-
nomia personal, economia, eficiencia y e{é&acia, calidad y continuidad de los
servicios. Q

¥
S@
O
La demanda de servicios sociak(% aumenta en relacion al nu-
mero creciente de personasba&:ctadas por demencia.

Resumen de la evidencia

La familia suele cuidar aﬁs personas con demencia. El nt-
mero de cuidadores a mienta con la edad de las personas:
15% (de 65 a 69 anos);27% (de 75 a 79 afios), 47% (mas de
84 afios). El 60% d&los mayores dependientes viven en el
propio domicilio,tg\{nb 19% en casa de sus familiares y un 77%
en el mismo do(rbé?cilio que el cuidador familiar.!>

2+

Las tareas mgs habituales del cuidador de la persona con
demencia s§1: realizar gestiones administrativas, ayudar en
la higien(%(’%f el aseo (ducha y utilizacién del bafio, cambiar
paﬁaleg?y ayudarle a comer (30%).15

2+

Mas éég la mitad de los cuidadores de personas con demencia
inx@grten en la labor de cuidar un promedio de 4 a 5 horas
a dia, los siete dias de la semana. La dedicacion alcanza

Fas 60 a 75 horas semanales.'¥!%3

2+

U
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El coste anual de una persona con EA, en Espafa, puede
variar, en funcion de la fase evolutiva, entre 12.700 y 22.000
euros.’ En un estudio de cohorte, prospectivo, de un afio
de seguimiento en 560 pacientes con EA, el coste mensual 24/2++
fue de 1.425,73 euros; de los cuales el 74,3% (1.059 euros) S
estdn dedicados a costes generales. El 88% del coste total
(1.244,22 euros) era asumido por la familia.!>*

Una RS que incluia 16 estudios sobre el coste de la EA ency’
Europa mostré un gasto medio de 28.000 euros, con un@’
marcada variabilidad entre paises que oscilaba entre uneﬁi-

nimo de 6.614 euros hasta un maximo de 64.426 eurosgZs
Q
Las familias espafiolas prefieren cuidar ellas mism& a sus

familiares con demencia, sin embargo, cada vez sgﬁ mds los
cuidadores (13,6 a 24,6%) que solicitan ayudasquternas de

profesionales e instituciones.'? R4
N

2+

Todas las familias afectadas por la demenGia pueden acce-
der a la red de servicios sociales. Alli se o&ece informacién,
orientacion, asesoramiento, dlagnostlog)somal y se facilita
el acceso a las prestaciones sociales. Q

La Red de Servicios Sociales de lab%dmlmstramon Publica
(RSSAP) incluye una cartera dqﬁrvmlos que puede variar 4
de un territorio a otro. @

9

2}
¥
Recomendaciones S

Iy

Es reco@?ldable que los profesionales de la salud y servi-
cios sociales conozcan la problematica de sus pacientes afec-
tados@e demencia para poder dar respuesta a sus demandas
y cefiocer las tareas que realiza el cuidador, el tiempo que
invierte en ello, el &mbito donde vive y el coste que supone
Jara la familia.

g
Q)Q’ La Administracién, a través de su red de servicios sociales,
D 2 | debe adaptarse al aumento de la demanda de atencion y ser-
ol vicios para personas con demencia.

S . .
S Es recomendable favorecer el acceso a los servicios sociales
§ D y facilitar sus prestaciones para dar el soporte adecuado a la
S labor cuidadora de las familias que atienden a personas con

3 demencia.
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Es recomendable extremar las medidas de soporte que per-
mitan facilitar que las personas con demencia permanezcan
en su domicilio.

Son recomendables las intervenciones psicoeducativas.y de
soporte psicoldgico dirigidas a las familias con perso'@gs con
demencia para favorecer su labor cuidadora, redl@g la car-
ga de cuidar y mejorar su calidad de vida. ;éz’

A

Es recomendable seleccionar de forma diné@?ca, en cada
caso y en funcién del momento evolutivo deqfa demencia, el
mejor recurso de servicio social que se le gebe facilitar a la
familia cuidadora de una persona afecte{a?@%\ de demencia.

~
X
®®

pd % 7
71.7. (Como debe ser la coordinacion

y la garantia de continﬁdad asistencial
entre los diferentes niveles asistenciales

. , X .
en la atencion a lagfdemenmas?

. . . .. . . .
Conseguir la coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales y entre
sus profesionales es un objetivo prioritario en la atencién de las demencias
y la férmula para lograr que o existan interrupciones en la continuidad

asistencial. g
LS
Resumen de la eVldenCl%(}g-’
N
EIEAP debe deriva&i‘gl EAED cuando se cumplan los crite-
rios de derivacidn.gstablecidos (pregunta 7.2.2). La coordi-
nacion entre amBps niveles permite la continuidad asisten-
cial y evita repgiir exploraciones y con ello reduce molestias
o costes sobreafiadidos.*!*!*
7

El EAEDO{Zéaliza una evaluacion multidisciplinaria para al-
canzar ¢ diagnéstico, disefia estrategias de tratamiento y
seguingfento y transmite al EAP referente un informe deta-
llado‘para que este ponga en marcha las estrategias estable-
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En la atencidn a las personas con demencia los recursos de-
ben utilizarse de forma coordinada, segin criterios de admi-

sién y de alta, y evitar retrasos que puedan alterar la eficacia, 4
optimizando la duracién de la atencion y las intervenciones,
facilitando los tramites y el acceso.” S

S
La continuidad de la atencién a la persona con demencia y a ~\<\(/D
su familia es longitudinal para asegurar que en ningin mo- Q{D

mento la familia pueda sentirse desatendida. Estas medidas’ 4
deben extremarse en las fases mas avanzadas de la demen?

cia.” 2
&
N

Para asegurar el diagndstico de la persona con deniéncia
conviene que exista colaboracién entre los profesip&ales de
la salud de los diferentes niveles y los de los SCI‘Vi@L%S socia-
les que intervienen en el proceso. Esta colabo&%’cién debe
continuar en la fase post mortem para facili,t\@ la recogida
de muestras bioldgicas y de tejidos neurol(’)éisos.19

La coordinacion deseable entre los difer\éﬁtes EAED debe
ser asistencial (criterios comunes, prot«ggéolos de actuacion)
en docencia e investigacion y se vera feforzada al establecer
vinculos con la universidad, la industria farmacéutica y las
instituciones que dedican recursogqé la investigacion bdsica,

clinica y social en demencias.” O
b

La selecciéon y almacenamientﬁ, por parte de los profesiona-
les que intervienen en el proceso, de unos datos minimos de
las personas afectadas d@%emencia y sus familiares en un
registro comun centralizado favorece la coordinacion entre
los tres niveles (AP, §ﬁED, ASS). La explotacion y andlisis
de los datos disponibles permite mejorar el conocimiento de
la demencia y plagificar estrategias y politicas de mejora sa-
nitaria y social.!
o
s
@

e
Recomend%éﬁmes

o Para asegurar la continuidad asistencial sanitaria y social en

@Q’ la atencion de las personas afectadas por demencia y sus fa-
bCD miliares es recomendable que a lo largo de todo el proceso
exista coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales,
servicios sociales y recursos comunitarios.
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Para favorecer una atencién integral a la persona/familia
con demencia es recomendable que la comunicacién y coor-
dinacién entre los diferentes niveles (sanitarios, sociales y
comunitarios) sea rapida, efectiva, eficiente y multidireccio-

S
nal. RS

\4

Es recomendable que todos los niveles asistencial@%olabo—
ren en la consecucién de un diagnéstico de seguﬁﬁad favo-
reciendo la obtencién de muestras bioldgicassy de tejido
neurolégico. o?

Es recomendable coordinar los diferentes @eles asistencia-
les para favorecer que se respeten los dQ?\echos y libertades
de los pacientes en la toma de decisio‘nqqs) (voluntades antici-
padas). é@

Q

Es recomendable la coordinaci(’)n,gﬁtre niveles asistenciales,
EAED, universidades, industr.iigcfarmacéutica, instituciones
docentes y de investigacion y ias AFA para favorecer la am-
pliacién de conocimientos f@maci()n e investigacién) en las
demencias (aspectos sani%ﬂos, sociales, comunitarios).

vienen en la atencidnqle la demencia colaboren en la elabo-
racion de un regis@? de demencias para conocer mejor la
realidad y planificér de forma racional nuevas estrategias de
intervencion. 2

Es recomendable quegdiferentes profesionales que inter-
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8. Tratamiento de la demencia

8.1. Medidas generales

~

8.1.1. ;Cudndo y como debe informarse del diagndstico de df;'él\/encia al
paciente y a su familia? (‘)\Q

8.1.2. ;Qué contenido bésico debe tener la informaciéon pa\g@ el paciente
y su familia? Q)%

Preguntas para responder:

=
&
&
g

8.1.1. ;Cuandoy como debe inforrg}ﬁrse
del diagndstico de demencojza al paciente
y a su familia? 3

&
La informacion sobre el diagndstico de d‘eggencia al paciente y a su familia
debe comunicarse cuando dispongamos @%’ una sospecha razonable del diag-
néstico. Q
¥

‘o'\(b
O
La mayoria de los pacientes y Jé;(rbmilias desean estar informa-
dos.’” Sin embargo, existen familias que ocultan informacion
al enfermo para protegerle-minimizando el impacto del pro- 3
ceso. Se ha demostrado@jue recibir informacién no genera
trastornos afectivos o depresion.'>*1%

Resumen de la evidencia

. . N . _r . .
La informacién SOI?D& el diagndstico de demencia se realiza-
ré cuando exista yita sospecha razonable.”11%2

Debe respeta%g) el derecho del paciente a ser informado,

sobre todo em la fase de inicio de la demencia, en la que

puede man@ner preservada su memoria, capacidad de com-
prender, (gé asimilar la informacion, ser consciente de su al- 4
cance %t?epercusiones, y poder decidir a quién desea infor-

mar ‘if su proceso (familia, amigos). Debe respetarse el

de%gs 0 a no querer ser informado.”163

$

>
O
2)
&
$
N
{
<
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La informacién sobre la demencia que se debe transmitir al
paciente y/o a su familia debe ser prudente, individualizada,
respetuosa, empdtica, sencilla, comprensible y bidireccional.
Se debe realizar en un entorno y condiciones adecuadas de
intimidad y comodidad, dirigida a facilitar la comprension F
de la enfermedad y la toma de decisiones. Se facilitara el (§}
intercambio de preguntas y respuestas. Si existen barreras (}Q/
idiomaticas se facilitara la intervencién de un mediador cul- (‘,\\}

tural independiente.’13 03;27
Se aconseja dar la informacion de forma fraccionada, sies
necesario, dedicando el tiempo necesario, con un contg@lido
veraz, no alarmista y sin dar lugar a dudas ni creag falsas
expectativas.’ R

%

La comunicacién del diagndstico de demencia pg%’de produ-

cir un gran impacto sobre el paciente y su famgﬁa. Puede ser
necesario interrumpir la sesién informativa yfrecer tiempo

para la reflexién. La informacién debe acturalizarse y/o am- 4
pliarse en visitas sucesivas, y con sesionec‘iﬁﬁformativas orga-

nizadas por los EAED y/o EAP y c&fﬁ‘lplementadas en las
AFA.13 @

La informacién verbal puede ampliarse con la utilizacién de

folletos informativos, videos, D y otros medios audiovi-

suales si son necesarios para favorecer la comprension del 3
diagnéstico. La informacié%qpodré ampliarse también a tra-

vés de paginas web recomoczndadas, libros y AFA.164

S
F
Recomendaciones 5
N)
Q. . . .
Se re¢omienda informar del diagnéstico de demencia al pa-
D cienf¢ y a su familia cuando exista una sospecha razonable
emencia. El médico del EAED y/o EAP es la persona
&ue debe informar.
<OQ’ Se recomienda informar del diagndstico al paciente que lo
:% | piday ala familia, ya que se ha demostrado que la informa-
Cp cion recibida no predispone o genera un trastorno en la per-
0@ sona afectada.
&
N
S
2)
&
$
N
v
<
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Debe respetarse el derecho del paciente a ser o no informa-
do, y su derecho a elegir, si esta capacitado para ello, a aque-
llas personas de su entorno que deban ser informadas del
proceso.

Se recomienda ofrecer la informacién mediante unzé,eo,\omu—
nicacion verbal comprensible, prudente, respetuosa, empa-
tica y en un entorno y condiciones adecuadas, faéﬁitando el
dialogo bidireccional. Para facilitar la comprension del diag-
nostico y sus consecuencias puede ampliarse & informacion
con folletos informativos, libros, videos, In@gi‘net, otros me-
dios audiovisuales y a través de las asocig%iones de familia-
res de pacientes afectados de demencid (AFA). Si existen
barreras idiomaticas se debera facilitar la comunicacion a
través de un mediador cultural indegiendiente.

Se recomienda valorar individu@ﬁ;\ente el posible impacto
que pueda generar la comunigacion del diagndstico y reali-
D zarla de forma fraccionada si,¢s necesario, ampliando infor-
macién en visitas sucesjga(é y en sesiones informativas
(EAED, EAP, AFA). Q{”

¥

N

N
<
8.1.2. ¢Qué contenidgdoasico debe tener la

informacion p@f’a el paciente y su familia?
S
La informaciéon que debeéharse a un paciente y a su familia cuidadora de-
pendera del estadio dqg,é’ enfermedad, de su capacidad de compresion, y de
su estado psicoafecti\@

N
Resumen de la eyjﬁ)encia
@

En la demengia leve o moderada es posible informar al pa-
ciente. Dic@ informacién puede ser beneficiosa, ya que le
permitireg%xpresar sus preocupaciones, dudas, y poder
afronta&ﬁnejor las dificultades diarias. Conocer el prondsti-
co deBu enfermedad le ofrecerd la oportunidad de tomar
dgcgsiones y planificar su futuro.*16

)
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La informacion bdsica para el paciente y sus familiares debe
constar de: diagnéstico de la enfermedad, tipo de demencia,

. L . . . 4
fase evolutiva, prondstico, tratamiento farmacoldgico, no
farmacoldgico, seguimiento y recursos disponibles.!!?

L
La informacién permitird al paciente y a su familia planificar 'C}o

su futuro, decidir el tutor, reorganizar cuestiones econémi- ~\<\(/D
cas y legales, valorar el tratamiento farmacolédgico y no far- é” 4
macolégico y decidir su participacién en programas de in-’

vestigacion.!'? Y

o
Las sesiones informativas dirigidas a las familias deben £on-

templar aspectos bésicos de la enfermedad, fases deQB? de-
mencia, diagndstico, implicacién de los distintos prp@siona-
les y niveles asistenciales (EAP, EAED, ASS), tr@?amiento
integral y multidisciplinar, recursos sanitarios yg%ciales dis-
ponibles, asesoramiento legal y ayudas econc’,)g‘}icas.138

<
Les sesiones informativas a familiares of@en instrumen-
tos para el manejo de problemas emer§entes durante la
. NS
evolucion de la enfermedad. Informan§sobre cargas y me-
didas de soporte al cuidador, riesgo@fy repercusiones y la
utilidad de crear una red de soport@qfamiliar solida de ayu-

‘.,

da al cuidador.! S

En la demencia en fases muy avanzadas o en DLB, DLFTy
DYV deben ofrecerse a la familia programas de informacién 4
y ayuda mads especificos.'* ©

.

Los profesionales de la salud, servicios sociales, y voluntarios
profesionales pueden eélaborar como conductores de grupos

GAM o GAT (gru@? de apoyo terapéutico), tras haberse 4
formado adecuadamente para esta finalidad. Estos progra-

mas pueden reaggérse enla AED, AP, o bien en las AFA.%

Los cuidadorgﬁf)rincipales pueden recibir formacién que los
capacite par&’colaborar como coterapeutas en las interven- 4
ciones nocg@rmacolégicas de la demencia.'*
¥
@
S
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Recomendaciones

Se recomienda dar informacién a pacientes y familiares so-
bre la demencia, su evolucidn, manifestaciones clinicas, tra-
tamiento integral y soporte al cuidador, que les permltg pla-
nificar su futuro. C}

N
Se recomienda que las sesiones informativas grup%@s dirigi-

das a las familias contemplen informacion de asg%ctos basi-
cos de la demencia; funcién de los distintos ps@fesmnales y
niveles asistenciales; tratamiento integral yd)%cursos dispo-
nibles; manejo de los problemas emerge (cs; deteccion de
cargas derivadas de la labor de cuidar y g.)\porte al cuidador.

Se recomienda realizar programas esl%@clﬁcos de formacién
para familiares que conviven conQ‘;personas afectadas de
DLB, DLFT o DV y en fases avaﬁzadas y terminales de la

demencia. o
S

Se recomienda la formacién ‘de profesionales de la salud,
servicios sociales y voluntagios/profesionales para que pue-
dan dirigir grupos de pacizntes y/o familiares afectados de
demencia. <

R
J
Es recomendable fogfar a cuidadores (familiares o profe-

sionales) para capégitarlos en el manejo de intervenciones
no farmacolégicag@de la demencia.
Q

¥
S

\

8.2. Tratamle@b farmacologico especifico
de la dem*enma

Preguntas para @sponder:

8.2.1. 6Ex1ste Un tratamiento farmacoldgico especifico de las demencias?
8.2.2. (EIl tr@’tamlento farmacoldgico especifico es igual de eficaz en todas
las pérsonas?

¥

&

@

o

k\b
N

N

Q
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Enfermedad de Alzheimer

8.2.3. (Qué tratamiento farmacoldgico es eficaz en la enfermedad de
Alzheimer de grado leve, moderado y grave?

8.2.4. ;Qué tratamiento farmacolégico especifico es eficaz en las manifes-
taciones cognitivas, conductuales, funcionales y/o calidad de ~s‘£§1a de
la EA? A

8.2.5. ;Cudles son los efectos adversos y contraindicaciones del tgﬁ\tamiento
farmacolégico especifico en la enfermedad de Alzheimgn?

8.2.6. (Cudl es la eficacia y seguridad de combinar dos o0.mdas farmacos
especificos en laenfermedad de Alzheimer de gradcgbeve moderado

y grave? bg;
8.2.7. (Cudndo debe finalizar el tratamiento espemﬁgb en la enfermedad
de Alzheimer? Q

2
Demencia asociada a la enfermedad de Parkins\o\(ﬁ

8.2.8. {Qué tratamiento farmacoldgico espe@(zﬁco es eficaz en la demen-
cia asociada a la enfermedad de Parkinson?

8.2.9. ;Cudles son los efectos adversos ¥ contraindicaciones del trata-
miento farmacoldgico de la derﬂ)enma asociada a la enfermedad
de Parkinson? QK

8.2.10. (Cudles la eficacia y segurida@de combinar dos 0 mas farmacos es-
pecificos en la demencia ag\mciada a la enfermedad de Parkinson?

Demencia con cuerpos de Lew&e

8.2.11. ;Qué tratamiento fa&ﬁ‘lacologlco especifico es eficaz en la demen-
cia con cuerpos deﬁwy"

8.2.12. ;Cuales son los g‘?éctos adversos y contraindicaciones del trata-
miento farmac«ﬂ%glco especifico en la demencia con cuerpos de
Lewy? §

8.2.13. ;Cudl es laqg%cacia y seguridad al combinar dos o mds farmacos
especificogen la DLB de grado leve, moderado y grave?

8.2.14. ;Cudl egAa utilidad de los farmacos con accién dopaminérgica en

la demgencia con cuerpos de Lewy?
7

Degeneragquin lobular frontotemporal
8.2.15. g%)ué tratamiento farmacoldgico es eficaz en las manifestaciones

‘(g’cognitivas y conductuales de la degeneracion lobular frontotem-
poral?

o
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Demencia vascular

8.2.16. ;Qué tratamiento farmacolégico es eficaz en la demencia vascular
de grado leve, moderado y grave?

8.2.17. ;Coémo influye el tratamiento farmacoldgico en la demenc1a
vascular respecto a las manifestaciones cognitivas, conducglales
funcionales y/o calidad de vida? 3

8.2.18. ;Cuadles son los efectos adversos y contra1nd1cac1on?§§el trata-

miento farmacolégico en la demencia vascular? &

N

Otros tratamientos farmacologicos @%
8.2.19. (Existen otros tratamientos farmacolégicos eﬁ@ﬁ\ces en las mani-
festaciones cognitivas y funcionales de las p%sonas afectadas de
algtin tipo de demencia?

JQ?
@0)

AN
v
8.2.1. 4Existe un tratamiento faé@%’aoolégico
especifico de las demencias?

N
Actualmente se dispone de dos tipos d \rmacos especificos para el trata-
miento sintomadtico de la enfermedad dé Alzheimer (EA): a) los inhibidores
de la enzima acetilcolinesterasa (IA ): donepezilo, rivastigmina y galanta-
mina; b) un antagonista no comp&tﬁ‘lvo de los receptores de N-metil D-As-

partato (NMDA): memantina. 2

Q)OJ

Resumen de la evidencia ¢

Los IACE han mostradasbeneficio respecto a placebo en el

tratamiento de la EA@D leve a moderada >1:%6.166.167 L/l
Los IACE han mos@}ado beneficio en el tratamiento de la 1t
DV deleve a mo@rada yenla DLB yla PDD.5#%
Los perﬁl:;s debgegurldad y eficacia para los tres IACE son Lit/1+
similares.” &

7
Memantimj'l(bha mostrado beneficio respecto a placebo en el
tratamigfito de la EA moderada y grave, en monoterapia o Lit/1+

en congbinacién con un IACE.>#1%

No.cexiste tratamiento farmacoldgico especifico para la

DEFT 56,34

%o
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Recomendaciones

A

Se recomiendan los IACE para el tratamiento especifico y
sintomatico de la EA de leve a moderada.

Se recomienda el tratamiento con IACE en el mane]%Qle la
DV de leve a moderada. (§)

Los IACE han mostrado beneficio en la demenc@bpor DLB
y PDD. qg)

Los TACE (donepezilo, rivastigmina y ga}f’éntamlna) no
muestran diferencias entre ellos respectoq)g los perfiles de

eficacia y seguridad. Qb

Se recomienda la memantina como g%tamlento especifico
de la EA de moderada a grave en I@noterapla o en combi-
nacién con TACE. -

&
~N
&

C)

8.2.2. ¢El tratamiento farmaqéiogmo especifico es

igual de eficaz en to@és las personas?

¥

Algunos ECA han mostrado difer. ‘(De eficacia del tratamiento farmacolégi-
co en las personas tratadas. No qg%?onemos de evidencia para responder a
esta pregunta debido a la escasgz de estudios que evaldan la respuesta indi-
vidual a los distintos farmace§

S

Resumen de la evidenci%()g}
N
En un estudio de extensién de 2 ECA con galantamina, el
declive en la puntuacién de la escala ADAS-cog a los 2 afios
respecto a la bas@’fue de 15+/-8 puntos de media en un ter-
cio de los pac@ates 20+/-9 puntos en otro tercio y 30+/-10
puntos en ezl 6erc1o restante de los pacientes.'®

Enla DV@@han observado discretas diferencias de respues-
ta al trat@miento en funcion del tipo de lesion vascular y de
la edad®170
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Recomendaciones

Disponemos de escasa evidencia sobre si el tratamiento far-
macoloégico especifico es igual de eficaz en todas las perso-
nas debido a la escasez de estudios que evaldan la respuesta

individual a los distintos farmacos. C}O
‘O

N

5

Enfermedad de Alzheimer j?

8.2.3. ¢Qué tratamiento farmacologico egpecmco es
eficaz en la enfermedad de Alzhg?mer

de grado leve, moderado y graﬁe’?

@
Los IACE estan aprobados en Espafia para la EQA leve o moderada. La me-
mantina estd aprobada para la EA moderad&y grave. La mayoria de los
ECA disponibles tienen una duracién de 6 nigses. No se puede demostrar el
efecto de los IACE a mas largo plazo, si m.(gn hay estudios observacionales
que muestran que el beneficio a largo pkéio continda después de un afio de

seguimiento. @
(bb
Resumen de la evidencia (9\‘\"\
O
@5?
IACE

@
O
El efecto de los IACE snﬁre las funciones cognitivas en la
EA de leve a modera Ses similar, con mejoria respecto a
placebo de 1 punto ¢it MMSE y 2,70 puntos en la escala

ADAS-cog alos6 nﬁ:ses.171
g
No se han observgdo diferencias significativas respecto a efi-

cacia en estudios comparativos entre donepezilo y galanta- 1++

mina'’"”? ni gntre donepezilo y rivastigmina.!7>17#

Q

‘o@ Donepezilo

1++

En una i%S Cochrane, en pacientes con EA de leve a mode-

rada, donepezilo mostré mejoria significativa respecto a pla-

ceboen la escala ADAS-Cog a las 24 semanas, con 5 mg/dia 1++
(-2,01 puntos) y con 10 mg/dia (-2,80 puntos), y en el MMSE

<§J as 52 semanas con 10 mg/dia (1,84 puntos).'¢™>

\@
S
o

<
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El nimero de pacientes con EA leve o moderada que mos-
traron mejoria en la escala CIBIC-plus a las 24 semanas
fue mayor en los tratados con donepezilo que con place- 1++
bo, tanto para 5 mg/dia (OR=2,18) como para 10 mg/dia
(OR=2,38).170-178

El donepezilo mostré una mejoria respecto a placebo en .4
AVD, de 3,8 puntos en la escala PDS con dosis de 10 mg/dia \$D
a las 52 semanas en un estudio.'” En otro estudio,'® se ob- q§’
servo un mayor tiempo transcurrido hasta el deterioro cliniy’
camente observable en la funcionalidad, con donepezﬂq&O
mg/dia a las 54 semanas. b@

El donepezilo 10 mg/dia mostré mejoria media er&l NPI
total a las 6 semanas (-6,20 puntos) y a las 24 sem@(%s (-3,26 1+/1-
puntos) 179,180 %

En la fase abierta de un estudio los pamentegﬁfue continua-
ron tratamiento con donepezilo mantuvm‘ﬁ)n el descenso

del NPI mientras que el cambio a placel@ produjo un em- 1+/1-
peoramiento.!” 180 Q§J

Q&
El beneficio con donepezilo segtin lagescala NPI ha sido ob- 1t

servado en pacientes ambulatorios institucionalizados.™™

El donepezilo no mostré bene &b en 1a calidad de vida del
paciente ni a las 12 ni a las 24 s¢manas. La calidad de vida no 1+
ha sido evaluada con otros %’t’rmacos.178

. Q. )
El tratamiento con donepezilo no mostré un retraso en la

. o . 1+
institucionalizacion de 1&s pacientes con EA.'"7®
N

La dosis de 10 mg/d’Qmostré beneficios ligeramente mayo-
res sobre los sintonfas de la EA que la dosis de 5 mg/dia, en 1+
la mayoria de esotg&iios.”6

Q
b Rivastigmina

La rivasti ana a dosis de 6 a 12 mg/dia se asoci6 a una me-
joria medja de 1,99 puntos en la escala ADAS-Cog compa-
rado c%? placebo a las 26 semanas en pacientes con EA de
leve @‘Hloderada en una RS Cochrane. 67171182183

1++/1+

Laghvastlgmma 6-12 mg/dia mostré una pequefla mejoria
significativa en funcién global evaluada mediante escalas 1++/1+
SCIBIC-plus, CGIC o GDS. 171184

\{D
<
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La rivastigmina 6 a 12 mg/dia se asocié a una mejoria media
de 2,15 puntos en la escala PDS de AVD a las 26 semanas.'®1"!

La rivastigmina no mostré beneficio significativo compara-
do con placebo en dos estudios que evaluaron medidas de
comportamiento y estado de danimo.'7!-1%

Galantamina

La galantamina a dosis de 24 mg/dia mostré una mejoria de o
\)

3,7 puntos en la escala DAD con la dosis de 24 mg/dia.'®*
(Z)

No se han observado cambios en la puntuacién NPI e@\\fm

ECA en tratamiento con galantamina a dosis de 24y ?mg/

dia, a los 3 meses.'® Q
O

La dosis de galantamina 8 mg/dia no es eficaz.'” 1&:”

En un ECA en pacientes con EA grave, galant;&”mma a dosis
de 24 mg/dia mejord 1,9 puntos en la escal QB comparado
con un empeoramiento de 3 puntos con placé;%'o, alos 3 anos.'®

S
Memangﬁa

La memantina a dosis de 20 mg/dia.se asocié a una mejoria
media de 2,97 puntos respecto a placebo en la escala SIB a
los 6 meses en pacientes con E@‘\de moderada a grave, en
una RS Cochrane.'® No se ol)%@rvaron diferencias de pun-
tuacién en MMSE. Q)@

La memantina 20 mg/dia mostré una mejoria media de 0,28
puntos en CIBIC-plus anBs 6 meses en pacientes con EA de

moderada a grave.'$6 <&

Q

N
La memantina 20 dia mostré una mejoria media de 1,27
puntos en ADCS;ADLsev a los 6 meses en pacientes con
EA de modera%& a grave.'®

La memantngy 20 mg/dia mostré una mejoria media de 2,76
puntos en eﬁ\IPI total a los 6 meses en pacientes con EA de
moderadaja grave. Un porcentaje ligeramente mayor de pacien-
tesse g(?qitenia libre de agitacién, delirios y desinhibicion. 86187
En %‘a%ientes con EA de leve a moderada, la memantina 20
mgidia mostré una mejoria minima respecto a placebo en
@gis -Cog y CIBIC-plus a los 6 meses, sin observarse be-
&leﬁcw en AVD ni conducta.!®
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Recomendaciones

Se recomienda el tratamiento con IACE (donepezilo 5-10
mg/dia, galantamina 16-24 mg/dia o rivastigmina 6-12 mg/
dia oral/4,6-9,5 mg/dia transdérmica) en pacientes cog.EA
leve 0 moderada. §

N
Puede utilizarse un IACE (donepezilo o galantanﬁfa) enla
EA grave, aunque la evidencia de su beneficio @nenor.

U
Se recomienda tratamiento con memantina@ dosis de 20
mg/dia en pacientes con EA de moderada g%rave.
Y
S

&

8.2.4. ;Qué tratamiento farmacolégg%bo especifico
es eficaz en las manifestac\i@%es cognitivas,
conductuales, funcionales'y/o calidad de vida
de la EA? i

C;)\\Q
g
N
El tratamiento farmacolégico especifggo (IACE y memantina), en la EA,
tiene un efecto diferente, segin la etapa de la enfermedad (leve, moderada
0 grave) y segun las manifestaci&&s de la EA (cognitivas, conductuales,

funcionales y/o calidad de vida) segln consta en varias GPC>%4190167 y
b

171,176,188
RS. &

¥
Resumen de la evidencia §
N

o
<Manifestaciones cognitivas

Un MA Cochrane”“gn pacientes con EA de leve a modera-
da en tratamientq,con donepezilo mostré mejoria significa-
tiva en funciénq) gnitiva seglin evaluacion mediante escala
ADAS-Cog a@hs 24 semanas, con 5 mg/dia (-2,01 puntos) y
con 10 mg/di#(-2,80 puntos), y en el MMSE a las 52 semanas
con 10 mg/j(ﬁa (1,84 puntos).

1++

@
Un Mpaj@ochrane”l de pacientes con EA de leve a modera-
da erg@‘atamiento con rivastigmina a dosis de 6 a 12 mg/dia
mosiré una mejoria en la funcion cognitiva (-1,99 puntos en

%EAS—Cog) respecto a placebo a las 26 semanas.

1++
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Un MA Cochrane'® de pacientes con EA de leve a modera-
da en tratamiento con galantamina a dosis de 16 o 24 mg/dia
mostré una mejoria en funcién cognitiva (-3,1 puntos en
ADAS-Cog) respecto a placebo a los 6 meses.

Un MA Cochrane'® de pacientes con EA de moderada a
grave en tratamiento con memantina a dosis de 20 mg/dia
mostré una mejoria de 2,97 puntos de media en la escala SIB
respecto a placebo, a los 6 meses. No se observaron diferen-

1++

S
S
>

,\(\/
X 1++
&
o

cias de puntuacién en MMSE. 818 N

o
Manifestaciones conductuales @é\
Segin un MA Cochrane,! el tratamiento con done@zﬂo a
dosis de 10 mg/dia mostr6 mejoria segiin NPT tota (-6,20
puntos) de media a las 6 semanas, y de -3,26 punt3s a las 24
semanas. . ((}ﬁ
Rivastigmina no mostrd beneficio signiﬁc%ﬁ\o comparado
con placebo en dos estudios que evaluarogbmedidas de com-

portamiento y estado de animo.!3 &
g
Un MA Cochrane de 3 ECA'® de pa@%ntes en tratamiento
. . ) . -

con galantamina a dosis de 16 mg/dia’ mostré una reducciéon
en la puntuacién NPI de 2,1 punt‘g@ de media a los 6 meses,
que no se observé a dosis de 16-24 mg/dia, ni en otro ECA a
dosis de 24 y 32 mg/dia. @53‘

La memantina 20 mg/dia mostré una mejoria media de 2,76
puntos en el NPI total, ez@acientes con EA de moderada a
grave a los 6 meses."'¥77
N
QQWQ Funcionalidad

En pacientes conQ}?A leve o moderada tratados con done-
pezilo se obser g una mejoria de la funcionalidad segtn es-
cala CIBIC—pgﬁ%, adosis de 5 mg/dia (OR =2,18) y a dosis de
10 mg/dia (gg@{ =2,38) a las 24 semanas.'”

El tratar@‘%nto con rivastigmina a dosis de 6 y 12 mg/dia se
asocio %%na mejoria media de 2,15 puntos en la escala PDS
de A@ a las 26 semanas.!71-184
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El nimero de pacientes tratados con galantamina a dosis de

16 a 36 mg/dia, que mostré una puntuacion mejorada o sin

cambio en escalas CIBIC-plus o ADCS-CGIC, fue mayor 1++

que el nimero de pacientes tratados con placebo (OR = 1,6-
1,8) a los 6 meses. ! S
S

En pacientes con EA de moderada a grave, el tratamiento ~\<\(/D

con memantina a dosis de 20 mg/dia mostré una mejoria me- éz’ 1++

dia de 1,27 puntos en ADCS-ADLsev a los 6 meses.'® \)q?

Calidad de vida @f’

Sélo se ha evaluado la calidad de vida en un estudigggon
donepezilo y no se observé beneficio en la calidad d vida 1++
del paciente a las 12 ni a las 24 semanas.'” RS

&
KN

Recomendaciones Q@

I
Se recomienda el tratamientg con IACE en pacientes con
A EA de leve a moderada par@%l manejo de sintomas cogniti-
\

vos y funcionales. S

Se recomienda el trata@%ento con IACE en pacientes con

EA de leve a moderagla para el manejo de las manifestacio-
N, . P

nes conductuales (é§at1a, ansiedad y depresion), a pesar de

que el beneficio egmodesto.

Se recomiendacé| tratamiento con memantina en pacientes
A con EA de maderada a grave para el manejo de los sintomas
cognitivos (@?uncionales.

O
No se dispone de evidencia para recomendar el tratamiento con
TIACE  para mejorar la calidad de vida de los pacientes con EA.

o
Q?b
o
8.2.5. ¢Cuadles son los efectos adversos
v . . . .
y~contraindicaciones del tratamiento
.(gffarmacolégico especifico en la enfermedad
< de Alzheimer?
O
Lc§ TACE y la memantina son farmacos relativamente seguros con efectos
undarios leves, transitorios y dosis-dependiente. Se pueden prevenir o

{minimizar dichos efectos si se inicia el tratamiento con dosis bajas y se sube
Q

*Z\(b
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de forma lenta y progresiva hasta alcanzar la dosis terapéutica 6ptima y bien
tolerada.

Sus contraindicaciones son para los IACE: la epilepsia, asma o enfer-
medad pulmonar obstructiva crénica, arritmias (excepto fibrilacion auricu-
lar), antecedentes de sincopes, bloqueo auriculoventricular de IIIggrado
enfermedad del nédulo sinusal, hipotensién, presencia de bradlcard}a o QT
prolongado, ulcus péptico activo y retencion urinaria; y deben utilizarse con
precaucion en caso de insuficiencia renal o hepatica.”®!'”> No ex\lﬁen contra-
indicaciones absolutas para la memantina pero deben utilizarse con precau-
cidn en epilepsia, insuficiencia renal o retencidn urinaria.’!

Resumen de la evidencia Qb\

El tratamiento con IACE es en general bien tolerac{@QS R
Los efectos adversos méds comunes son gastromtéstmales y
otros menos frecuentes son anorexia, pérdida de peso, tras-
tornos del suefio, calambres musculares, inp tinencia uri-
naria, bradicardia y sincope. Los efectos adversos suelen ser
leves, transitorios y dosis—dependiente.“’?i)"i‘?““ﬁ“'‘86’18&190‘192
S
El porcentaje de efectos secundarios @g memantina en los

ECA fue similar al placebo.!®

1++

1++
@

$;

Para prevenir la aparicién o mininfizar los efectos adversos

se aconsejan dosis ascendentes qgiogresivas de TACE y me- 4

mantina.'® &
@

La domperidona puede utilifarse para tratar los efectos gas-
trointestinales leves secugﬁarios a IACE.!"®
$
NS
- Ny
Recomendaciones &

Se rétomienda seguir indicaciones de la ficha técnica del far-
4 m@co para evaluar los efectos adversos y contraindicaciones
e los IACE y la memantina.

[ Se recomienda, para evitar o minimizar los efectos adversos
D % | de los IACE, administrar una dosis progresiva del farmaco,

4 iniciando el tratamiento a dosis bajas, hasta alcanzar la dosis
$ Optima terapéutica tolerada.

(@)
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Los IACE deben utilizarse con precauciéon en pacientes con
antecedentes de epilepsia, asma o enfermedad pulmonar
obstructiva, arritmias, sincopes, hipotension, presencia de
D bradicardia o QT prolongado, ulcus péptico activo, reten-
cioén urinaria, insuficiencia renal o hepatica. La memé?ltma
debe utilizarse con precaucion en pacientes con ant'ééeden—
tes de epilepsia, insuficiencia renal y retenciéon urggr\arla.

N
Puede utilizarse domperidona para tratar los efé¢tos gastro-
intestinales leves secundarios a IACE. o?

&
9
&
Q
8.2.6. ;Cual es la eficacia y Segur|dad§’de combinar

dos 0 mas farmacos especmé?os en la
enfermedad de Alzheimer ge grado leve,

$
moderado y grave? S
Se ha observado un mayor efecto benefic,ig(go de sintomas cognitivos y fun-
cionales, al asociar memantina a personas’ con EA moderadamente grave o

grave que recibian dosis estables de dg?iepezilo.

. . O
Resumen de la evidencia S

O

En un ECA en pacientes concij(:bA moderadamente grave o

grave tratados con donepezilo, la adicion de memantina
produjo una mejoria minima respecto a placebo, en escalas
cognitivas (SIB), de AVD (ADCS-ADL), impresion de 1+
cambio (CIBIC-plus)@{balgunos items del NPI estadistica-

mente significativa, §r0 sin relevancia clinica, a los 6 me-
Ses.153‘193’194 \{D

Q
Una RS de EC§°3 recomienda la adicién de memantina a
los pa01entes ¢on EA moderada-grave que reciben trata-
miento con@sm estables de donepezilo, para proporcionar

1++/4
un mayoq,ﬁecto beneficioso en sintomas cognitivos y fun-
c1onaleso®Esa misma recomendaciéon se formula en dos
GPC*%%y en un documento de consenso de expertos.'”
En on ECA en pacientes con EA leve-moderada tratados
cofi IACE la adicién de memantina no mostré cambios, a 1t

Jos 6 meses, en ninguna variable (ADAS-cog, CIBIC-plus,
& ADCS-ADL, NPI ni MMSE).!%
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Recomendaciones

Se recomienda la adicion de memantina en pacientes con
B EA de moderada a grave, tratados con donepezilo a dosis

estables en terapia combinada. IS

No se recomienda la adicién de memantina a donz?pezﬂo
B para el tratamiento de pacientes con EA de leV%Qé mode-
rada.

>
O
T

@
Q
8.2.7. ¢Cuando debe finalizar el tratam@nto

farmacoldgico especifico en I%%nfermedad

de Alzheimer? 4?
‘Z)
No existe evidencia cientifica de cudl es la durafelon recomendable del trata-

miento farmacoldgico especifico en la EA Cpor no disponer de ECA que
evaltien dicho item, y por lo tanto no se pugde recomendar el mantenimiento
del tratamiento o su suspension méas alla;\rél’el periodo estudiado en los ECA.

<z)
Resumen de la evidencia (bb

No se dispone de ECA que ev&ﬂlen la duracion del trata-
miento farmacolégico espeaﬁ@@ enla EA.

En un estudio en el que setgﬁterrumpic’) el tratamiento con
donepezilo durante 6 ser@las y se reinicié posteriormente,
la cognicién y funcién gm regreso al nivel conseguido antes
de la interrupcion.!”’ &

1+

<
\‘D
Recomendacione@
recomienda evaluar individualmente la suspensién del
¢ tratamiento farmacoldgico especifico, ya que no dispone-
Y Q‘)O mos de estudios que evaltden dicho item y en el tnico estu-
S | dioen que se interrumpio el tratamiento con donepezilo la
é'\q’ cognicion y funcién no regresaron al nivel conseguido antes
2 de la interrupcion.
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Demencia asociada a la enfermedad de Parkinson

8.2.8. ¢Qué tratamiento farmacoldgico especifico
es eficaz en la demencia asociada

a la enfermedad de Parkinson? S
&
v
Existen estudios con los tres IACE en la PDD, pero la mayor a@%n abiertos
y de pequefio tamafio (< 30 pacientes).’ \)fz?’
2

Resumen de la evidencia Q)ég)
N
Un ECA que incluy6 541 pacientes con PDD rivasg%bmina
ha mostrado mejoria de la funcién cognitiva (-2,1 tos en
ADAS-cog vs +0,7 puntos en el grupo placebo)s7y mejoria
modesta en ADCS-CGIC, NPI y ADCS-ADLa los 6 me-
ses. Los resultados son similares a los estudl(i&’en EA.1%

En 3 ECA con reducido nimero de pacie gés y de corta du-
racion,'?" el donepezilo ha mostrado béneficio en algunas
variables pero de forma no consistent(%(b

En un ECA que incluy6 a 40 pacientés con PDD y a 32 con
DLB,* la memantina sé6lo mosng una ligera mejoria en

CGI-C. ‘Z)@
¢
Q)oJ

Recomendaciones g

e

1+

1+/1-

B

Se recomif{:hh?%a el uso de rivastigmina en la PDD.

B

O
Se puedeconsiderar el uso de donepezilo para el tratamien-
to de sfhtomas cognitivos y funcionales en la PDD.

Nozg')nste evidencia suficiente para recomendar el uso de
n&}@mantma enla PDD.

o

&@
N

N)

Q
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8.2.9. ¢Cuales son los efectos adversos
y contraindicaciones del tratamiento
farmacoldgico especifico de la demencia
asociada a la enfermedad de Parkinson?.c-}&'
&
La demencia suele aparecer en la enfermedad de Parkinson a@yfgnzada. Es
una fase de la enfermedad donde coinciden multiples manifestaciones mo-
toras y no motoras, polimedicacién, complicaciones y comorbilidades. Estas
circunstancias obligan a ser cautelosos en la introducciérﬁg)e nuevos farma-
cos y a su monitorizacion (respetar las contraindicacioné‘gf valorar el benefi-
cio, detectar efectos adversos e interacciones). QQ)
Q@
XN
&
N

. > .
En un ECA en pacientes con PDD y tratac}g&’con rivastig-
mina se observé una mayor incidencia de gfectos adversos,
aumento del temblor y una menor tasa/@e mortalidad en

o S
comparacion con el grupo placebo.'® (g?

Resumen de la evidencia

1+

N
En un ECA con donepezilo, la tasa @% efectos adversos fue
similar al placebo y no se observé un empeoramiento del 1+
parkinsonismo.!?*20! QS

En ECA con memantina, la téa;}?‘(% de efectos adversos fue si-
milar al placebo.?” 2

N
. Y
Recomendaciones égJ

1+

En pac'\Q tes afectos de PDD, el tratamiento con donepezi-
lo y ntemantina se asocid a una tasa de efectos adversos si-
mila¥es al grupo placebo, a diferencia de la rivastigmina,

B . .
mostré una tasa mayor de efectos secundarios, aumento
temblor y una menor tasa de mortalidad que el grupo
o placebo.
<
%b@
@
O@
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8.2.10. ¢Cudl es la eficacia y seguridad de combinar
dos 0 mas farmacos especificos
en la demencia asociada a la enfermedad

de Parkinson? .C-}o°

No existe ningin ECA publicado en la literatura que haya Valora@(@b la efica-

cia y seguridad de combinar dos o mds farmacos especificos en,gg demencia
[

asociada a la EP. (02

2

&
, @
Demencia con cuerpos de Lewy Q)@
8.2.11. ;/Qué tratamiento farmacolégico especifico
. . 9
es eficaz en la demencia cgh cuerpos
de Lewy? S

$
&

Los estudios sobre tratamiento de la DL%:gon escasos, de limitada calidad
metodoldgica y bajo nivel de evidencia.zfé’

Q

@
Resumen de la evidencia (bb

N
Dos ECA, con rivastigmina a &B\Zis de 6-12 mg/dia, de 20
semanas de duracién mostrarct mejoria en velocidad cogni-
tiva, atencién, memoria de tzabajo, memoria episddica y en 1+
SCPD: delirios, alucinaciones apatia y depresion, evaluados

segun escala NPJ.203.204 z§}

Xe)
En estudios abiertosgel donepezilo y la galantamina han

mostrado mejoria %1@ CPD y funcién cognitiva.?0520
A
En un ECA queficluy6 un nimero reducido de pacientes
con PDDy D%ﬁ, el tratamiento con memantina no mostrd 1-
mejoria cliniga.?”
] (\83
v
© .
Recomerglacwnes
D
§(b Se recomienda el uso de rivastigmina para el tratamiento de
D los SCPD de la DLB.
N
§ C Se puede considerar el uso de donepezilo o galantamina para
So’ el tratamiento de los sintomas cognitivos y SCPD en la DLB.
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No existe evidencia para recomendar el uso de memantina
en la DLB.

, S
8.2.12. ;Cuales son los efectos adversos »

9
v
y contraindicaciones del tratamiento \@Q
N

farmacoldgico especifico en la demencia
N
con cuerpos de Lewy? @

INg
. @
Los efectos adversos mds frecuentes observados en pagientes con DLB en
tratamiento con rivastigmina son: nduseas, vomitos, Qg?dida de peso y som-
nolencia. D
&

Resumen de la evidencia c()?

N
Un ECA con rivastigmina®? mostré efect@gldversos en el
92% de los pacientes con DLB que recibiéron fadrmaco acti-
vo y el 75% de los que recibieron plag%o. Se observaron 1+
més abandonos en el grupo tratado ¢on rivastigmina (30%
VS 160/0). b‘b

0
En un ECA con pacientes con ],23?]3 tratados con memanti-

na*” no se observé un mayor mimero de efectos adversos,
abandonos ni empeoramient@o’de los sintomas motores del 1+
grupo tratado con memantifa en comparacion con el grupo

placebo. .‘oQ

)
F
N
. F
Recomendaciones &
Iy

Los#fectos adversos mds frecuentes observados en pacien-
teg con DLB tratados son: nduseas, vomitos, pérdida de
Jpeso y somnolencia. Estos fueron més frecuentes en los pa-
v/ o cientes tratados con rivastigmina respecto a placebo y en los
Qjo tratados con memantina respecto a placebo. Los potenciales
S | efectos adversos de la rivastigmina deben ser detectados y
éb monitorizados durante el tratamiento.

o
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N
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8.2.13. 4Cudl es la eficacia y seguridad al combinar
dos 0 mas farmacos especificos en la DLB
de grado leve, moderado y grave”?

<
. . . S (O
No existen estudios que evalien el efecto de la combinacion de v(g}los far-
macos especificos en pacientes con DLB. Y
Qo
N
&

8.2.14. ;Cuél es la utilidad de los férmacog?
con accion dopaminérgica en la gﬁemenma

con cuerpos de Lewy? §
Q)

La eficacia de la levodopa sobre los sintomas extrap@amldales enla DLB no
ha sido evaluada en estudios de calidad metodolégica. En estudios observa-
cionales retrospectivos se han descrito desde una falta de respuesta a le-
vodopa o respuesta escasa, hasta una marcad.e@'espuesta los resultados son

dificiles de interpretar.?”’ .

S
\
Resumen de la evidencia {é)

Q

En estudios abiertos con escaso ntinfero de pacientes la le-
vodopa ha mostrado una mejoria §bre sintomas motores de
grado variable en aproximadan}gﬁte un tercio de los pacien-

tes con DLB.2% Q)&}

No existen ECA que evahftg)n el uso de agonistas dopami-
nérgicos en la DLB. Segl@ expertos, el uso de agonistas do-
paminérgicos y antlcollgﬁrglcos en la DLB se puede asociar 4
a un empeoramiento-dg los sintomas cognitivos, psicéticos y

producir alterac10ngs del suefio e hipotension ortostatica.>
N

¥
. ()
Recomendaclong’s
(%)

¥ o .
> Se puede utilizar la levodopa en monoterapia para el trata-
miento de los sintomas motores de la DLB.

& Se recomienda evitar el uso de agonistas dopaminérgicos y
Cg anticolinérgicos en la DLB por el potencial efecto de em-
peoramiento de los sintomas cognitivos, psicéticos y produ-
cir alteraciones del suefio e hipotensién ortostatica.
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Degeneracion lobular frontotemporal
8.2.15. 4 Qué tratamiento farmacologico es eficaz
en las manifestaciones cognitivas

y conductuales de la degeneracion Iobuc)@

v
frontotemporal? N

N

En la actualidad no existe ningtin firmaco aprobado espec1f10a(fnente por la
Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos SamtarlosSEAGEMED) y
la Food and Drug Administration (FDA) estadounldensedsqéra el tratamien-
to de los pacientes con DLFT. b\

Q

o
Q

Resumen de la evidencia N
&

Los IACE o la memantina no son eficaces en e(%;tratamiento

de los sintomas cognitivo-conductuales de §ac1entes con 1+/1-
DLFT 103,209,210 C)

P Py
Los ISRS, trazodona y neurolépticos atipicos son eficaces en
el tratamiento de agitacion, conductaginapropiadas, com- 1+/1-
pulsiones o esterotipias en pacientes con DLFT.?%2l
$;

Yy

. N
Recomendaciones 0\7

Y
No esté recome@ado el uso de IACE o memantina en el
B tratamiento dgZlos sintomas cognitivo-conductuales de pa-
cientes con QLFT

Se recoml&da el uso de inhibidores selectivos de la recapta-
cion de§érotonma trazodona o neurolépticos atipicos para
el tral;@,?fmento de agitacién, conductas inapropiadas, com-
pulg&)nes o esterotipias en pacientes con DLFT.
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Demencia vascular
8.2.16. ¢Qué tratamiento farmacologico es eficaz
en la demencia vascular de grado leve,

moderado y grave? .C'}o°'

Se ha observado que los IACE pueden mejorar los sintomas cogrkﬁ(f'vos dela
DV y demencia con lesiones vasculares cerebrales de leve a mqg@rada, aun-
que no estan autorizados por la FDA ni por la EMEA para esta indicacién.
2

Resumen de la evidencia Qé\@

S

El donepezilo 5-10 mg/dia ha mostrado mejoria resgecto a
placebo en escalas cognitivas, de impresion ch’nicaoglobal y
en capacidad funcional a las 12 y 24 semanas eppacientes

con DV212214 N
v

- O
En un estudio de pacientes con CADASIL, Q{C\donepezilo no
mostré beneficio en la puntuacion V—AD%@—cog?m”
.0

1+

1+

La rivastigmina mejoré Gnicamente logz@ntomas cognitivos

. . 1+
en un estudio con pacientes con DV.'%~

Q
En pacientes con DV, la galantam‘ipb? ha mostrado mejoria a
los 6 meses respecto a place v en sintomas cognitivos
(ADAS-cog) y estabilidad o discreta mejoria en impresion
9

clinica global 2162 @
Q

La galantamina no ha den(obstrado beneficio en AVD y con-
ducta en pacientes con ](339‘216,219

1+

1+

O
Segtin la opinién de \l@ autores del ECA el beneficio de los
IACE en la DV podtia deberse al componente de EA aso- 4
Ciado 216,220,221 \{D
' ¥
La memantina hia mostrado mejoria a los 6 meses respecto a
placebo en pacientes con DYV, tinicamente en sintomas cog- 1+

nitivos ( A@\S_CO g). 186205222

Los IACE y la memantina han mostrado eficacia sobre la

- i, 1++
funcigpeognitiva en la DV,!0186:212:214222.223

o
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Recomendaciones

Se recomienda el uso de IACE en la DV de leve a mode-

A rada.

Se recomiendan los IACE para mejorar los sintomas, gjgm—

A tivos de la DV de leve a moderada. A‘Zg)

Se recomienda el donepezilo para mejorar la 1mg(?es1on cli-
nica global y los déficits funcionales (AVD) en,lgaz DV.

Se recomienda el uso de galantamina para eg’%atamlento de
los sintomas cognitivos, déficit funcional ®§CPD en pacien-
tes con DV de leve a moderada, demenc@mlxta y/o EA con

enfermedad vascular cerebral. Q
‘0
Puede utilizarse rivastigmina para g'ye]orar la cognicion en

laDV. qf,

0
Puede utilizarse memantina pa@ tratar los sintomas cogniti-
vos de la DV moderada y gr%g'é.
O

Q"
8.2.17. ;Coémo influye el gj%ltamento farmacoldgico
especifico en Iacdemenma vascular respecto
alas mamfestgzc:lones cognitivas,
Conductualgs, funcionales y/o calidad
de vida? &

Dada la existencia de @ficit colinérgico en el cerebro de personas con DV
es previsible que pue@n verse beneficiadas, en algunos aspectos, con el uso
de TACE. La mematitina, por su parte, ha demostrado ser efectiva en situa-
ciones de isquemi:

¥
Resumen de ,laaqevidencia

(O
Enla DV‘I%[ mejoria cognitiva evaluada con la escala ADAS-

cog fue ¢ E’e -2,17 puntos para el donepezilo, -1,60 puntos para

la ga@'ﬁtamlna -1,10 puntos para la rivastigmina y -1,88 pun- I+
tostgara la memantina,86:212-214222.223
la DV, ni los IACE ni la memantina han mostrado mejo- 1t

&13 en los sintomas conductuales,!86-212-214.222.223
&
Q
\b(b
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El donepezilo mostré mejoria o no cambio en la escala CI-
BIC-plus de impresion clinica a dosis de 5 mg/dia, y mejoria

en AVD a dosis de 10 mg/dia, en 2 de 3 estudios disponi- I+
bles‘212,213,223
<
No hay evidencia en DV sobre la influencia de IACE y/o C}O
memantina en la calidad de vida de los pacientes y/o sus cui- ~\<\(/D -
dadores. Q{Z’
&
&
Recomendaciones 5@
B Los IACE pueden utilizarse en el trata@oiento de los sinto-
mas cognitivos de la DV. R
(7]
B No se recomiendan los IACE y/o lamemantina para el ma-
nejo de los sintomas conductualggen la DV.
é}\o‘b

K
8.2.18. ¢Cuédles son los e%%‘@tos adversos

y contraindicacioges del tratamiento
farmacolog|co éﬁ la demencia vascular?

Q)

Los efectos adversos y contraiidicaciones de los IACE y/o de la memantina
en la DV, demencia mlxta§ EA asociada a enfermedad vascular cerebral
son los mismos que se hapﬁéomentado en el tratamiento farmacoldgico espe-
cifico de la EA (pregu@a 8.2.5). Sin embargo, los pacientes con DV suelen
tener mas factores de@esgo vascular y el tratamiento de dichos factores in-

crementa la po&bﬂql;@éd de interacciones farmacoldgicas.
O
2
Resumen de la &¥idencia
2

o
Los efectos?ﬁdversos de los IACE y la memantina en pacien-

tes con I%‘V son similares a los observados en pacientes con 1++
EA.186 ©
@
El néﬁ%lero de abandonos del tratamiento en los ECA para
D\@fue superior con IACE (alrededor del 25%) que con 1++

gtacebo (alrededor del 15%) para dosis de 10 mg/dia.?*

&
S
N
o
&
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En personas con DV tratadas con farmacos especificos no
hubo diferencias en el porcentaje de abandonos entre los

. . . 1++
tratados con donepezilo 5 mg/dia y placebo ni entre los tra-
tados con memantina y placebo.?

N
Enla DV tratada con IACE los efectos adversos graves (sin- Qg}?_ .
cope, bradicardia, ictus) son poco frecuentes.* &
Qo

Los pacientes con DV de leve a moderada tratados con 20 (‘,\Q
mg/dia de memantina, durante 28 semanas, presentaron la;b Lo

misma tasa de abandonos y efectos adversos que el grup
tratado con placebo.!® Q

Recomendaciones

Teniendo en cuenta que los paciemies con DV suelen tener
un riesgo cardiovascular elevadgy’se recomienda valorar in-

v dividualmente el tratamientoon IACE y extremar la vigi-
lancia en su manejo. N4
licac L.
Y Se recomienda seguir la&@ icaciones de la ficha técnica del
producto.
‘Z)
N
C9

Otros tratamientos farﬁ’]aoolocmoos

8.2.19. jExisten otgos tratamientos farmacoldgicos
eficaces @ﬁ las manifestaciones cognitivas
y funmgﬁales de las personas afectadas
de algﬁn tipo de demencia?

En los dltimos @fios se han preconizando multiples y diferentes farmacos
para tratar logsintomas de la demencia. Muchos de ellos han creado expec-

tativas que%@s estudios basados en la evidencia han desautorizado.

¥
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Resumen de la evidencia

Tratamientos hormonales

Los tratamientos hormonales, ACTH,** prednisona,* es-

trégenos'® y dehidroepiandrosterona no son eficaces en la 14+
EA y pueden tener efectos perjudiciales.>!03167.224 Qg}
/\/
N
AINE K
&

El ibuprofeno, la indometacina o dosis bajas de naproxen%'b

1++
no son eficaces en el tratamiento de la EA.1® Q)
XN
Piracetam b@Q
El t had trado efi 1 trat tod
plralfs am no ha demostrado eficacia en el tra amtgh ode Lot
la EA. Y
&
Propentofilina (b%
La propentofilina no es eficaz en el trataml@o dela EA o
103 1++
laDV.
c‘P
Nlmodlp \\0
El nimodipino no es efectivo en el traﬁmlento de la DV.22522 1+
Seygelma
La selegilina no es eficaz en el tratamiento de la EA 52 1++
Q)
Ibedenona
¥
La ibedenona no es eﬁca@n el tratamiento de la EA .27 1++

@lhldroergotoxma mesilato

o .Y .

La dihidroergotoxin@ mesilato no ha mostrado efecto sobre

el tratamiento deq}a demencia en general o sobre subtipos 1++/1-

(EAoDV).2 &

o
O
S
La citico]j,gqc’t o CDP-choline no es eficaz por via oral en el
tratamigfito de la DV.**

Citicolina o CDP-choline

1+
D . . .

La cifi€olina o0 CDP-choline administrada por via parenteral

po%«ja tener un cierto efecto beneficioso en el tratamiento 1+

dg%l‘deterioro cognitivo vascular a corto plazo.?”
S

&
S
N
O
Z
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Recomendaciones

Tratamientos hormonales
No se recomiendan las terapias hormonales (ACTH, pred-
A nisona, estrogenos, dehidroepiandrosterona) como. frata-
miento de la EA. Qg}
AINE ‘§ V
N 6\}
A No se recomiendan el ibuprofeno, la indome\(}g’cina o dosis
bajas de naproxeno como tratamiento de la «EQA'
. S
Piracetam 9
S
A No se recomienda el piracetam como t@tamiento de la EA.
o
Propentofilina @3'
. ) .
A No se recomienda la propentofilifia como tratamiento de la
EA olaDV. £
O
Nimodiping”
. WO .
No se recomienda el ng(lbdlplno como tratamiento de la
B
DV. o
P
Segkgilina
@
A No se recomiendadla selegilina como tratamiento de la EA.
[
@ Ibedenona
A Nose recorgggnda la ibedenona como tratamiento de la EA.
j\!ﬁhidroergotoxina mesilato
NN o . .
B No se Ql;écomlenda la dihidroergotoxina mesilato en el trata-
mienfo de EA o de la DV.
S
bQSO Citicolina 0 CDP-choline
2] . s . .
B No se recomienda la citicolina o CDP-choline por via oral
<,;z’ como tratamiento de la DV.
]
D (ob No se recomienda la citicolina o CDP-choline por via paren-
@’Z’ teral como tratamiento del deterioro cognitivo vascular.
o
'K\b
N
N)
S
@
&
$
Q
v
NS

GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE LA ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS 108



8.3. Tratamiento no farmacolégico
de las demencias

'(}UQ
Preguntas para responder: &
Q
N
Qo
Intervencion o estimulacion cognitiva S
8.3.1. (Qué es la intervencién o estimulacion cognitiva? >
8.3.2. (Qué tipos de intervencién cognitiva existen? &
8.3.3. ¢(Son eficaces los programas de intervencion cogniti¢a en la demencia?
8.3.4. En pacientes con enfermedad de Alzheimer, ;$0n eficaces los pro-
gramas de intervencion cognitiva computar%&ia?
P . . AN o e .
8.3.5. (Estan indicados los programas de intervengion cognitiva en sujetos
analfabetos o en pacientes con limitaciones sensoriales severas?
8.3.6. ;Son recomendables las intervencione{s\\%ognitivas individuales?
N
. .7 . Q . . .
Programas de intervencion sobre las actividades de la vida diaria
N3
8.3.7. (En qué consisten los programa%vﬁe intervencion sobre las activi-
dades de la vida diaria en los p&cientes con demencia?
8.3.8. (Mejoran la funcionalidad defias personas con demencia los pro-
gramas de intervencion so@ las actividades de la vida diaria?

. . .. D
Programas de actividad fisica &

8.3.9. (Son eficaces los progfamas de actividad fisica para mejorar o esta-
bilizar las funcionesitognitivas y la capacidad funcional de los pa-
cientes afectos dg@emencia?

N
9

Otros tratamientos @ farmacolégicos

8.3.10. ;Existen Q\flz?os tratamientos no farmacoldgicos que sean eficaces
en las maiifestaciones cognitivas, funcionales, motoras y/o de ca-
lidad géQ)vida de las demencias?

@
Seguridaﬂea’e los tratamientos no farmacolégicos
8.3.11. ;Pueden tener efectos nocivos los tratamientos no farmacolégicos

A‘\(g*htilizados en la demencia?
N

O

L
N

N)

Q
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s
&
Q
O
<

104 GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS



Intervencion o estimulacion cognitiva
8.3.1. ¢Qué es la intervencion o estimulacion
cognitiva”?

L
Son aquellas actividades que promueven la potenciacion, manteniﬁ}olento o
recuperacion de las capacidades cognitivas y/o favorecen la independencia
para las AVD y la socializacién.?" &1 ,@Q’
sz%’
8.3.2. ;Qué tipos de intervencion cognitivd existen?
QO

Existen diferentes tipos de intervenciones cognitivas seg #n su finalidad y su

metodologia. Las principales técnicas de intervencionZcognitiva que se des-
criben en la literatura son las técnicas de orientacidfra la realidad, reminis-
cencia, validacion, entrenamiento de la memoria @ otras funciones cogniti-
vas basicas, estimulacion sensorial y entrenamignto de las AVD (pregunta

8.3.9) 619231 &
S

v
O , .
8.3.3. ¢Son eficaces los prog?amas de intervencion

cognitiva en la demgﬁcia?

La literatura que da respuesta a e%taé?(%regunta es reducida y con limitaciones
metodoldgicas: hay pocos estud@s de alta calidad metodoldgica, se usa dis-
tinta terminologia y programagijue incluyen diferentes intervenciones cog-
nitivas combinadas y diferen¢gs instrumentos de medida.
.‘\oQ
Resumen de la evidencia }’
¥

Los programas de intérvencion cognitiva son eficaces en la

EA leve o moderada para mantener su funcién cognitiva,

funcionalidad y ¢§lidad de vida, si bien la magnitud del efec- 1+

to atribuible aggj propia intervencion cognitiva no estd bien

establecida.{”o%

No existe@@idencia directa sobre si una intervencién cogni-
tiva es nids eficaz que otra en pacientes con EA leve o mo-
deradagsi bien intervenciones que requieren un tipo de pro-
cesaritiento general parecen tener un mayor beneficio global
qu,\é%quellas en las que se realiza un entrenamiento cogniti-

\é)ﬁde funciones concretas.?”’
[2)

1+

S
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<
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No existe evidencia sobre la eficacia de programas de esti-

.. . . 1+
mulacién cognitiva en pacientes con DV.227233
Recomendaciones &
0

La participacién en programas de intervencién cogﬁ)twa es
recomendable en pacientes con EA leve o modé?ada para
B mantener su funcién cognitiva, su funcmnahdadb(y su calidad
de vida, si bien la magnitud del efecto atribuible a la propia
intervencidn cognitiva no estd bien estableg@la.

O
. . o ST . 2
Actualmente no hay evidencia de eﬁcam@ie la estimulacién
C cognitiva en sujetos con DV para recmﬁéndar Su uso en este

subtipo de demencia. ’@@

No es posible en el momento act élwrecomendar un tipo de
intervencion cognitiva concreti\%asandose en el grado de
eficacia en pacientes con EA lgve o moderada, si bien inter-
- venciones que requieren un(’ppo de procesamiento general
parecen tener un mayor b teficio global que aquellas en las
que se realiza un entrendmiento cognitivo de funciones con-
cretas. ¥

‘, {0

00
{

"\

8.3.4. En pacientes %@n enfermedad de Alzheimer,
¢,s0Nn eﬂoaceés los programas de intervencion
cognitiva Qgéhﬂputanzada?

En la literatura varlo@studlos utilizan el soporte informético como parte de

un programa més ariplio de estimulacién cognitiva, pero solo se han detec-

tado 3 ECA que @aluaron la utilidad de la estimulacion cognitiva computa-

rizada de forma-dislada.”®
&

4
Resumen (!{gﬂﬁl evidencia

@
Existe ‘%@idenaa contradictoria sobre el beneficio de progra-
mas g\@ intervencidn cognitiva computarizada en la EA ini- 1-
01ago el deterioro cognitivo leve.?*2%
N
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Recomendaciones

No se puede recomendar en el momento actual el uso de
C programas de intervencién cognitiva computarizada en la
EA inicial o el deterioro cognitivo leve.

o

R
&
8.3.5. ¢Estan indicados los programas de §
intervencion cognitiva en sujetos analfabetos
0 en pacientes con limitaciones sg&%soriales

S
severas? ES
Q
<0
No se ha encontrado evidencia en la literatura &a?a responder a esta pre-

unta.
g &
<
N

8.3.6. ;Son recomendables Ia(;gcintervenciones
cognitivas individuales@@
Q

El tratamiento no farmacoldgico de fa demencia se aplica de forma indivi-
dual o en grupo. Es una opcion (&gStratamiento controvertida, poco imple-
mentada. >

&

2
Resumen de la evidencia ¢

<
. . SO L
Las intervenciones cognitivas individuales son eficaces para

estabilizar la funcién \coégnitiva y funcionalidad de los sujetos 1++/1+

con EA. N)
fDQ
No existe evidencia suficiente para establecer si las interven-
ciones individuags son mas eficaces que las intervenciones 1-
en grupo o vig@versa.
@
v
© .
Recomerglacmnes
")
@Q’ Las intervenciones cognitivas individuales son recomenda-
B bles para estabilizar la funcion cognitiva y funcionalidad de
§ los sujetos con EA.
>
&
$
Q
U
<
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No es posible recomendar el uso de intervenciones indivi-
duales frente a las intervenciones en grupo o viceversa.

S
Programas de intervencion sobre las achwdadeé’
de la vida diaria @%
@)
8.3.7. ¢En qué consisten los programas o’b
de intervencion sobre las actmdad@s de la vida
diaria en los pacientes con demgﬁma’P

Los programas de intervencién sobre las AVD son@Qctuacmnes que tienen
por objetivo maximizar la autonomia de los pame@?es en su vida cotidiana.
Estos programas se basan en la afirmacién de Uoéla dependencia funcional
es un fenémeno multicausal, y no puede atrlbu\lrse Unicamente a los condi-
cionantes organicos de la enfermedad, sm&)que deben tenerse en cuenta
también los factores psicoldgicos y conte@ales (ambiente fisico y social),
los cuales pueden contribuir a mantenel;\lé’ y aumentarla.

8.3.8. ¢Mejoran la funmog»%lldad de las personas
con demencia Ioé?programas de intervencion

sobre las actlvwﬁ’ades de la vida diaria?
¥
S
Mantener la capacidad f@cional para realizar las AVD es un objetivo de
maxima prioridad. Es @cesario disefiar y aplicar programas dirigidos a pre-

servarlas. Q
\{D
Resumen de la eyjﬁencia

La reahzamogade programas de intervencion sobre las activi-
dades de laﬁlda diaria es eficaz para mejorar la funcionali-
dad de l(é’bamentes con demencia y disminuir la sobrecarga 1+
del cu1%§dor a medio plazo, tanto en sujetos institucionaliza-
dos cg.%o en sujetos que residan en el domicilio familiar.?"-%

S
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Recomendacion

Se recomienda la realizacion de programas de intervencion
sobre las actividades de la vida diaria para mejorar la funcio-
B nalidad de los pacientes con demencia y disminuir la sobre-
carga del cuidador a medio plazo tanto en sujetos mSé)ﬁucm—
nalizados como residentes en su domicilio fam111ar<\,

N
@)
v

2

Programas de actividad fisica @
8.3.9. ;Son eficaces los programas degzc’uwdad
fisica para mejorar o establllzar&as funciones
cognitivas y la capacidad fun@onal
de los pacientes afectos dguﬁemenma?

Ty

Realizar actividad fisica de forma regular e§}un hébito recomendable para

mejorar la salud en general. Q()(D
&
Resumen de la evidencia Q
¥
Los programas de actividad fl’sicas@largo plazo son eficaces
para mantener la funcionalidad ¢ los pacientes con demen- 1+/2+

cia institucionalizados. %20 2~

¥
Recomendacion S
Iy

Se recomienda la realizacion de programas de actividad fisi-
B ca a largo plazo para mantener la funcionalidad de los pa-
cientes con demencia institucionalizados.
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Otros tratamientos no farmacoldgicos

8.3.10. ¢ Existen otros tratamientos no farmacolégicos
que sean eficaces en las manifestaciones
cognitivas, funcionales, motoras y/o

<
&
de calidad de vida de las demencias?.4”
Qo

N

Ny
Se han probado otros tratamientos para intentar mejorar los sihtomas de la
demencia, con escasos resultados. >

5@
Resumen de la evidencia 'b\@

&
El uso de masajes o toques terapéuticos,*! la esti;p%lacién
nerviosa eléctrica transcutdnea,?” la musicoterapjgsz’43 olate-
rapia multisensorial®* no se han demostrado eficaces en el 1-11+
tratamiento de las manifestaciones cogmtlva&% funcionales
en pacientes con demencia o espec1ﬁcamer@y; con EA.

La modificacién de la conducta, la hlglec,jéé programada y la
miccion inducida son eficaces para red{i’tcn la incontinencia 1+
urinaria.”* @
s;
\\\}‘D
. O
Recomendaciones >

En el mome @Q)actual no se puede recomendar el uso de
masajes o togues terapéuticos, estimulacién nerviosa eléc-
C trica transciitdnea, musicoterapia o terapia multisensorial
en el trat@miento de las manifestaciones cognitivas o funcio-
nales eg%acientes con demencia, especificamente con EA.

Q.. . ..
La r@bdlﬁcamon de la conducta, la higiene programada y la
B micglc’)n inducida son recomendables para disminuir la in-
g@ntinencia urinaria en sujetos con demencia.

{Q

o

&@
N
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Q
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Sequridad de los tratamientos no farmacoldgicos
8.3.11. ¢Pueden tener efectos nocivos los
tratamientos no farmacoldgicos utilizados

en la demencia? S
En general las diversas estrategias no farmacoldgicas usadas en laldemencia
son seguras. éz’
\)fz?’
Resumen de la evidencia 2)
g
. . o . ~
Las intervenciones cognitivas pueden tener reacciones;&mo-
cionales adversas cuando no se ajustan a las posibilidades y 4
el contexto del enfermo.” >
XN
&
Recomendaciones c(;’

Los programas de interven@‘ﬁgn cognitiva, especialmente
aquellos basados en terapiaébde orientacion a la realidad y
v entrenamiento cognitivo,‘]ga?n de ajustarse a las capacidades
cognitivas y a la toleraneéta emocional que presente cada pa-
ciente para evitar consécuencias emocionales adversas.
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8.4. Tratamiento de los sintomas conductuales
y psicolégicos de la demencia

Preguntas para responder: C}OQ

8.4.1. ;Qué entendemos por sintomas conductuales y psicold gé&)s dela
demencia? g

8.4.2. ;Por qué son importantes los SCPD en la demencia?y’

8.4.3. {Cdémo se pueden cuantificar la intensidad y la frezliencia de los

SCPD? A

8.4.4. ;En qué momento de la evolucién de la demg@icia aparecen los
SCPD?

8.4.5. ;Existen SCPD que sean caracteristicos d@%lgunos tipos de de-
mencia? @Q

8.4.6. ;Cudles son las medidas no farmaco]z@glcas indicadas en cada
SCPD? &

8.4.7. ;Cudles son las recomendaciones g:g\gerales sobre el tratamiento
farmacolégico de los SCPD? | \Q‘D

8.4.8. ;Cudl es el tratamiento farmac%?)gico 6ptimo para cada SCPD?

8.4.9. ;Cudles son los efectos adveros y contraindicaciones de los far-
macos utilizados en el contr&’ de los SCPD?

8.4.10. ;Cuadl es la eficacia de cog%inar el tratamiento farmacolégico y
no farmacoldgico para tiatar los sintomas conductuales y psicol6-
gicos en la demencia leye, moderada y grave?

8.4.11. ;Cudles son las recemendaciones mds eficaces para evitar los
SCPD en un paciente afecto de demencia?

8.4.12. ;Cémo deben tr%ir%rse los SCPD de dificil control ambulatorio?

8.4.13. ;Cuales son laéactltudes que debe reunir el cuidador para abor-
dar al pamergb con SCPD?

N4
B4
8.4.1. (,ng entendemos por sintomas conductuales
y f§3|colog|cos de la demencia?

En 199,6321 IPA (International Psychogeriatric Association) propuso em-
plear k& expresioén Sintomas Psicolégicos y Conductuales de las Demencias
parazﬁeflmr una serie de sintomas relacionados con la alteracion de la per-
cegelon el contenido del pensamiento, el &nimo y la conducta que pueden
presentarse en las personas afectadas de demencia, y que constituyen parte

{de la expresién de la enfermedad.52%
N

L
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Los SCPD son sintomas complejos, de etiologia multifactorial (facto-
res genéticos, neuroquimicos, neuropatoldgicos y biopsicosociales) influen-
ciados por la personalidad previa y la interacciéon con el medio ambien-
te.2%247 Se debe considerar la existencia de otras causas que pueden generar
la aparicion de sintomas conductuales, como son: la presencia de doler, des-
compensacioén de una cardiopatia, deshidratacién, infecciones, el Qﬁcto de
algunos farmacos o un ambiente inadecuado.’ -’\/

Existe una alta variabilidad en su forma de presentacmn&7 fase de la
demencia en la que aparecen los SCPD. Conocer los factores dosencadenan-
tes permite dirigir, implementar y desarrollar mejor las 1ntel>3?enc1ones 519

Las personas con demencia pueden presentar tres tkpos principales de
SCPD: b\

&
e Trastornos del estado de danimo (depresion, an‘gi%dad y apatia).
e Agitacion (agresividad, irritabilidad, inquigb%d, gritos y deambular

erratico). QP
e Sintomas psicéticos (alucinaciones Vlsual©s auditivas y delirios).
S
) R4
Apatia s

g
Es el sindrome maés frecuente entre 10§2§CPD.1"”247'2“9 Puede aparecer en fa-
ses tempranas de la enfermedad y habitualmente empeora segiin evoluciona
la EA y puede inducir un mayor %%]‘&rioro en el enfermo que la padece.?*82%
Suele generar un gran impacto en €l paciente y su entorno, y un aumento del
riesgo de claudicacion familiary de institucionalizacion. La apatia se rela-
ciona con la afectacién del céftex prefrontal medial, cingular anterior y cor-
teza prefrontal dorsolatera@
S

v

$

Estado de &nimo degresivo

Los pacientes con %@mencia y sintomas depresivos son més susceptibles de

presentar mas al@acmnes conductuales, agitacion y alteraciones de la sen-

sopercepcion qlt%’ los que no presentan depresion. %2522

’ O

. 0oy

Ansiedad
%)

La ansi@&ad es mas frecuente en las fases iniciales de la EA que en la po-

blacié@ geridtrica sin demencia. Puede generarse ante la constatacion del

defleﬁ por parte del paciente y cuando se enfrenta a situaciones descono-

C1®S 253

o;

S
&
S
o
<
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Agresividad

Existen varios grados de agresividad que van desde la irritabilidad, agresivi-
dad verbal y/o gestual, hasta la agitacién psicomotriz con agresividad. Con
frecuencia es el resultado de la presencia de ideas delirantes de tipo paranoi-
de, estados alucinatorios amenazantes y cuadros depresivo-ansios%@}

Ideacion delirante Q%*,\
Los delirios se desarrollan entre un 10 y un 73% de los pacie%tes afectos de
demencia. En la EA es del 19,4 % 242% {é@
Enlasdemenciasy enla EA lasideas delirantes mé&%abituales son:>1234
&
e Delirio paranoide: es el més frecuente. O
¢ Delirio autorreferencial. &

Delirio celotipico: mas frecuente en demelzza‘as asociadas a enolismo.

Delirio somatico: (delirio nihilista o sincl\tbme de Cotard).

Alucinaciones

ecf/.%
C

Pueden implicar cualquier via sensoriqé} pero en demencias suele ser la vi-

sual la mas frecuente. Generalment%%s alucinaciones son amenazantes, te-

rrorificas y pueden provocar ansi%&d, miedo, angustia, huida o agresion.
U

by
Alteraciones de la identificaq)@%n
O

Son un tipo de ilusién asogi@da a un delirio secundario. En la EA, podemos
N
observar: S
.\\Q
L. e

e Errores de la pr@la identificacion.

e Autorreferencidlidad.

e Sindrome d§%apgras o del sosias.

o Paramnesib@reduplicativa. Es poco habitual en EA; es mas frecuente
en la deniéncia vascular y se asocia a lesiones simultaneas en el hemis-
ferio g)@recho y el I6bulo frontal.

%b@
@
$

o
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8.4.2. ;Por qué son importantes los SCPD en la
demencia?

Los SCPD son importantes por: S
S

e Frecuencia de aparicion: el 92% de los pacientes presentab\é\/(gl menos
un SCPD al ser evaluados mediante la escala NPI.>62 ,éb

e La presencia de estos sintomas puede facilitar el diagn@%’tico diferen-
cial de los distintos tipos de demencia; en algunas demigncias constitu-
ye parte de los criterios diagnosticos. {é@

e Determinados SCPD permiten una aproximacion g fedictiva de la alte-
racion cognitiva.’ )

e Lapresencia de los mismos debe tenerse en cugnita en la estructuracién
del plan asistencial . &

e La persistencia o agudizacion de algunos S,éPD como la agitacion, la
agresion o las alucinaciones suelen ser mQ ivo de asistencia urgente.

e La apariciéon de SCPD aumenta el estf@s y la carga del cuidador, pre-
dispone a su depresion y suele ser el IQ:BUVO mas frecuente de claudica-
cion familiar e institucionalizacion éfecoz 153256

e Los SCPD emergentes pueden indicar la existencia de enfermedades
concomitantes, por lo que debe@ser sistemdticamente detectados, eva-

luados y tratados.>!* S

O
g
Resumen de la evidencia &
Q
No existe evidencia cientifica que nos permita formular re-
comendaciones con bas¢ien la misma, pero de todo lo ex-
puesto se pueden elab&rar como puntos de buena préactica
una serie de recomegﬁaciones.
\{D
Q
b
Recomendaclong’s
2

O
o Se recomienda evaluar de forma sistematica la presencia de
o~ | SCPD por ser un componente fundamental del cuadro clini-
V.5 |co (elevada frecuencia de aparicidn, dificil manejo, impacto
é\(b sobre la calidad de vida) y por ser motivo frecuente de asis-
é) tencia urgente, claudicacion familiar e institucionalizacion.
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8.4.3. ¢ Como se pueden cuantificar la intensidad
y la frecuencia de los SCPD?

Existen distintos instrumentos o escalas para cuantificar la intensidad.y fre-
cuencia de los SCPD: 'C}O
&

Escalas generales de evaluacion que incluyen SCPD: ,@(D

e Cambridge Mental Disorders of the Elderly Examinatiom%CAMDEX).

e Geriatric Mental State (GMS-AGECAT)- >

e Alzheimer’s Disease Assessment Scale (ADAS): é\@

S

Escalas especificas de evaluacion de varios SCPD: QQ)Q

e Neurobehavioral Rating Scale (NRS). O

e Behaviour pathology in Alzheimer’s Disease &ating Scale (BEHAVE-
AD). o>

e Neuropsychiatric Inventory (NPI): es el ig%‘(frumento mas utilizado para
la evaluacién de sintomas conductuales@ psicoldgicos en pacientes con
demencia. Evalda la frecuencia y la severidad de cada uno de los sinto-
mas y trastornos de conducta. Se cothpone de 12 items para valorar la
frecuencia (en una escala de 0 a 42%' la gravedad (en una escala de 1 a 3)
de los sintomas: delirios, alucinaéiones, agitacién, depresién/disforia, an-
siedad, euforia/jubilo, apatia/'x%iferencia, desinhibicidn, irritabilidad/la-
bilidad, conducta motora sipbd?inalidad, alteracion del suefio y trastorno
alimentario. También es p@&ble obtener subescalas de depresion y agita-
cion/agresividad. Estd di§ponible en version espafiola?’2#7242572%0 y ver-
siones abreviadas (NR¥Q) o Neuropsychiatry Inventory-Nursing Home
(NPI-NH).21.262 Qg}

e Cohen Mansfieldgggitation Inventory (CMAI): se considera el instru-
mento esténdar@ara la evaluaciéon de la agitaciéon. Comprende 29
items que evaldan la presencia de comportamientos anémalos, organi-
zados alredg@or de 4 componentes de la conducta: agitacion, agresion,
alteracioné$’ motoras no agresivas y recoleccion de objetos.

o Hamilton’Anxiety Depresion (HAD): es un instrumento de evalua-
cién %lfe cuantifica la ansiedad y la depresién.?63265

Y

Escalas gue valoran un inico SCPD:
e (ornell Scale for Depression in Dementia (CSDD): es una escala que
.@%ermite la realizacién del diagndstico de depresion mayor segtn crite-

§ rios DSM-IV. Es el instrumento més utilizado para esta indicacion.
&'e Escala de Depresion Geriatrica de Yesavage.
£ e Rating of Aggressive Behaviour in the Elderly (RAGE).
N

*Z‘(D
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Resumen de la evidencia

Para evaluar los SCPD existen escalas de evaluacion gene-
rales que incluyen SCPD: el CAMDEX (Cambridge Mental
Disorders of the Elderly Examination), la Geriatric Men-
tal State (GMS-AGECAT) y la escala ADAS-Noncog.

Las escalas especificas de evaluaciéon de varios SCPD: Neu-
robehavioral Rating Scale (NRS), Behaviour Pathology in
Alzheimer’s Disease Rating Scale (BEHAVE- AD). L%
Neuropsychiatric Inventory (NPI)* es el instrumento
utilizado; evalda la frecuencia y la severidad de 12 items:de-
lirios, alucinaciones, agitacion, depresion/disforia, an: odad,
euforia/jubilo, apatia/indiferencia, desinhibicion, i@tabili-
dad/labilidad, conducta motora sin finalidad, alter@cién del
suefio, trastorno alimentario. Existe una versior?abreviada 4
(NPI-Q) o Neuropsychiatry Inventory-NursingZHome (NPI-
NH).>12%2 La Cohen Mansfield Agitation Inv@tory (CMAI):

es el instrumento estdndar para la evalugeion de la agita-

cién, con 29 items y cuatro componentes’de conducta: agi-

tacion, agresion, alteraciones motoras 1o agresivas y reco-

leccién de objetos.???% La Hamiltg?l Anxiety Depresion
(HAD) es un instrumento de evg,lb@aci(’)n que cuantifica la
ansiedad y la depresion.?6>265 (9\\"\

La Cohen Mansfield Agitatiogﬁnventory (CMAI) es el ins-
trumento estdndar para la e@qfuacién de la agitacion, con 29

items y cuatro compone de conducta: agitacién, agre- 4
sion, alteraciones motorégno agresivas y recoleccién de ob-

jetos. 252260 o

¥

4
. ‘\o°
S
&
N
>
>
$
v

Q
La Hamilton Anxietf Depresion (HAD) es un instrumento

> . . L 4
de evaluacién qu%‘ghantlﬁca la ansiedad y la depresion.?63-263
Para la evaluaﬁn de la depresién en la demencia el instru-
mento mds utilizado es la Cornell Scale for Depression in
Dementia (;@DD), que consta de 19 items y una puntuacion 4

maxima %1)@38. Se basa en una entrevista realizada al paciente
y cuidaogh»r.w'269 También es ttil la Escala de Depresién Ge-
riétrig‘@de Yesavage, con dos versiones de 30 y 15 items.?0-272

La\tﬁating of Aggressive Behaviour in the Elderly (RAGE)
esuna escala para evaluar la agresividad, con 23 items que se 4
valoran en una escala de 4 puntos segin su frecuencia.”>*"

&L
Q
O
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Recomendaciones

Se recomienda utilizar instrumentos diseflados especifica-
v mente para valorar los SCPD en la demencia de forma inde-
pendiente de las alteraciones cognitivas y funcionales. o~

Se recomienda el NPI (Neuropsychiatric Inventor ',\Ucomo
instrumento para la evaluacién de la intensidad y fr€cuencia
de los SCPD, la escala CSDD (Cornell Scale fora)Bepression
in Dementia) para la evaluacién de sintomatc&@gia depresi-
vay el CMAI (Cohen Mansfield Agitation,gf\/entory) para

evaluar la agitacion. &

S
Q
&

5
8.4.4. ;En qué momento de la evollicion

de la demencia aparecen, Lébs SCPD?
S

Los SCPD pueden aparecer en cualquieri@ge de la enfermedad. En ocasio-
nes es la aparicion de los SCPD la que algrta a la familia y la induce a con-
sultar al equipo de AP?”> Ante el hallazgo de uno de estos sintomas, es nece-
sario explorar la existencia de otros % PD que pueden pasar desapercibidos
al ser de intensidad leve.>® S

En fases iniciales de la dengC%cia, pueden aparecer SCPD (apatia, de-
presion, ansiedad) que nos pgeden ayudar a diferenciar entre EA, DV,
DLFT, DLB y PDD. g

Enla DLFTy enla DEB hay determinados SCPD que, por su prevalen-
cia, forman parte de sus él;iterios diagnosticos.® En los diferentes tipos de
demencia suele haber (@Sﬂtiples SCPD, a diferencia de las enfermedades psi-
quiatricas idiopéticas@}l que aparecen exclusivamente psicosis o depresion.

Conforme progfesa la demencia aumenta la prevalencia e intensidad
de los SCPD.2”7 Ejir la fase de demencia leve a moderada, paralelamente al
deterioro de lasXIVD aparecen trastornos del suefio y conductas de desin-
hibicién alimeiitaria y sexual.

o

Resume%d(?a la evidencia

)
Los %@PD pueden aparecer en cualquier fase de la evolu-

. . . . - 24+
mo@de la demencia y pueden ser la primera manifestacion.

N
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Un estudio epidemioldgico puerta a puerta, en el que se in-
cluyeron 108 personas con demencia, mostré que el 76,9%
presentaban como minimo un SCPD. En la EA, el 73,50%;
en el grupo DLB/PDD, el 80%; en la DV, el 78,60%, y en la
DLFT, el 100%.27827

En la DLFT y en la DLB hay algunos SCPD que forman
parte de los criterios diagndsticos de ambas enfermedades.
En la DLFT y DLB los delirios y alucinaciones suelen apa-

recer en estadios mas iniciales.®* S
(%)

A medida que la demencia progresa, la prevalenc_ié,\\de
SCPD se incrementa, aparecen nuevos SCPD o los y§\exis-
tentes aumentan de intensidad.?”” En la fase de derpéﬁcia de
leve a moderada, paralelamente al deterioro de (ﬁs AIVD
pueden aparecer trastornos del suefio y conducgqé de desin-
hibicién con cambios en la conducta alimentar\@ y sexual. La
presencia de SCPD se correlaciona de foria significativa
con las puntuaciones en las escalas funcigmales (p = 0,039)
en la demencia moderada-grave.?”” En fgg’es mads avanzadas
pueden aparecer en la EA delirios, éﬁﬁcinaciones y agita-
Cién'5,19,280 bQ)

La apatia es el SCPD maés frecug‘ﬁ{e, desde el inicio, de la
demencia: 51,3-64,6% en EA le\@, 78,4% en EA de modera-
da a grave; 42,9% en la DV; én el 100% de la DLFT, y en
mas del 50% de la DLBy l%}czlJ D.2772m.28

La depresion aparece en(‘}agl 41,4% de las personas con EA
leve, €1 44,1% en EA d¢moderada a grave.””” En otro estu-
dio de los mismos aug}\es aparece depresion en el 49,6% de
las personas con EARy en 42,9% de la DV.2?” En otras se-
ries el porcentaje,de depresion varié entre el 19,5%*? y el
49,6% 2 &
¥
La ansiedad §e presenta en la demencia en el 35,2% de los
casos.278:27 §n la EA varia entre el 16,3 y el 32,10%. 27827928
En DV &f@presenta en el 42,9%?% y en la DLFT en el
100% %@los casos.27827
@
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Otros SCPD frecuentes en la demencia son la irritabilidad,
la agitacion, las alteraciones del suefio y los trastornos de la
conducta alimentaria.”! Irritabilidad en el 30% de las perso- 2++
nas con EA; agitacion en el 50% de las personas asociadas a
la enfermedad de Parkinson (DLB-PDD).?7827 .C-}OQ'
La actividad motora aberrante aparece en fases moderadas Y4
y avanzadas de la demencia. En el 24,3% de las personas
con EA; es inhabitual en la DV, y aparece en la totalidad de 5’

los casos de DLFT.?3278279.283 S
(%)

Las alteraciones del ciclo vigilia/suefio aparecen en el 3_(5& %
de las personas con demencia.?”8?7%24 Un estudio de c@}orte
utilizando el cuestionario “Mayo Sleep Questionn;u'f’e” y el 2++
NPI mostré que el 71% de las personas con EA pr@%’entaban

alguna alteracion del suefio.? %(b

v
En la DV los trastornos del suefio aparecep'céh el 3,6% de
los afectados. En la DLB y la PDD son mésintensos y apa- 2++
recen en el 50% de los casos.?78279.284285 \QQ’

,\(\,
i
5 24+

Los trastornos de suefio mds frecu ‘%s en la demencia
leve son: insomnio (29,9%), calambwes nocturnos (24,1%),
somnolencia diurna (22,6%), sindsome de piernas inquie- 2++
tas (20,7%) y alteraciones de @nducta del sueio REM

1 o) _284,285 ]
(18,5%) 2

@
En la DLB los trastornos dezconducta del suefio REM pue-
den preceder en muchos afios el inicio de la demencia. En el 2++
PDD son maés frecuentesias crisis repentinas de suefio.?®

Un seguimiento de 1§§personas con DLFT, comparado con
poblacién normal y2con personas con EA, mostré en la

DLFT un suefio_poco eficiente, con aumento de actividad 3
nocturna y cansancio matinal, alteraciones precoces que
permiten difeg@nciarlo de la EA.%

o
. .
Los trastorgos del suefio se incrementan con la gravedad de

- .. . 2++
la demer@?a; favorecen la institucionalizacion.?®
S

Los trgstornos alimentarios se observaron en el 37,8% de
los pacientes con EA;el 14,3% en DV, y en el 50% de per- 2++

SO@S con DLB/PDD.27827
S
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El delirio es excepcional en poblacién sana (0,4%), raro en
el 3,4% de personas con DCL, frecuente en fases iniciales de

2+
la DLFT y puede aparecer en fases moderadas a graves de la
EA.5.19,280
<
.Oo
Recomendaciones \<\(/D
o
N
Es recomendable tener presente que los SCPDHueden apa-
B recer en cualquier momento de la evolucion d@’la demencia,
sea cual sea su etiologia, y pueden ser la pré@lera manifesta-
cion. 8®
. . N
Si en una persona con demencia en igée precoz aparecen
B delirios y alucinaciones debe sospegﬁarse que se trate de
una DLFT o una DLB. Si existen aiteraciones de conducta
del suenio REM la primera sospegha serd de DLB.
>
&

N

8.4.5. ¢ Existen SCPD que géén caracteristicos

de algunos tipos dgézdemencia?

N
- . @) . .
Ningtin SCPD es especifico de pinguna de las demencias, sin embargo su
frecuencia, combinacién, evolygion espontdnea y la respuesta al tratamien-
to pueden ser caracteristicas §ignificativas para su diagnostico.*
. ‘\oQ
Resumen de la evidencia }’
O

N
@fermedad de Alzheimer (EA)

En el 88% de las Ekq%sonas con EA atendidas en unidades de
demencia se observan uno o mas SCPD.*" En estudios la
prevalencia fu®menor (60%). En el 20% de los casos existia 2++
un dnico sintéma; en el 28% predominaban sintomas afecti-

VoS, y en @%(213% predominaban sintomas psicéticos.

La apa fébes el SCPD mds comin en la EA; aumenta con la
progrésion de la enfermedad correlacionandose con el agra-
Vgnéi:ento del déficit cognitivo y la pérdida funcional. Se co-
rréfaciona con disfuncién ejecutiva y alteraciones en el 16bu-

frontal.?®!
0059
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La depresién ocurre en el 38-49,6% de las personas con EA
y puede provocar un deterioro cognitivo muy similar el de la

fase inicial de la EA; el diagndstico diferencial puede ser 2+
difici] 250277279281

S
Laansiedad aparece en el 32-71% de personas con EA 278279282 g,9+

v
La psicosis en la EA incluye delirios y alucinaciones, parale- (}Q/
lamente a agitacion, agresividad y apatia. Las alucinaciones (‘,\Q
visuales son mas frecuentes si existen alteraciones en la agu\}q}
deza visual.® @%

24+

Enla EA leve los SCPD mas frecuentes son: apatia, irlgngi-
lidad, depresion y ansiedad. En la EA moderada Cgﬁeden
aparecer delirios de perjuicio, celotipia, ilusionespalucina-
ciones (visuales, auditivas u olfativas), puede haber agita-

cién y conductas motoras aberrantes.?278279.283 qﬁ
O
Los trastornos del ciclo vigilia-suefio en fa Siniciales pue-
den diferenciar la EA de la DLB y de la,DLFT (pregunta 2++
10.4.4) 254256 &
O

Degeneracion lobular flé)@htotemporal (DLFT)
Los SCPD (compulsiones, conduct@?ocial alterada, labilidad
emocional, pérdida de empatia, @sognosia y desinhibicién) 2++

estan presentes desde las proi;@leras fases de la DLFT.*8

24+

2}
Enla DLFT la apatia se ob%ervé en la totalidad de los casos,
asi como la ansiedad, lajéritabilidad y la actividad motora 2++

aberrante.?’8?” )
P

Los SCPD en la DLFT5se caracterizan por apatia, pérdida de
emociones y de insight, desinhibicion, negligencia, bulimia y
preferencia por alimentos dulces, vagabundeo, estereotipias,

pérdida de sengibilidad al dolor, ecolalia y mutismo. Este 2+t
conjunto sindé%mico de SCPD permite diferenciarlo de la

EA.Es mé{gg@iﬁcﬂ su diferenciacion con la DV.2¥

Enla DIJ“:T hay diferencias en funcion del hemisferio afec-

tado. S‘;J?e afecta el lado derecho aparecen conductas antiso- D

cialegg agresividad; si se afecta el lado izquierdo aparecen
caribios en la personalidad y cambio de valores.””
S
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Demencia con cuerpos de Lewy (LBD) y asociada a la enfermedad
de Parkinson (PDD)

En la DLB y la PDD el perfil de SCPD se caracteriza por

delirios y alucinaciones. En la DLB los delirios se observa- o~
ron en el 57% de los casos y las alucinaciones en el 76%. En Q;-g\?_ N
la PDD, delirios en el 29%, y alucinaciones en el 54%. Las .
alucinaciones se asocian a una demencia mas grave, una ma- Q{D
yor depresion y una menor agudeza visual.?®’ &

N
La DLB y la PDD se caracterizan por un deterioro cognigig;%
progresivo, fluctuaciones motoras y no motoras, alucinggio-
nes visuales recurrentes y parkinsonismo. Los trastor@s de 2++
conducta de la fase REM son muy caracteristicos de IQQDLB y
pueden preceder en afios a los signos motores o cc()bgfgitivos.288

Demencia vascular (DX)
.0

N
En la DV los SCPD maés caracteristicos sopfapatia, depre-

. .. 2++
sion y delirios.?3278.288.290 >

L

Recomendaciones Q

S
Los SCPD deben de&@ctarse lo antes posible, en fases de de-
mencia leve, o a I(Qargo de su evolucion posterior; deben
B ser cuantificadosdagrupados en sindromes que nos puedan
facilitar el diz@no’stico diferencial entre las diferentes de-
mencias. o

Se recomi@({da conocer y reconocer los SCPD que aparecen
enla EA§1a DV, la DLFT, la DLB y la PDD.
Q

\@
¥

9
8.4.6. (;Clﬁles son las medidas no farmacoldgicas
ir())é‘sl)cadas en cada SCPD?

@
El tratam?ento no farmacolégico de los SCPD no ha sido evaluado mediante
ECA éxtensos y de calidad metodoldgica. Tampoco existen estudios bien
dise@dos que evalten la eficacia combinada del tratamiento farmacolégico
y 1§ farmacol6gico.?!
& Sedispone de estudios con escasa muestra y disefio variable, principal-

{mente de casos y controles, que incluyen diferentes tipos de demencia en
N

L
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diferentes fases, y sin especificar la respuesta sobre las alteraciones conduc-
tuales ni concretar el efecto terapéutico sobre un SCPD especifico.*!:167292:293
Las GPC recomiendan el empleo de estrategias no farmacoldgicas
como primera linea terapettica de los SCPD cuando estos no son muy gra-
ves e iniciar el tratamiento farmacolégico solo cuando dichas estrate%tas han
fracasado.*H1¢7 S
El tratamiento no farmacolégico incluye intervenciones cozﬁﬁlctuales,
terapia de reminiscencia, estimulacion cognitiva y terapias de ‘gg{imulacién
sensorial (musicoterapia, aromaterapia, masaje, fototerapia).
)

. . “
Resumen de la evidencia &
9
\

Algunas estrategias para prevenir y tratar los SCPD s@i em-
plear un tono adecuado de voz, mantener el conta%gwsual
pautas rutinarias de ejercicio, comida y bafio, evitgf el deam-
bular erratico, mantener al paciente orlenta%éa temporal-
mente, evitar la hiperestimulacion, crear un gﬁ’torno seguro
y bien iluminado, sin espejos, con notas @éntiﬁcativas en
puertas, actividades de distraccion y reor@ntacmn y musica
del agrado del paciente.*167.2% ) rz§’
N

La implicacién activa del cuidador @?‘fundamental para la
eficacia de los programas de interyg;%cio’n no farmacoldgica 2++
en pacientes con demencia.> (9\\"\
Las actividades de recreo p}?centeras pueden mejorar la

depresion en la EA leve, mczgﬁ’amda]67 y avanzada.?® 2+

La terapia de orlentacmn\§ la realidad tiene escasa eficacia
sobre la apatiay la depgéélon en la demencia.?”’

La higiene del sueno§ otras medidas como ingerir leche ca-
liente, bafiarse consagua tibia y unas luces tenues nocturnas 1+/1-
mejoran las alteré’clones del suefio.?

Los masajes t@apeutlcos pueden ser eficaces sobre la ansie-

1+
dad y agitagion en los pacientes con demencia.?"

La musw‘@terapla puede ser beneficiosa sobre el control
emocmol}hl de personas con demencia.>®

La eéﬁmulacmn multisensorial integrada (snoezelen) no es
eﬁ@z sobre la conducta, el humor o la interaccion social en 1+
E}é*mentes con demencia.’*

Q
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<

*Z\(D

124 GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS



No hay ECA de calidad sobre intervenciones no farmacold-
gicas para la prevencioén y el tratamiento del deambular en
el ambito doméstico, por lo que no se ha podido establecer
ninguna recomendacién al respecto.”®

Recomendaciones

S
S
&
>
N

O

v

‘U
Se recomienda iniciar el tratamiento con medidas estratégi-
cas no farmacol6gicas para el manejo de logSCPD.

Es de especial relevancia que los cu1da@res reciban infor-
macién y formacion que los capacite p&a prevenir la apari-
cién de los SCPD y actuar como cherapeutas cuando ya
estan presentes. 4‘

Las terapias orientadas a la estintulacion con actividades de
recreo y las actividades placenteras se han mostrado eficaces
contra la depresion. R4

. O ~ .
El manejo no farmacoldgito del suefio consiste fundamen-
talmente en establece@ pautas y una buena higiene del
suefio. \(b

N}
Existe evidencia lifiitada de que los masajes terapéuticos
puedan ser eﬁcag@s en la agitacion.

Se recomiendal empleo de técnicas de identificacion elec-
trénica en a\q%ellos pacientes con demencia que presentan
deambulg&r)z%rrético.

8.4.7.

L
N
Q
\(D

Q
g,Cug’j%s son las recomendaciones generales
solrgre el tratamiento farmacologico
dé’ los SCPD?

Para un cmanejo farmacol6gico adecuado de los SCPD es fundamental iden-
tificar ®ien el sintoma que hay que tratar, evaluar sus posibles causas, identi-
ficar\t%s posibles factores precipitantes, los que los alivian o suprimen y las

S

cossecuencias que el sintoma conlleva para el paciente y su entorno.

O

&
S
Q
o
&
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Resumen de la evidencia

Segtin las GPCy teniendo en cuenta los efectos adversos de
los farmacos se considera razonable empezar por el manejo
S o ( 4
no farmacolégico de los SCPD y emplear los fairmacos en o
sintomas graves o rebeldes.*-1¢7 §
v
Los IACE han mostrado mayor eficacia que el placebo so-
bre SCPD, evaluada generalmente mediante el cambio en la
puntuacién NPL71176183 [ 3 memantina ha mostrado una dis-

. o . N
creta eficacia sobre la agitacion.!80187 Qf’
’

La rivastigmina ha mostrado una moderada mejoria sogﬁoe la
puntuacion NPI en pacientes con DLB y PDD."%%

&
o
N
O 1++
v

1+

Los estudios sobre tratamiento de los SCPD cm%i)sicofér—
macos especificos en pacientes con demencia s&ﬁ’ escasos y 1-
generalmente de baja calidad. Ky
N
&
v
s

Recomendaciones .
&

T
Se debe identificar el sirfoma diana que hay que tratar y sus
posibles causas o desenadenantes.

La recomendamoncg\eneral respecto al tratamiento farma-

colégico de los SCPD es comenzar con IACE y/o memanti-

nay,sila respue@?a no resulta suficiente, afiadir un psicofar-
o

maco. s

(o

D

Tener en cf(konta la especial sensibilidad de estos pacientes a
los efecte§’adversos, especialmente el riesgo de efectos anti-
colinéréos, hipotension ortostdtica, caidas, efectos extrapi-
4 ramidales, empeoramiento de la funciéon cognitiva, confu-
sion% delirium.
enzar con dosis bajas y alcanzar las dosis minimas efica-
ees de forma lenta. Utilizaci6n preferente de la via oral.

¢ [ Revisar la dosis y la propia necesidad del tratamiento a in-
:2 | tervalos regulares, generalmente cada 3 meses.

K2
@‘D IACE y/o memantina

,\\b Se recomienda el uso de los IACE y/o memantina como tra-
§ B tamiento de la demencia no solo para los sintomas cogniti-
@ vos sino también para los no cognitivos.

§
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Se recomienda el uso de rivastigmina para el tratamiento de
los SCPD en los pacientes con DLB o PDD.

Psicofarmacos

Se recomienda el uso de psicofdrmacos para el tratanﬁento
de los SCPD, aunque la evidencia sobre su eficaciaren pa-
cientes con demencia es generalmente baja y e]@hesgo de
efectos adversos es elevado. ns‘}

N

2
@

<
8.4.8. ¢Cual es el tratamiento farmaco@@qéico optimo

para cada SCPD? o

)

Para el tratamiento farmacoldgico de los SCPinhsponemos del tratamien-
to de base con IACE y/o memantina. Si este Lr@%amlento no es suficiente, se
ha de recurrir a los psicofdirmacos. Ambos &atamlentos no son incompati-
bles y suelen prescribirse juntos en caso d@ necesidad. Dado que la EA, la
DLB y la PDD tienen un tratamiento e c1f1co con IACE y/o memantina,

es esperable que estos farmacos mejo(b%n los SCPD como apoyan los ECA

(pregunta 8.2.3).

Resumen de la evidencia

i
L&QZJJE 0 memantina

El tratamiento especiﬁcgbccon IACE o memantina puede
mejorar de forma 1nesg301ﬁca algunos de los SCPD en pa-
cientes con demenc1@n que estén indicados.!7!:176.183.186.299

1++

\erQ Antipsicéticos

D
La eficacia de IQ@)‘? antipsicoticos es similar entre ellos en es-
tudios compa(r?tivos de baja potencia y corta duracion. #2930

o
Para el tra.{ﬁmiento del delirio en la EA, se ha observado
mejoria (%91 risperidona y donepezilo.2#-292301

Ni la q;gVastlgmlna ni la galantamina mostraron mejoria del
dehriS enla EA.?”

I@rlvastlgmma puede mejorar los sintomas psicoticos en la
CPLB 203

1+
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Los antipsicéticos atipicos (aripiprazol, olanzapina, quetia-
pina y risperidona) han mostrado un pequefio beneficio res-

. ) e 1+
pecto al placebo en el tratamiento de sintomas psicoticos en
pacientes con EA y DV.?4

: . S

Antidepresivos nS}

. . . A
La sertralina y el citalopram han mostrado eficacia respecto \?}\
al placebo en el tratamiento de la depresion en pacientes } Lot
con demencia leve y moderada en estudios pequefios.*! L@ |
fluoxetina no mostré eficacia.!® @
La eficacia es similar entre los antidepresivos en esggdlos
comparativos, pero los ISRS son mejor tolerados y quﬁtrm- 1++
clicos empeoran la funcion cognitiva.*1% N

Apatia A’Q)

Los psicoestimulantes (d-anfetamina, metllﬁeéfdato) aman-
tadina, bromocriptina y bupropion pueden(ser utiles para la 3

apatia severa en la demencia.*! .
¥

S
Ans1eg$7d

La olanzapina 5-10 mg/dia reduce lbanswdad (-0,84 puntos
en la escala NPI-NH) en pamente@con EA™

1+

Deang)ﬁulacnon erratica

(4]
La risperidona 1 mg mostrgmayor eficacia que el placebo
sobre el vagabundeo en pacientes con demencia.'®®

O ~
. \O‘U Problemas de sueno

. . O L. .
Para el insomnio pu@en ser utiles: trazodona, zolpidem o za-
leplon o benzodiaz&pinas de vida media corta, a corto plazo.*!

Qs
o

RS -
La melatonina g0 es eficaz para prolongar el suefio noctur-
no o disminui,fTa actividad nocturna en la EA.#

A
<,\(§ Agitacion y agresividad

1+

El halopridol 0,25-6 mg/dia mejora la agresividad en pa-
cienteston demencia pero no otros aspectos de la agitacién,
impresion clinica global de cambio, carga de los cuidadores
y\ D.302

N

1++-

s
&
$
Q
v
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La risperidona 1 mg/dia y la olanzapina 5-10 mg/dia mejoran
la agresividad en pacientes con EA.3"

La olanzapina y la quetiapina no han mostrado beneficio en
la agitacion en pacientes con EA.4 S

En pacientes ingresados con demencia y agitacion, el olan- 0
zapina y el lorazepam intramuscular han mostrado una tasa \?}\ 1+
de respuesta a las 2 horas doble al placebo.* '

Q)
Algunos ISRS, como el citalopram o la trazodona, han mos?’
trado mejoria de la agitacion en la DLFT. La paroxetingéﬁo 1+

mostré mejoria y empeord la cognicién.* ’b\q’

La trazodona no mostré mejoria de la agitacién en g@mentes
con EA sin depresion asociada.*

El donepezilo 10 mg/dia durante 12-52 semana@mos‘[ro be-
neficios sobre agitacion y agresividad respect@ral placebo en 1+
pacientes con EA.Y C)

La carbamazepina ha mostrado un beng‘%l’cm modesto para

1+
la agitacién en pacientes con demenclz’k

El valproato no ha mostrado eﬁcabla para la agitacién en

pacientes con demencia.*! r\}\
N
NS

1+

No hay evidencia consistente d&que los antipsicoticos mejo-
ren conductas indeseadas quéZho sean la agresividad, y suele
ser a expensas de sedacién, aumento de peso, signos extrapi-

&

ramidales y caidas.’ &‘}0

1++

£
Cgﬁductas sexuales inapropiadas

Para el tratamlent%%e conductas sexuales inapropiadas en
la demencia hay d@tos de posible eficacia de antidepresivos,
antipsicoéticos, gstabilizadores del animo, agentes hormona-
les, 01met1d1n9_87 pindolol.*®

(Ixé\bilidad emocional y comportamientos compulsivos
=

La labili#ad emocional y los comportamientos compulsivos
en lailgLFT han mejorado con ISRS en algunos casos.’

N

RSy
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Recomendaciones

TACE o memantina

En los pacientes en que esté indicado el uso de IACE o me-
mantina, se recomienda el uso de estos farmacos paragtrata—
miento farmacoldgico inicial de los SPCD. qg)

. . e X
En pacientes con EA y sintomas psicéticos puede@isarse do-
nepezilo. En el tratamiento de los sintomas psié%ticos en la
DLB puede usarse rivastigmina. (00

En caso de que los IACE y/o memantln%mo sean eficaces
sobre los SCPD se emplearan los psmi@rmacos mas ade-
cuados a cada tipo de sintoma conmde@ndo sus efectos ad-

VErsos.
5

O

Antipsicéticos qf,

En pacientes con EA'y smtom@pswotlcos puede usarse ris-

peridona. (b

A}
En pacientes con EA o lgy y sintomas psicéticos pueden
usarse antipsicoticos atipicos.

\J
Anti‘d@?resivos

N
En pacientes con déimencia y depresion pueden usarse anti-
depresivos, prefefiblemente sertralina y citalopram. A pesar
de que su eficagia es similar, no se recomiendan los tricicli-

cos por sus efectos adversos.
Va)

N
(Szg) Psicoestimulantes

Y

S Apatia

Q . . . .
Pueden usarse psicoestimulantes, amantadina, bromocripti-
naoa?bupropion en pacientes con demencia y apatia severa.

)

> Ansiedad
o@ nsieda

g
' No hay suficiente evidencia para hacer recomendaciones so-
bre el tratamiento de la ansiedad en la demencia.

Deambulacion erratica

La risperidona puede ser eficaz en la deambulacién errdtica
enla EA.
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Problemas de sueio

Pueden usarse benzodiazepinas, trazodona o hipndticos

D para el tratamiento de las alteraciones del suefio en la de-
mencia. No se recomienda la melatonina. IS
N
Agitacion y agresividad /\qg’
Se recomienda el uso de neurolépticos para el @tamiento
B de la agitacién y la agresividad. La evidencia essmayor para

la risperidona que para otros fairmacos. 2
4
En caso de intolerancia a antipsicdticos se\qﬁuede usar done-
D pezilo (si estd indicado), ISRS o carbarg);&epina para tratar
la agitacion y la agresividad. Q
. . \v
Conductas sexuales maproplaﬁas

e
Pueden usarse antidepresivos, .aﬁ’tipsicc’)ticos, estabilizado-
N

D res del dnimo, agentes hormeaales, cimetidina o pindolol
para el tratamiento de las copductas sexuales inapropiadas.
\\f\
O
g
Q

Q
8.4.9. ¢Cuales son los ef\@%tos adversos y
contraindicacion,oé% de los farmacos utilizados

en el control dgﬁ\os SCPD?

O
El arsenal terapetitico parasratar los SCPD debe utilizarse con precaucion.

Respetando las contrain@ﬁéaciones, utilizando las dosis minimas efectivas y
aumentandolas de forL@olenta y progresiva monitorizando siempre el bene-
ficio y detectando de@rma precoz la aparicién de efectos adversos.
De los IACE (ver pregunta 8.2.5.).
&
Resumen de la &¥idencia
S
<o(§ Antipsicéticos

Los antigsicoticos pueden producir aumento de mortalidad,

ictus, sfrdacion, confusion, somnolencia, parkinsonismo, dis-

tonl’g,@discinesia tardia, acatisia, sindrome neuroléptico ma- 1t

ligno, hiperlipidemia, hiperglucemia, aumento de peso, hipo-

L§§szi](’>n postural, arritmias, alteraciones en el EEG, efectos

Santicolinérgicos y empeoramiento de la cognicién. 341304

&
Q
G

<
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El habaloperidol produce sintomas extrapiramidales, som-
nolencia y fatiga con mayor frecuencia en pacientes con de- 1++
mencia que en controles.’?

Los antipsicéticos atipicos (aripiprazol, olanzapina, quetiapi- o~

na o risperidona) producen mayor somnolencia (OR = 2,84) (g}?_ N

e infecciones urinarias (OR = 1,28) en pacientes con demen- &

cia que en controles.’® é”
&

La risperidona y la olanzapina producen mds sintomas extra-;
piramidales (OR =1,51), trastornos del movimiento (OR = 3@
y edema periférico (OR = 1,99) en pacientes con demeficia
que en controles, pero no mas lesiones, caidas o sfnc%@t.305

1++

Los pacientes con demencia tratados con aripipr@g&, olan-
zapina, quetiapina o risperidona empeoraron nias en las
puntuaciones cognitivas que los tratados con p&ﬁcebo en los
ECA» N

N
La risperidona duplica el riesgo de sintomgcs) extrapiramida-
les frente al placebo en pacientes con d%:%fencia.249~3°1=304

1++

1++

. . S .
La somnolencia es mds frecuente y 163 trastornos del movi-
. . . @ .
miento son mds frecuentes con risperidona u olanzapina que 1+

‘.,

con placebo.?!8:249.304 3
O

Las tasas de abandono entre losfpacientes con demencia tra-
tados con haloperidol o antgﬁnc(’)ticos atipicos fueron simi- 1++
lares a los controles.?3 &

.

La clozapina se asocia Qg‘bn agranulocitosis que puede ser

1+
mortal.#! §’

Elusode antipsicé%@\gs atipicos (risperidona, olanzapina) se

ha asociado con un ligero aumento de riesgo de ictus y de
mortalidad en ]@cientes con demencia. En cambio, los estu- 1++/2+
dios observa%'gnales no apoyan que haya diferencias entre

atipicos, tipqi?ébs y placebo.103:112.227.305-308

El 50% é@ los pacientes con DLB pueden tener marcada
sensibiLf&ad a antipsicoticos, con reacciones extrapiramida-
les, céﬂfusién, temblor, inestabilidad autonémica, caidas y
aupfento de la mortalidad.>!1123

24+
N
N
S
2]
&
$
N
{
<
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Benzodiazepinas

Las benzodiazepinas pueden producir sedaciéon, empeora-
miento de la cognicidn, confusion, delirium, empeoramien-
to de la memoria, desinhibicién paradéjica, aumento del
riesgo de caidas, empeoramiento de los trastornos respira-
torios, tolerancia y dependencia.

Las benzodiazepinas de larga duraciéon como el diazepa

m
producen mas alteraciones cognitivas en ancianos.'” >
2

Antidepresivos Q)é@

Los anticolinérgicos pueden empeorar la confusién yd4 psi-
cosis en pacientes con demencia. Los ISRS producemmenos
Q@

confusion que los triciclicos.’ &
@

Los anticolinérgicos estdn contraindicados en %1entes con
enfermedades cardiovasculares, prostatlsm(b*% enfermeda-
des de vejiga urinaria.* S

‘Z)
Los ISRS pueden producir efectos adve@os gastrointestina-
les, pérdida de peso, alteraciones del éz&no o hiponatremia,
y se han asociado a caidas y fracturaém

La amitriptilina se ha asociado & P alteraciones cognitivas.
Otros triciclicos, la mirtazapina y la mianserina, tienen me-
nos impacto sobre la funcion gﬁgnitiva. Los ISRS no se han
asociado a alteraciones c:oggitivas.5*““03’227
< e ers e
-0 Antiepilépticos
$
o
Los anticomiciales pueden producir alteraciones cognitivas.
El fenobarbital procgk:e mds alteraciones que la carbamaze-
pina, fenitoina o el@alpromo 103

S

&

>
&
>
N
S
>

1+

1+
1+

1+

1+

1+

qf’b
O
Recomendaciohes
’ZQ
Qjo Los antipsicoticos deben utilizarse con precaucion en pa-
A(ng cientes con demencia por el riesgo de reacciones adversas,
& considerando siempre los riesgos de tratar frente a los ries-
t? gos de no tratar.
S B Los antipsicéticos estdn contraindicados en la DLB por el
go’ elevado riesgo de efectos adversos.
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Se recomienda que los tratamientos con benzodiazepinas
sean de corta duracién por los efectos adversos.

S

8.4.10. ;Cual es la eficacia de combinar el trata@mento
farmacologico y no farmacoldgico p@\u@ tratar
los sintomas conductuales y psmolgﬁgmos

en la demencia leve, moderada y@raveV
&
Existe escasa evidencia sobre la eficacia del tratamient® combinado (farma-
colégico y no farmacoldgico) para el manejo de los @ferentes sintomas con-
ductuales y psicoldgicos de la demencia en sus dliﬂentes fases.

&

N
&
Un ECA con 152 pacientes con EA leveo‘b moderada para

evaluar la eficacia de estimulacién cogggitwa e IACE, fren-

Resumen de la evidencia

1+
te a IACE en monoterapia, no mostrd diferencias significa-
tivas.! o4
. Ny .
Una RS de ECA recomienda as@ar medidas no farmacol6- 1

gicas a las farmacoldgicas en elgratamiento de los SCPD. !
Q)%
¥
Recomendaciones S
(\

Se recomi%q;lda asociar medidas no farmacoldgicas a las far-
Ve macold Qcas en el tratamiento de los diferentes sintomas
conduetuales y psicoldgicos de la demencia.
N
&
o , . ,

8.4.11. Q@uales son las recomendaciones mas

~eficaces para evitar los SCPD en un paciente

& afecto de demencia?

Dete&ar y tratar las enfermedades concomitantes procurando unas condi-
c1Q§1es Optimas medioambientales, que no sean generadoras de la aparicion
ge SCPD.»®

£ Existe una agrupacion de intervenciones especificas en 4reas:
&
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Actividades estructuradas: la inclusion de actividad fisica, paseos y ac-
tividades recreativas disminuyen la aparicién de conductas de agita-
Cién.309’309

Terapia conductual: mediante técnicas de reforzamiento de las con-
ductas relajadas y el control de estimulos.”" S
Modificaciones medioambientales: consistentes en reducir la ézﬁimula-
cién innecesaria, manteniendo seguridad, autonomia e indegendencia.
Un entorno natural y una terapia de la luz pueden disn&ﬁuir la fre-
cuencia de aparicion de las conductas agitadas. &

Contacto social: consiste en crear estrategias para me@jfé}rar la frecuen-
cia y calidad de las interacciones sociales entre las gﬁsonas afectadas
de demencia. S

Estimulacién sensorial y relajacion: el masaje m %al, el contacto tera-
péutico y las actividades de estimulacién sensafial aisladas o bien com-
binadas pueden inducir relajacién y disminliiw@ la prevalencia de sinto-

mas conductuales y agitacion.124324 >
Xe;
N
&
Resumen de la evidencia O
&

N

En la etiopatogenia de los SCPD inﬂuy%ﬁ muiltiples factores
(genética, tipo de demencia, enfermedades concomitantes,
entorno medioambiental, estilos de?vida).* Podemos ac-
tuar sobre la comorbilidad y sobg@ el entorno,”® y realizar
intervenciones especificas estriiéturadas;*®>” terapia con-
ductual;?®’ modificaciones medioambientales; contacto so-
cial; estimulacién sensorial §)@elajacién.241~243’24“

Unarevision sistematica d\eﬁa evidencia cientifica (RSEC)"*3!!
de 7 ECA, que evaluqboa%i masaje y toque terapéutico, mos-
tré que pueden ser Utifes para reducir la ansiedad, la conduc-
ta agitada y la depr%Qén.

A
B4
RN
Recomendacloéés
Q
S . . . .y
(OQ’ Se recomienda una evaluacion cuidadosa ante la aparicién
v N2 de SCPD, para descartar patologia concomitante y procurar
2 un entorno medioambiental 6ptimo.
é)@ Pueden utilizarse la estimulacién sensorial, la terapia con-
N Y ductual, las actividades estructuradas y el contacto social
036} para disminuir la incidencia de SCPD, aunque no se dispone
3 de evidencia cientifica que lo avale.
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8.4.12. ;Como deben tratarse los SCPD de dificil
control ambulatorio?

Cualquier persona con demencia puede presentar, en algiin momente.-de la
evolucién de la enfermedad, SCPD que no ceden facilmente con mani@%ras de
contencion verbal, no farmacolégicas, ni con psicofarmacos (pregg)?ta 8.4.8).

Estos sintomas provocan situaciones criticas de dificil cong%l ambula-
torio y precisan muchas veces de la accion coordinada del EAF!?y del EAED.
Sino se controlan adecuadamente deben derivarse, para ingreso, a los servi-
cios de urgencias del hospital o a las unidades especificas X

.bg,

Resumen de la evidencia QQ)Q

v
. . . . \4 .
En las situaciones en que las crisis no ceden ambulgtoriamen-
te es necesario el ingreso en el hospital para pog;ér diagnosti-

car mejor las posibles comorbilidades, optimiza¥el tratamien- 4
to farmacoldgico, y garantizar la seguridad dgl paciente y de
su entorno.!?3 R4
N
O
L
Q
. Q
Recomendaciones >

Si las crisis de con&@éta no responden a las medidas farma-
coldgicas habituales en el domicilio/residencia se aconseja el
ingreso en el hospital o bien en unidades especificas para
realizar el diagndstico de los sintomas y la etiologia, tratar
las comorbifidades, optimizar el tratamiento del SCPD, y
garantiz\;a\\@a seguridad del paciente y de su entorno.

N

Q
\{D

Q
8.4.13. (;Cg@es son las actitudes que debe reunir

QL@uidador para abordar al paciente
«&on SCPD?
(%]

No existe evidencia cientifica respecto a las cualidades que debe reunir el
cuidad®r para tratar al paciente con SCPD.>3!° Las fuentes de informacién
disponibles en la actualidad son fundamentalmente manuales y monografias
i . . .
dirigidas al cuidador del paciente con demencia.
O . .
& Para elaborar recomendaciones que puedan ayudar al cuidador en el

{manejo de los SCPD, es importante valorar también los siguientes aspectos:
N

L
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La relacién previa del cuidador con el paciente: tipo de relacion y cali-
dad de la misma.

Nivel de implicacion del cuidador en el cuidado del paciente: cuidados
directos, soporte emocional y organizacién de cuidados.

Grado de voluntariedad en la relaciéon de cuidados. S
Estrés que se ha generado durante la relacion entre el pac1@1te yel
cuidador. \<\/

Grado de conocimiento y comprensién de la enfermedad por parte del
cuidador. 'D

Grado de sobrecarga y ayuda que recibe de otros famlchares o de otras
fuentes de soporte (asociaciones de familiares, a@@da institucional,

etc.). S
Expectativas del cuidador sobre la 1nterven01orbfz{;f\el médico y del per-
sonal sanitario en general. ,@

Ideas del cuidador sobre el futuro del pam@nte institucionalizacion,
probabilidad de fallecimiento inminente y (()g%gamon de los déficits.

N
N

Ante la aparicion de SCPD la actitud que déberia tener el cuidador es:

v
9
Aceptar el cardcter progresivo de{&i enfermedad y la ausencia en la
actualidad de tratamiento “curati¥o”.
Comprender que muchos de lossSCPD no tienen un tratamiento espe-
cifico y que podemos utilizar medidas terapéuticas de limitada eficacia.
Tener una actitud paciente ()él:)lerante
Tener presente que las ac@?udes creencias y comportamientos anéma-
los que presenta el paciénte son sintomas de la propia enfermedad, al
igual que lo son el de@ht de memoria u otros déficits cognitivos.
Comprender que laéésolumon de los SCPD no depende de la explica-
cioén de los mlsm®al paciente ni de su fuerza de voluntad para resol-
verlos.
Observar el cofitexto en el que aparecen los SCPD, factores predispo-
nentes, desqﬁadenantes y maniobras o intervenciones que los dismi-
nuyen o sugrimen.
Solicitardd ayuda de otros miembros de la familia, instituciones y aso-
ciacion@s para no desempeiiar la tarea de cuidador en solitario.
Soligitar ayuda profesional si aparecen sintomas y signos de sobrecarga
o p(gaudicacién en la tarea de cuidar.>3'?

S

O

’\\b
Q

N)

Q
2]
>
S
Q

*Z\(D

GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE LA ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS 137



Recomendaciones

Se recomienda informar y formar al cuidador del paciente
afecto de demencia en estrategias para el manejo de los
v SCPD que posibiliten la adopciéon y promocion de un%acti—
tud id6nea del cuidador hacia el paciente y la prevenébn de
la sobrecarga y claudicacion del cuidador.

&
D
N
o
\\:z%’
8.5. Tratamientos alternativos en lasééfemencias

D
Pregunta para responder: Qb\

. . )
8.5. ;Hay medicamentos tradicionales a base de pfantas y suplementos
alimenticios que se hayan demostrado ﬁtile%&n el tratamiento de la

demencia? N

o
T

~N
&

@
8.5.1. ¢(Hay medicamentos tlgé%icionales a base
de plantas y suplem@ﬁos alimenticios que
se hayan demostrgﬁbo utiles en el tratamiento
de la demenoia?®®°

X
QJ%

Muchas personas dudan de la§ficacia de la medicina cldsica en el tratamien-
to de la demencia y tienengiiedo de los posibles efectos adversos. Por ello,
. ~~ o« . .
con frecuencia acuden aé@’medlcma alternativa con la esperanza de encon-
trar beneficio a su pro@éma evitando intolerancias y complicaciones
N
Q
Resumen de la evidéncia
2
&
g Vitamina E
9 . .
Los supleme#itos de vitamina E no se han demostrado eficaces

enel tratang&énto dela EA y podrian aumentar la mortalidad.>* 1+

o
‘ (g)b Vitamina B, B, B,, y acido folico
El us6 de suplementos de vitamina B,, B, B;, o acido f6lico

n%@s eficaz en pacientes con deterioro cognitivo que no pre- 1++

i@l\ltan un déficit manifiesto de estos elementos.!%32%7
2}

S
&
S
@
<
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Suplementos de cobre

El uso de suplementos de cobre en el tratamiento de los pa-

. . 1+
cientes con enfermedad de Alzheimer no es eficaz.’
. . . Q'
Ginkgo biloba c}o
La evidencia sobre la eficacia de ginkgo biloba en el trata- \(\(/D 1t
miento de la EA o de la DV es inconsistente,>103-224314316,317 $

Lecitina, acido alfa-lipoico, acidos grasos omegasg
ginseng o yokukansan (TJ-54) @(0

No existe evidencia de calidad sobre la eficacia del uso dfgﬁ'eci-

tina,*'® dcido alfa-lipoico,*'? dcidos grasos omega-3, ginseng™!

o yokukansan (TJ-54) en el tratamiento de los sintamas cog- 1+
nitivos de la EA, si bien el anélisis de los estudios é'fspombles

sugiere que estos no son eficaces en dicho tratar@%nto.

o N
Recomendaciones O
(04
\J

No se recomiendan los éplementos de vitamina E en el tra-
tamiento de la EA.

]
Vitamina B CB , B,, y acido félico

No se recomlend? el uso de suplementos de vitamina B , B,
A B, o 4cido f61ido en pacientes con deterioro cognltlvo que
no presenta@%n déficit manifiesto de estos elementos.

~\\0 Suplementos de cobre

s{\
B No se &comlenda el uso de suplementos de cobre en el tra-
tam@lto de los pacientes con EA.
b@% Ginkgo biloba
9 . . . . .

No existe suficiente evidencia en la literatura sobre la efica-

B <0Q’ cia de ginkgo biloba para recomendar su uso en el trata-
:2 | miento de la EA o delaDV.
)
v
o@
&
N
N)
S
2)
&
$
Q
v
<
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Lecitina, acido alfa-lipoico, acidos grasos omega-3,
ginseng o yokukansan (TJ-54).

Las evidencias existentes no permiten recomendar el uso de
lecitina, dcido alfa-lipoico, dcidos grasos omega-3, ginseng o
yokukansan (TJ-54) en el tratamiento de los sintome(lg;gogni—

tivos de la EA. A\<\/
QU

Ny
&

2

@ .
8.6. Evaluacion del tratamiento en ]8@ demencias

N
Pregunta para responder: QQ)

8.6. (Como se ha de evaluar en la préctica chm(g:h la respuesta al trata-
miento de la demencia? AN

&
-9
&

C)

8.6.1. ¢ Como se ha de evaluér en la practica clinica

la respuesta al tratam‘rento de la demencia?
b

Cualquiera que sea la estrategia tei peﬁtica a seguir en una persona afecta
de demencia es obligado estableg@r unos controles que permitan evaluar los
resultados y la aparicion de efqgtos adversos.
¥
Resumen de la evidencia §
S
. v . .

Los pacientes con deméncia presentan en su evolucién cam-

bios cognitivos, fu nales, motores, conductuales. Tam-

bién el cuidador prgsenta cambios en el grado de sobrecarga

alo largo de la e@ermedad

2+

Eluso de tests@scalas o cuestionarios estandarizados es til
para cuantificar la respuesta terapéutica y la aparicion de 4
complicaqjﬁhes en pacientes con demencia.>!’

ElI M §é, del que se dispone de varias versiones espafio-
las 98%@’ es util para la valoraciéon de la respuesta al trata-
mleg)to en pacientes con demencia;!*332 es el test mas utili-
za\’é‘o en la préctica clinica con este fin.

2+
0,0
s
S
Q
T
<
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Recomendaciones

Se recomienda evaluar peridédicamente aspectos cognitivos,
funcionales, motores y conductuales, asi como el grado de
sobrecarga del cuidador en el seguimiento de pamenteg con
demencia. O

N
Se recomienda el uso de tests, escalas o cuestionirios para

cuantificar la respuesta terapéutica y la aparlclole):ﬁe compli-

caciones en pac1entes con demencia. Q

92
La eleccidon de un test, escala o cuestionarigZse basara en la
experiencia del médico y en su aplicabili en su contexto.

Se recomienda el uso del MMSE para Q@aluar en la practica
clinica la respuesta al tratamiento d%% demencia.
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9. El cuidador de la persona
afectada de demencia

S
O
Preguntas para responder: N
N
9.1. ;Qué se entiende por cuidador principal de un paciente,g% demen-
o O
cia? v
9.2. (Las caracteristicas de los cuidadores han de ser las mifsmas para las
personas con diferentes tipos de demencia? éb
9.3. ;Qué repercusiones tiene sobre el cuidador la at@ﬁ’ci(’)n a una perso-
na con demencia? )

9.4. ;Qué escalas son ttiles para evaluar la sobre@grga del cuidador?

9.5. ;Existen intervenciones eficaces para preyenir la sobrecarga del
cuidador? Qﬁ

(éfar la sobrecarga del cuida-

9.6. (Existen intervenciones eficaces para t
N
dor? G

9.7. ¢Qué son los grupos de ayuda mutg@ (GAM)?
9.8. {Qué beneficios se obtienen al pagficipar en los GAM?
9.9. (En qué casos es necesario redlizar un tratamiento psicolégico al
cuidador? &
9.10. ;Qué son las asociaciones @‘,@ familiares de personas afectadas de
demencia y qué papel curgqﬂen en el abordaje integral de la demen-
cia? @53\
9.11. ;Cual debe ser la relgzi(’)n entre las asociaciones y la red publica
sanitaria y social? S

@)

&
N
Q9

9.1. {Qué sqgntiende por cuidador principal
de un ﬁq’aciente con demencia?
e}

La persona aféctada de demencia pierde progresivamente su autonomia
para realizg)ﬂg[\as actividades de la vida diaria y precisa de la ayuda de otras

€rsonas
personas.g;
2

v
$

o
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U

Resumen de la evidencia

Cuidador es aquella persona que asiste o cuida a otra perso-
na afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad que dificulta o impide el desarrollo normal de
sus actividades vitales o de sus relaciones sociales.!*3?53 E|
cuidador principal asume las principales tareas y responsa- . <\‘,U
bilidades de cuidar, sin percibir remuneracién econdmica, y §
este papel es aceptado por el resto de los familiares.*» fbi’\

I

&

>
Son familiares directos o amigos. Esposas o hijas de ed&‘d

comprendida entre los 45 y los 70 afios. Conviven con e@a- 2++
ciente, o le dedican mucho tiempo.!326328 Qb\

Cuidador profesional, con formacién especifica o sjégella, es
el que cuida de forma directa, recibiendo una co@ensacién
econdmica por su trabajo.’” En los dltimos afiosse ha obser-

. . v .
vado un aumento progresivo de cuidadores{profesionales
sin formacién especifica, inmigrantes jovenes, hispanoame-
ricanos, cristianos, con estudios universitzbﬁios inacabados.?¥

&
&
Q

ST~ 1 .

9.2. ;Las caracteristicas de los cuidadores han

de ser las mismé@% para las personas

con diferenteg tipos de demencia?
S
Las personas con demeq&\‘la pueden presentar diferentes manifestaciones
L. . L., oo .
clinicas, y diferente evolucion, lo cual puede plantear dificultades y necesi-
dades especificasﬁ”*‘@simismo, las circunstancias personales, familiares y
contextuales de los-¢uidadores pueden plantear elementos diferenciales en
la atencion a estogknfermos.
o
O
Resumen de ,{@gevidencia

v
Cada pel(‘géna con demencia y su nicleo de convivencia tie-

nen cag)&:teristicas y necesidades distintas, que exigen una 4
aten%@n individualizada.'>*

24+

O . . .
Lz@hu]er cuidadora suele presentar mas carga en su tarea de
S .. ) . .
ctiidar. Los hijos/as cuidadores tienen mds carga que los es- 2++
posos/as. 33
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La EA, en la fase leve-moderada, plantea problemas rela-
cionados con el déficit cognitivo, y en menor grado con los

SCPD. En fases avanzadas se afiaden pérdidas de funciona- 2++
lidad basica, incluidos la movilidad y el control de esfinte-

res.%” ,c'}oQ
La DLFT suele darse en personas mds jovenes y presenta ~\<\(/D
SCPD relevantes desde el inicio. Los cuidadores principales Q{Z’ D
son las parejas jévenes con multiples obligaciones para com- 5’
patibilizar (trabajo, familia).53 Y

o
La DLB y la demencia asociada a la enfermedad de Pa@n-

son (PDD) son dificiles de manejar por las ﬂuctua@%nes
motoras, cognitivas y conductuales; parkinsonismp,cgfastor-
nos autondmicos-esfinteres, frecuentes caidas, algg%aciones 2++
de conducta del suefio REM, alucinaciones yﬁlirios con

ideacién paranoide.®? ) \Q‘D
<
. . S . .
La DV se asocia a signos focales precocesdeterioro cogni-
tivo variable (subcortical, cortical o mixt@by SCPD frecuen-
tes. La comunicacién se halla preserv«%&a hasta fases muy 2++
N

avanzadas.®® Q
@

No existe un cuidador especifico ngra cada tipo de demen-
cia. Cada persona con demenci@su entorno son una reali-
dad diferente, sin embargo, céda tipo de demencia tiene
unas caracteristicas peculiareés que pueden influir en la car-
ga que va a sufrir el cuidador y en las necesidades que se
generen.

P
N
. F
Recomendaciones &
Iy

| zar sured de soporte.

En#4 atencién a cada persona con demencia es necesario
valorar sus caracteristicas individuales y las propias de la en-
C fermedad para poder valorar y prevenir la carga y las nece-
o sidades del cuidador y actuar en consecuencia para optimi-

O

L
N
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9.3. (Quérepercusiones tiene sobre el cuidador
la atencidn a una persona con demencia?

La persona con demencia se deteriora cognitivamente, puede prqsentar
SCPD, pierde capacidad funcional y autonomia y depende cada vez}mas del
cuidador. \<\/
Qo
N
Resumen de la evidencia &

24

La demencia genera preocupacion, incertidumbre y tentor
en la familia y provoca cambios de rol entre sus miem¥ros.
Las tareas del cuidador cambian a lo largo del proc@) au-
menta progresivamente la carga fisica y pswologu;g dismi-
nuye el tiempo libre y pueden aparecer problem@’de salud,
sobre todo si no existe una red de apoyo adecu(gﬁa 333,334

Se entiende como carga del cuidador aquell@@onsecuencias
negativas en su salud fisica y emocional, vida social o situa-
cién financiera, derivadas de la tarea de cifidar.>* Los hijos/as
son los que experimentan mayor carga{@gﬁ el cuidado, si con-
viven con el enfermo y asumen offas responsabilidades
familiares.’*34 Es frecuente que ag! mulen sentimientos de
culpabilidad, que aparezcan trastornos de ansiedad, depre-
sion, dificultad en la expresmn\ e los sentimientos y que se
incremente la sensacion de sol@dad y aislamiento. La morbi-
lidad y la mortalidad se incréinentan significativamente.333

. ‘\oQ
9
P
Recomendaciones @
N)

La d@%encia es un proceso dindmico, que a medida que
avaiza compromete y obliga més al cuidador Es recomen-

e valorar cuidadosamente la carga que soporta el cuida-
D C§l>0r principal y el apoyo que recibe en su labor de cuidar. Si
o la carga es excesiva es conveniente establecer las medidas
(;’3 oportunas para evitar que se resienta su salud fisica y psico-
S | 16gica y con ello aparezca el riesgo de claudicar.

o
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9.4. ;Qué escalas son utiles para evaluar
la sobrecarga del cuidador?

La carga del cuidador es medible y para ello se utilizan diferentes eso las.
SN

O
. . v
Resumen de la evidencia Y
N

La escala de Zarit es un cuestionario autoadministrable que .

se utiliza para valorar la carga del cuidador, tiene 22 itemy
agrupados en apartados sobre la carga social, el estrés psi€o-

l16gico, los sentimientos de culpa, la presion emocionally la 2++
relacion de dependencia. Esta escala tiene buena cog§isten-

cia y elevada concordancia test-retest.?35-3%7 Tambié,ngxisten
versiones cortas que pueden ser igualmente 1’1tile§'38

Existen diversas escalas para valorar las consgeg]?encias dela
sobrecarga del cuidador; el Inventario de A@edad de Beck
para valorar ansiedad;** la escala GDS, para la depresion,*°
y el SF-36 o el SF-12, para la salud fisi<:acg3§)rnental.3“1~342

&

. (%)
Recomendaciones (bb

2++

>
Se recomienda el uso de la escala de Zarit (versiones larga y

¢ corta) para la cuoz?uiﬁcaci()n de la carga del cuidador.

Se recomiendasutilizar instrumentos especificos adaptados y
v validados p@% la evaluacién de otros aspectos que puedan
estar afeg:&a%os por la carga del cuidador.

L
N
Q
\{D

LY. . .
9.5. ¢Existen intervenciones eficaces para

pre{gz%nir la sobrecarga del cuidador?

La exper'@(ﬁcia clinica sugiere que completar la evaluacién clinica con los
datos del contexto familiar y social del paciente y del cuidador tiene una fi-
nalidad preventiva, en tanto que nos va a permitir, desde el inicio del proce-
SO, i\&ntiﬁcar las necesidades sociales que pueden surgir en el cuidado de
ur@i\ persona con demencia y en su entorno social inmediato. La deteccion

estas necesidades, que inciden directamente en la sobrecarga del cuida-

{dor, permitira implementar las medidas disponibles més adecuadas.
&
<
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Resumen de la evidencia

Hay factores que influyen en la carga del cuidador, cuya eva-
luacién permite identificar a los cuidadores de riesgo: a)
existencia de patologia psicoldgica previa, b) edad del cui-

dador, ¢) demencia joven, d) trastornos de conducta, ¢) mala c}é\
aceptacion social, f) duracién del cuidado, g) poco apoyo en <\‘P
la labor de cuidar y h) repercusién econémica.** §
Ny
. .. O
Los cuidadores mejor informados sobre la enfermedad pa-? 3
recen tener menos depresion.” @

2

N
Las intervenciones de apoyo al cuidador son eficaces la
prevencion y el tratamiento de su excesiva carga. Sgi pro-

gramas con actividades y evaluaciones periddicas. IQ& accio-

nes que desarrollan son de psicoeducacion grup@ o indivi- 4
dual, grupos de apoyo, contacto telefénico o par Internet,
implicacion de la familia, programas educatives, resolucién

de problemas, y facilitacién de recursos dis@bnibles.19

Recomendaciones ‘>

&
O

o\

Es recomendable realiZ4r una valoracién basal del cuidador
de una persona con ‘demencia para identificar los factores
que influyen en la gﬁrga de cuidar, las dificultades que pue-
den surgir en el c¢irso de la enfermedad y el grado de carga
que el cuidadg@ya presenta en el momento del diagnéstico.

Es recomerkcﬁble informar bien al cuidador, de forma pro-
gresiva, scg)bre la enfermedad y sus posibles complicaciones,
ofrecerlelos recursos sociales disponibles, asi como sistemas
de apg?o formal o informal para prevenir su sobrecarga.

o
Q?b
[S;

@ . . .
9.6. (;Eg?sten intervenciones eficaces para

tgatar la sobrecarga del cuidador?

(D
Las rewisiones acerca de las experiencias de apoyo a los cuidadores aportan
pers@ctlvas diversas.

$

&
S
N
O
Z
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Resumen de la evidencia

Al cuidador deben ofrecérsele soluciones y ayudas que res-
pondan a sus necesidades y sobrecarga. Las intervenciones

. . . 2++
de apoyo al cuidador son beneficiosas, sobre todo la combi- o
nacioén de apoyo educativo, emocional, y de recursos.>*34 §
v
Sus beneficios, discretos o moderados, son significativos so- é\’
bre la carga, la ansiedad y la depresion.*¥3% Las familias C»)@ Lot/
suelen valorar de forma muy positiva las intervenciones d%’b
apoyo educativo y emocional.* Q)@
’
. . . R N
Las intervenciones realizadas en el domicilio y de %@ma o
personalizada son las mas beneficiosas.*!3% >
Los aspectos que hay que contemplar en el sopor&‘@integral
al cuidador, son: programa de acogida; sesione&‘zinformati—
vas; formacion tedrica y practica, asesoramien{¢ economico, 4

legal; recursos adecuados; soporte emocio@ individual o
grupal; tratamiento del cuidador y acompaé-émiento alo lar-

go de todo el proceso.' C,)\\Q
Q
Q

. @
Recomendaciones (bb

Para mejorar la atg?\i)cién a los cuidadores de personas con
demencia y dismifruir su carga en la tarea de cuidar, asi como
B la ansiedad y lezdepresion, puede ser beneficioso un progra-
ma que combine el apoyo educativo, el apoyo emocional y
la facilitacim@‘l de recursos.

O
Son recainendables las intervenciones realizadas en el pro-
pio d%ﬁlcﬂio del cuidador y de forma personalizada.

UnaZtencion integral del cuidador debe contemplar muilti-
ples acciones: programa de acogida, sesiones informativas;
D Jdormacion teérica y préctica; asesoramiento, soporte emo-
o cional, adecuacién de recursos; tratamiento farmacoldgico
1 silo precisa y acompafiamiento a lo largo de todo el proceso.

o
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9.7. (Qué son los grupos de ayuda mutua
(GAM)?

En la primera Conferencia Internacional para la Promocién de la Salud en
Ottawa, en 1986, se establecieron las bases para impulsar la particip: Ri6n de
la comunidad en el cuidado de su salud y la creacion de redes sgeiales que
favorezcan la participacion social de los diferentes grupos dentr@(ﬁe la comu-
nidad. La OMS dio soporte a este planteamiento con la creacién de un Cen-
tro Europeo de Grupos de Ayuda Mutua (GAM) en Lovaina (Bélgica).*

Se pueden definir los GAM como grupos que se (@%acterizan por la
existencia de igualdad, reciprocidad horizontalidad gs(zs’imetrl'a entre sus
miembros.** QQ)

Q@
&

(b%
Los grupos de ayuda mutua (GAM), para cujgé’dores de per-
sonas con demencia, estdn formados por petsonas que com-
parten libremente su problematica de cuidar, lo que permite
intercambiar informaciéon y experiencq'@\s y darse soporte
emocional. El trabajo en grupo es befieficioso para la salud
de cada uno de ellos y para el bienesfar del resto del grupo.
El GAM satisface las necesidades &munes, permite superar
problemas y consigue cambios (gdciales y personales.343:355.3%

Resumen de la evidencia

N
Si en el GAM hay un profesiohal su funcién es favorecer y

potenciar las habilidades deftesto de los integrantes del gru- 4
p0.3553%6 <

&
N
; N
Recomendaciones &
@

Es récomendable que en los GAM exista un profesional que
D f%@%rezca y potencie las habilidades de los integrantes del

grupo.

3
©
¥

9.8. £ Qué beneficios se obtienen al participar
en los GAM?

s GAM son uno de los recursos que ofrece habitualmente la Asociacién
{de Familiares de personas afectadas de demencia (AFA).

(®)
S
S
$)

<
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Resumen de la evidencia

Los beneficios que aporta el GAM a los cuidadores son mul-

tiples: les da informacion de todo tipo, comparten con nor-

malidad experiencias, recogen opiniones y sugerencias, me- o
joran el conocimiento de uno mismo, aprenden a gestionar 'c;_go/ 4
mejor los conflictos, son aceptados y comprendidos, estable- . <\‘,77
cen lazos de amistad y reducen su aislamiento, aumentando §

su seguridad y su confianza. Existen estudios que demues- ,Z;O\

tran que los cuidadores se benefician subjetivamente. 3%

Los GAT o grupos de apoyo educativo y emocional (G.AQ)E%)
dirigidos por profesionales especializados aportan @ los
miembros del grupo estrategias y habilidades para é?fe]orar 3
la funcidén de cuidar, aliviar su carga, y disminuir su@nmedad

y depresion.3>*3 %‘D

. . . . o
Si las intervenciones en los GAT se ajustan a.fa sobrecarga,
género y parentesco de sus integrantes, mejgra la eficacia.”!

\
Recomendaciones (5’
Q

Es aconsejable y deseable que los cuidadores de personas
con demencia partic'&ﬁén en GAM, ya que aportan multiples
beneficios que le;q&rmiten afrontar mejor su labor de cui-
dar y mejorar Sué uacion personal.

Es recomendabie participar en GAT o GAEE para mejorar
las estrateg@ de afrontamiento de la demencia, aliviar la
cargay mg;:orar el nivel de ansiedad y depresién que puede
afectar a&?culdador

Los qux?fesmnales que dirigen los GAT o GAEE han de in-
dig@halizar sus intervenciones para ser mds eficaces.

¥
&

{Q
9.9. g,lgpn qué casos es necesario realizar
QO . . L . .
pn tratamiento psicologico al cuidador?
&
En c@aswnes el cuidador no se siente capaz de afrontar su tarea de cuidar de
fogna satisfactoria.
03

S
&
S
@
<
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Resumen de la evidencia

Si el cuidador de una persona con demencia presenta ansie-
dad y/o depresion se puede beneficiar de psicoterapia cogni- 3
tivo-conductual, lo que permite reducir la intensidad de los o
sintomas, la sobrecarga y mejorar su bienestar global.” C}O
Las intervenciones terapéuticas que combinan psicoeduca- (}Q(’D
cién, entrenamiento en manejo de sintomas y grupos de c»)@
apoyo son las mds eficaces para mejorar las mamfestacwneg
clinicas de los cuidadores.”

3

(Z)
X
El cuidador que presenta ansiedad y/o depresién se Qeﬁ-
cia de la evaluacion y tratamiento que le ofrece el equipo de 4
atencién primaria y /o la atencién especializ:'clda.138‘(0Q
XN
&
Recomendaciones ((}ﬁ

I
Se recomienda que aquelloscguidadores que expresen un
grado significativo de estres&/o depresion sean derivados a

v
su médico de atencion pngmarla y/o especialistas en salud
mental para su evaluamém y tratamiento.
La psicoterapia, espt;g}balmente la terapia cognitivo-conduc-
C tual, estaria recome)ﬁlada en el tratamiento del estrés o de-

presion por sobrgearga del cuidador cuando este presenta
una 51ntomatolo§fa clinicamente relevante.
¥
&;\OQ

9.10. ;Qué son las asociaciones de familiares
de peﬁonas afectadas de demencia
y qubé’ papel cumplen en el abordaje
1n(%egral de la demencia?

El asoci Qij({))nismo de familiares y de personas afectadas por un problema
neuroldgico cronico, entre ellas la demencia, es relativamente reciente. La
Asociaciéon de Familiares de Enfermos con Alzheimer de Barcelona
(AFﬁB) fue la primera que se cre6 en Espaiia en el afio 1987.

§ En los dltimos 20 afios se han creado multiples asociaciones en todo el
territorio espaol, practicamente no hay ciudad grande que no disponga de

.{n grupo de apoyo para los familiares afectados por la demencia. Posterior-
<

L
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mente se han organizado en una confederacion, la Confederacién Espafola
de Asociaciones de Familiares de Alzheimer (CEAFA).*?

Resumen de la evidencia

El objetivo principal de todas ellas es mejorar la calidad de ,C-}OQ
vida del paciente y de las familias afectadas. Se interesan | <\‘,Z’
por promocionar un diagndstico correcto, orientar hacia la §
atencioén integral, ayudar a las familias a soportar el impacto,z;o\
psicoldgico que supone la enfermedad; asesorar e informap 4
en cuestiones médicas, psicoldgicas, legales, econdémicag’y

sociales; estimular la investigacion cientifica; sensibilizafa la
sociedad, y representar sus intereses frente a la Admjfistra-

cién y otras instituciones.? 2
Las AFA cumplen un papel esencial en el abor S?e integral

de la demencia; acttian especificamente con la @milia afecta-

da, en el momento del diagnéstico y a lo larg(\@le toda la vida 4
del paciente, y son capaces de aportar expz?éncia y multiples
soluciones a los problemas concretos delc;} a a dia.’®

. . O
Las AFA son un recurso infrautilizad®; ya que solo un por-
centaje inferior al 30% de los cuidddores de personas con 3
demencia llega a contactar con elg 362

La aproximacion y coordinacidn entre los diferentes niveles
asistenciales (AP, AE, ASS) §las AFA es ttil para que los
cuidadores mejoren su congdimiento y manejo de la enfer- 4
medad, reciban apoyo e@?)cional, alivien su carga e incre-
menten su calidad de Vid&ﬁ“

NN
Los GAM, GAT y/o GAEE son recursos propios de las AFA
que aportan bene@% a los cuidadores mejorando la infor- 3
macion, la socializacion y la capacidad de afrontamiento.’
¥
Recomenda(;gﬁles

Qjo Los profesionales de la salud y de servicios sociales que
‘ %b atienden a personas con demencia y a sus familiares debe-
]gf" rian comentar la existencia de las AFA y los beneficios que
pueden obtener de ellas, e insistir en su experiencia en la

convivencia con personas con demencia.

g
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Para conseguir una optimizacién en la aproximacién y ma-
nejo de la demencia a lo largo de todo el proceso, desde el
diagnostico hasta después de la muerte, es recomendable
que exista una buena coordinacion entre los diferentes nive-

les asistenciales y las AFA. . '\OQ'
&
(,}(\/
>
O
9.11. ;Cual debe ser la relacion 5
entre las asociaciones y la recg‘fﬁubhca
sanitaria y social? QQ,Q
Q@
XN

La asistencia y atencion a la demencia preocupa a toda la sociedad. A la red
publica sanitaria y social le corresponde la ateneion integral y a las AFA les
corresponde el recoger la experiencia de las éfrsonas que conviven directa-
mente con el problema y visualizarla. Am@as estructuras coinciden y se

complementan. &\0
{Zg)
Resumen de la evidencia Q
S
Las Administraciones publicas d\;@ las comunidades auto-
nomas y del Estado valoran pﬁtivamente el papel de las

AFA . 138,362 @5)\,

La simbiosis en la red asistédcial y social con las AFA no es
Optima, ya que los cuidadp?es de personas con demencia no
son sistematicamente jl&%rmados sobre la existencia y apor-
tacion de las AFA.1383§“

Q . . .
Las AFA son expertas en la convivencia con la demencia y
disponen de profésionales cualificados para su aproxima-
cién integralﬁ%&

Las AFA a Qtan al sistema de salud y de servicios sociales
un plus d%%lidad, complementario y especializado.!3836

Los be (bﬁcios de la colaboracién entre Administracion pu-
blica y7las AFA, son muiltiples: més calidad de vida para las
personas con demencia y sus familiares; redistribucion de car-

ga$ de trabajo en la red asistencial y visualizacién y reconoci-
cgmento de la labor realizada por las propias asociaciones. '3

\@
S
o

<
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Recomendaciones

La relacion entre el tercer sector y la Administracion publi-
ca debe ser amplia, con un didlogo continuo que favorezca
el intercambio de conocimientos tanto sobre necesidades
como propuestas de colaboracion (programas, subé;@ncio—
nes, convenios, etc.). . (\‘}7

Es recomendable seguir mejorando la relacion %étbre la Ad-
ministracion publica y las AFA para mejorar fa calidad de
vida de las personas afectadas de demencia y’sus familias a
través de la elaboracién de protocolos de derivacién, reco-
nocimiento del papel de las AFA en la farmacién de cuida-
dores y profesionales, fomentando la efeacion de GAT y/o
GAEE y programas terapéuticos (HgZZ CD, talleres de reha-
bilitacién) y ayudas para el desarréllo de actividades com-

. S
plementarias. R4
&
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10. Demencia de 1nicio precoz
o presenil

S

S
. v
Preguntas para responder: &

10.1. ;Qué se entiende por demencia presenil o de inicio preg&?

10.2. ;Cudles son las causas mds frecuentes de demencia de ifticio precoz
o presenil? 2

10.3. ;Tienen los pacientes con demencia de inicio prquﬁ manifestacio-
nes clinicas diferentes a los pacientes de inicio p?ggterior?

10.4. ;Ha de ser diferente el proceso diagndstico en personas con demen-
cia de inicio precoz del de un paciente qugpinicia la enfermedad
después de los 65 afios? &

10.5. (Hay diferencias en el tratamiento farn}g%ol(’)gico de una persona
con demencia de inicio precozy el de ug% persona con demencia de
inicio tardio? S

10.6. ;Hay diferencias en el tratamien§,®no farmacoldgico prescrito a
una persona con demencia de inigio precoz y el de una persona con
demencia de inicio tardio? Q

10.7. ;Hay diferencias en el impactb‘:by repercusion psicoldgica, social, fa-
miliar, laboral y econémicag(gtre el grupo de personas diagnostica-
das de demencia de inicio_ptecoz respecto al grupo de personas con
demencia de inicio tard&e.

10.8. ;Qué recursos sanitarésos y sociosanitarios precisan las personas con
demencia de inicio~gl<ecoz?

S

QO
sQ\\
10.1. ;Qué gg entiende por demencia presenil

Q.
o de micio precoz?
3
Se considers,ép%r convencion, que la demencia tiene un inicio precoz o pre-
senil cuandodos sintomas se inician antes de los 65 afios."
¥
10.2.#°¢ Cuales son las causas mas frecuentes

& de demencia de inicio precoz o presenil?
N
N)
E@ci) EA es la causa més frecuente de demencia neurodegenerativa de inicio
Lprecoz o presenil (43-58%), seguida por la DLFT.!719364365366 Entre las de-
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mencias secundarias de inicio precoz, la vascular, la postraumatica y la alco-
hoélica son las causas mas frecuentes. En sujetos con inicio de los sintomas
por debajo de los 45 afios, la EA es poco frecuente, y la DLFT es la demen-
cia degenerativa mds frecuente; las etiologias autoinmunes y metabdlicas
representan casi un tercio de los casos y hasta en una quinta partecde los
casos la causa de la demencia no puede objetivarse a pesar de estliﬁlos ex-
tensos.3 \(\(/D

S

Ny

@)
10.3. ;Tienen los pacientes con demesicia de
inicio precoz tienen manifestgciones
o . S
clinicas diferentes a los pac(lsﬁntes de

inicio posterior? 2
(]
En conjunto, los pacientes con demencia de i’éﬁ‘cio precoz presentan un
menor grado de deterioro cognitivo y funcio@a en el momento de la con-
sulta*** y un mayor porcentaje de SCPD y uﬁ}riesgo de muerte incrementa-
do mayor (43,3 frente a 3,4)*7 que los ientes con demencia de inicio
tardio. ‘&q?

Los enfermos con EA de inicio precoz comparados con los de inicio
tardio presentan, como grupo, mq}(zb& gravedad de trastornos del lengua-
je, dificultades en tareas que req@&ren atencion sostenida y SCPD en fa-
ses iniciales de la enfermedadib Formas atipicas de presentacién de la
EA, como la atrofia cortical pgSterior o el sindrome corticobasal, también
son mds frecuentes en casose inicio presenil. Una edad precoz de inicio
de la EA también se asogia a una mayor frecuencia de mioclonias en el
curso de la enfermedadq@ Estas diferencias clinicas se reflejan también
en estudios compara@%s de neuroimagen estructural, que demuestran
mayor afectacién ne@cortical en fases iniciales en casos de inicio pre-
€0z.3%370 Por otra patte, existen estudios contradictorios sobre si la evolu-
cion de la EA decjinicio precoz es o no mas agresiva que la enfermedad de
inicio tardio.3*

Respectara la DLFT un estudio no detecté diferencias entre la sinto-
matologia d&pacientes con inicio precoz e inicio tardio,*” si bien otro estu-
dio®” objetivé un mayor grado de apatia y problemas amnésicos y visuoes-
pacialescen pacientes con un inicio tardio respecto a los pacientes con un
inicio Precoz.

O

L
S

N)

Q
[2)
>
&
Q
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10.4. ;Ha de ser diferente el proceso
diagndstico en personas con demencia
de inicio precoz del de un paciente N
que inicia la enfermedad después &
de los 65 afios? \;E@

Los pacientes con demencia de inicio precoz, en nuestro mqu“’ io, sufren un
mayor retraso diagnodstico de media (37 meses) que los p&ﬁentes con de-
mencia de inicio senil (29 meses),** atribuido tanto al retﬁhso en la consulta
médica inicial como al retraso en la derivacién a umdadgs especializadas y a
la dificultad para realizar un diagndstico certero en eggt grupo de edad.

Q@

&
(b%
La mayoria de las pruebas de cribado de deteiioro cogniti-
vo, memoria y demencias en castellano ng gstan validadas
en sujetos por debajo de 60 afios de edadpor lo que no son
validas habitualmente en este grupo de édad.®

Resumen de la evidencia

Las causas de demencia de inicio pr%sz incluyen etiologias
poco incidentes en grupos de mayer edad y presentaciones 4
atipicas de demencias frecuen‘[e@?;5
U
b

Q)o;

¥
Recomendaciones S
(\

)
En la eVQi{ﬁacién y caracterizacion del deterioro cognitivo
en persenas con demencia presenil se recomienda la utiliza-
cioén de baterias neuropsicoldgicas validadas en este grupo
de ggﬂad.

Q . . C 1. - .
Sé recomienda que el estudio etiolégico de un paciente con
D {demencia de inicio precoz incluya también el estudio de
Q7 . . « e . ,
4| causas poco incidentes en grupos de inicio tardio y presenta-

+2 | ciones atipicas de demencias frecuentes.

I . . o
é\(b Es recomendable que los pacientes con demencia de inicio
S ) precoz sean evaluados por profesionales con experiencia en
§ este grupo edad y en centros que dispongan de las pruebas
S complementarias adecuadas para realizar dicho estudio.
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10.5. ;Hay diferencias en el tratamiento
farmacologico de una persona con
demencia de inicio precoz y el de una
persona con demencia de inicio targfo?

N

Actualmente los cuatro farmacos aprobados por la Agencia ]@%aﬁola del
Medicamento (AGEMED) para el tratamiento especifico detta EA (done-
pezilo, rivastigmina, galantamina y memantina) lo estdn sin restriccion de
edad (ficha técnica). {\@

.b\Q)
&
Q

Q@
No existen estudios especificos sobre la eficacia dé'?férmacos
en el tratamiento de pacientes con demencia %éuinicio pre- -
O

Resumen de la evidencia

COZ.374‘375 - £
&
O
&
Recomendaciones g
RS
. X . . . . ,
En la demencia preseni}, aunque no existe evidencia cienti-
v fica, es recomendablelseguir las mismas pautas terapéuticas
utilizadas para personas de mas edad.
g
&
@
O

10.6. (Hay diferéncias en el tratamiento
D1 .
no farm%eologlco pI‘CSCI’ltO d una
N . e - .
persong’con demencia de inicio precoz
y el d¢ una persona con demencia de
. . o ,
inigio tardio?
No se han Ifé\ontrado evidencias ni a favor ni en contra de que el tratamien-
to no farmacoldgico prescrito a pacientes con demencia deba ser distinto
depend(ibando de la edad del sujeto (apartado 8.3).
Sin embargo, a la hora de planificar una terapia no farmacoldgica a
suje@&s de inicio presenil se ha de tener en cuenta que los pacientes jovenes
co§demencia constituyen una minoria y la proporcién de demencias no Al-

Zheimer en el grupo de pacientes con demencia joven es mas elevada. Como

{onsecuencia, su integracién en los programas estdndar se ve dificultada,
N

*Z\(D
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sobre todo en estadios de demencia leves o moderados, debido a que las
intervenciones en grupo se realizan habitualmente enfocadas a pacientes de
mayor edad y con una sintomatologia de EA tipica.

Resumen de la evidencia o
&
No existen estudios que valoren especificamente la eficacia . <{,Z’
. L . N
de las terapias no farmacoldgicas en pacientes con demen- & -
cia de inicio precoz. S
>
2
3

Recomendaciones b\

Se recomienda que las personas con q&nencm presenil rea-
v licen las mismas terapias no farmac@bglcas que han demos-
trado ser eficaces en personas de )Zl)%as de 65 afios.

Si queremos favorecer su adhfﬂqﬁ\;)ncia a los programas tera-
péuticos no farmacoldgicos, itrdividuales o de grupo, es ne-
cesario adaptarlos a las nee:ééldades especificas de la perso-
na con demencia de 1n1c1c{2precoz

2
@S(b
10.7. (Hay diferengfas en el impacto
y repercusiGfi psicologica, social,
familiar, laboral y econémica entre
el grupoﬁe personas diagnosticadas
de dem%nma de inicio precoz respecto
al grb@po de personas con demencia

deooﬁncm tardio?
(0}

A nivel econdémico global, no existen estudios en nuestro medio que cuanti-
fiquen ebcoste econémico de un paciente con demencia de inicio precoz. En
un estydio realizado en el Reino Unido en los afios noventa, el coste directo
de ué)ano de cuidado de un paciente presenil era similar al coste de un pa-
C1Q§\te en edad senil.*® La mayor parte de este coste era atribuible a costes

institucionalizacién. No se incluyeron en este estudio costes indirectos

{omo morbilidad, mortalidad, cuidado informal y pérdida de ingresos por el
N

L
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cese de actividad laboral, por lo que es de esperar que los costes anuales
totales reales sean mayores en pacientes con demencia de inicio precoz que
en aquellos de inicio mas tardio.

Resumen de la evidencia o
&
En las personas con demencia de inicio precoz la percepciéon . <\’,Z’
L q- . . ... AN
de pérdida de independencia es mayor que en las de inicio &
Ny
O

tardio debido al abandono de actividades habituales como
son: trabajo, conduccion de automdviles, manejo de asuntey 2-
financieros, viajar, etc. La pérdida de trabajo puede tener@n

impacto negativo en su autoestima. Como reaccion sePpro-

duce con frecuencia retraimiento y aislamiento sociﬁ

Los sintomas conductuales relevantes pueden altgfﬁr las re-
laciones familiares. Sus cuidadores suelen ser jG¥enes, acti-
vos y con otras responsabilidades, y ven interrsmpidos mu-
chos de sus proyectos de vida.’%® Presentan‘\,ﬁiayor nivel de
sobrecarga que los cuidadores de perso &¢ con demencia
de inicio tardio y en la mayoria de los ca§os perciben su es-
tado emocional como malo 0 muy malo, y presentan sinto-
mas de ansiedad y/o depresivos. Ser inujer, la presencia de
sintomas conductuales relevantes‘)@a mala relacion marital
previa se correlaciona con una nag}\/or sobrecarga.’’

Una persona joven diagnosti@%a de demencia suele cesar

su actividad laboral y tras ur}zﬁ’erl’odo de baja laboral accede

a una pension de invalidez.En fases iniciales, aunque el su-

jeto desea seguir trabaja@%o, su entorno laboral no le suele 4
favorecer la continuid\gﬁ’ adaptando su trabajo a su capaci-

dad. Es frecuente cofistatar una disminucién de su rendi-

miento laboral pI‘Qﬂ% al diagnéstico de la demencia.”

El coste directo/de cuidar a una persona con demencia de
inicio precoz os%imilar al coste de cuidar a una persona con
demencia senil.**® La mayor parte de este coste es atribuible
a costes dg)%stitucionalizacién.
¥
é;(z?’
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10.8. ;Qué recursos sanitarios
y sociosanitarios precisan las personas
con demencia de inicio precoz?
L

. . . .o
Las personas jovenes afectadas de demencia y sus familiares mds proximos
suelen tener necesidades, no cubiertas, sensiblemente diferente¥ a las de
personas de edad mds avanzada. Se intuye que los recursos sa@?arlos y so-
ciosanitarios que se precisan puedan ser distintos en ambos @asos, sin em-
bargo faltan estudios que lo demuestren. 2

g
3

S

Resumen de la evidencia Q

No existen estudios que determinen cudles son los,z;%cursos
sociosanitarios mas adecuados para los sujetos cgn demen-
cia de inicio precoz y sus familias. Por otra parte, solo una
minoria de los pacientes con demencia de mL\éio precoz tie-
nen acceso a recursos sociosanitarios en paises de nuestro
ambito. 3837 D

N
>

&

. @
Recomendaciones (bb

>
Es recomendable Gue los pacientes con demencia de inicio
4 precoz tengan acéeso a recursos sanitarios y sociosanitarios
especiﬁcamen;g) enfocados a su atencion.
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11. Etica y aspectos legales
en las demencias

S

O
. v
Preguntas para responder: &
F

11.1. Maltrato a las personas con demencia

Ny
O

11.1.1. ;Qué se entiende por maltrato a las personas que padecén demencia?
11.1.2. ;Cuaél es la frecuencia y cudles los factores de rlegé) del maltrato

en la demencia? Qg\

11.1.3. ;Cudles son las estrategias de intervencion pegﬁ detectar un caso
de maltrato? Q

11.1.4. ;Cual debe ser la actuacion del profeswnalbcuando se detecta un
caso de maltrato? @

11.1.5. ;Cudles son los recursos sociales para gbordar el maltrato?

<
11.2. Voluntades anticipadas S

D . .
11.2.1. ;Cuéndo se debe plantear a una gérsona con demencia la realiza-
cion del documento de voluntddes anticipadas, el testamento vi-
tal, y/u otorgar poderes nota%%les?
s;

11.3. Valoracion de competencia N4

11.3.1. (Existen instrumentos gspecificamente disefiados para evaluar la
competencia del enfe@o que padece demencia?

11.3.2. ;{C6mo se evaltan kS competencias especificas: permiso de con-
ducir, permiso de &mas y participacién en ensayos clinicos?

11.3.3. ;Cuéles son las Jzil’dlcamones para iniciar el proceso legal de inca-
pacitacion desgh paciente afecto de demencia?

11.4. Aspectos de@ oteccion legal del enfermo

11.4.1. (En qué@onsiste la incapacitacion legal?

11.4.2. ;Qué tipo de proteccion legal existe para un enfermo afecto de
demgiicia?

11.4.3. (;(%ﬁ’é es la tutela?

(%)
11.5. Q}g%tencnon del paciente

11.5. Z\\ (Cudles son las indicaciones de la contencién farmacoldgica y/o
5 psicoldgica de un paciente afecto de demencia?
1\%\% . ¢(Cudles son las indicaciones de la contencién fisica de un paciente
QOJO afecto de demencia?

/
\SO
S
o
<
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11.5.3. ;Cudéles son los aspectos éticos y legales de la contencion?
11.5.4. ;Cudles son las indicaciones para efectuar un ingreso involuntario
y cudl es el proceso que hay que seguir?

S
11.1. Maltrato a las personas con demengia
&

11.1.1. ¢Qué se entiende por maltrato a Iasﬁersonas

que padecen demencia? >

&
.b\Q)

No existe una definicién universal sobre maltrato a l#persona con demen-
cia, a pesar de que se considera uno de los grupos d@riesgo. Las diferencias
culturales deben tenerse en cuenta, ya que existendnterpretaciones distintas
de unos mismos hechos. qﬁ
-9
S

. . N
Resumen de la evidencia Q)O

O
P . Ny
La preocupacion de la sociedad por el maltrato de personas
mayores 0 con demencia es emergent@$ 77,378

o
El maltrato a una persona mayor ‘s%%eﬁne como una acciéon
Unica o repetida o la falta de re@ﬁesta apropiada, que pro-
voca dafio o angustia y que se da en cualquier relacion en la
que hay una expectativa de cohfianza;*” o todo acto u omi-
sion sufrido por una persoﬁg’ de 65 afios o més, que vulnera 4
su integridad fisica, psiql{ﬁa, sexual o econdmica, o bien el
principio de autonomi 75 un derecho fundamental, con in-
dependencia de la in@ncionalidad y del medio donde ocu-

rra, sea familiar, cogmnitario o institucional .*®
N
Muchas veces esificil detectar el maltrato en personas ma-

yores o afecta a8 por demencia, debido al aislamiento social

que sufren, lganegaci(’)n o incapacidad de comentarlo, la es- 4
casa concie@:iacién de los profesionales y la discriminacién

que habigPalmente sufren estos colectivos.*®

El ma,]&ﬁ'ato puede darse en cualquier lugar: violencia do-
méstica o en el &mbito institucional. Puede ser por accién u
O oy .- .
on@mon. Por sus caracteristicas puede ser: fisico, sexual, psi- 3
sl6gico, econémico, por negligencia, abandono o violacién
e derechos. 383

$
'S
G
<
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El maltrato provoca un sufrimiento innecesario, lesiones,
dolor, pérdida o violacién de los derechos humanos, y una 3
disminucién de la calidad de vida.3%

El maltrato a las personas con demencia es un problema o~
personal, familiar, intergeneracional, de salud, de justicia y oY

de derechos humanos. Alertar sobre el maltrato, conocer su
prevalencia, sus consecuencias para el afectado y el agresor,
permite establecer estrategias de prevencion, cambio de ac-

titudes y buscar soluciones.? Y

v
O
N
@)
o

&
.b\Q)
&

Recomendaciones §

Es necesario que el profesional de laz‘s\zclflud, servicios sociales
y la sociedad en general, se preoc(gbe y tome conciencia del
maltrato que sufren muchas pegsonas mayores afectadas o
D no de demencia. Es un problerira personal, familiar, interge-
neracional, de salud, de justi¢ia y de derechos humanos. Su
deteccion permite estang%er estrategias de prevencion,
cambio de actitudes y promover soluciones.

i

‘.,

N

N
. o . ,
11.1.2. ;/Cual es la freguencia y cuales los factores

de riesgo dekimaltrato en la demencia?
S
Saber la prevalencia e inﬁdencia de casos de personas con demencia que
reciben algtn tipo de I@ftrato permite conocer la magnitud del problema.

Q

Resumen de la evidéicia
2
O
b@tﬁ"‘recuencia del maltrato en la demencia

2
Un 6% de 145 personas mayores sufren maltrato,”” un 5%
maltrato dg%‘téstico y 10% institucional .’

Encue‘:%é'g en Reino Unido (2006)*” y en EE.UU. (2010)%®

most@&on maltrato en un 2,6% y un 10% de la muestra,

resgectivamente. Las causas fueron: negligencia (1-5,1%), 3

abuso econémico (0,6-5,2%), psicolégico (0,4-4,6%), fisico
,4-1,6%) o sexual (0,2-0,6%).

S
&
S
o
<
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En el hospital, menos del 0,02% de los ingresos son diagnos-
ticados de maltrato, con una mayor proporcion de mujeres,
estancia media mads larga, coste elevado y destino al alta a
residencias.®®

L
Los profesionales de la salud infravaloran la prevalencia del &
maltrato, no conocen en su mayoria las guias de maltrato en 3

v
NG
los ancianos, detectan pocos casos y no siempre los declaran. é”
O

En personas con demencia el maltrato se da en el 25% dg;b
los casos, la mayoria es psicolégico y el 5% es fisico. Pu{céce

ser puntual o repetitivo. La agresion verbal es muy frecgien-
te 383,385,389,390 Q\

)
El maltrato puede provocar depresion, disminucié;g&e la au-
toestima y alteracion de la inmunidad y un auménto de la 3
mortalidad.®! qﬁ

N
Con el maltrato la dindmica familiar se alt&(ﬁ y empeora la
calidad de vida de sus miembros.*” >

$

. XS .
Factores de riesgo de malﬁato en la demencia

El riesgo de maltrato es multifactorial, combina elementos
personales, familiares, sociales y culturales. Pueden relacio-
narse con la persona afectada, e]@?sponsable del maltrato, o
las circunstancias que lo rodea\g)@?392

2}
La vulnerabilidad y fragili%@d del afectado, el aislamiento
social, las condiciones ecoon(’)micas desfavorables y la convi- 3
vencia hostil pueden fa\;bc?recer la aparicién de maltrato.’”

oS ) ..
Muchas de las mujeres atendidas en servicios de salud men-
tal, AP o urgencias, padecen violencia doméstica. No se dis-

pone de datos egg}ciﬁcos de mujeres afectadas de demen-
Cia 297,394-396 2}

Q
El cuidado %@blongado sin contar con ayudas externas pue-
de favorec§ el maltrato, sobre todo si el cuidador no esta
formadoqj@sté sobrecargado, tiene antecedentes de violen-
cia, baj? autoestima, trastornos psiquidtricos y exceso de
resp(g%abilidades, dificultades econdmicas, y una vivienda
1 397,398
1nggz¢cuada.

K

>

O

2)
&
$
N
{
<

168 GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS



La persona con demencia que presenta SCPD (agresividad
y actitudes provocativas), y es muy dependiente, es mas pro-
pensa a recibir maltrato, sobre todo si no dispone de una red
adecuada de apoyo social.*”

El perfil de maltratador suele ser un familiar cuidador/a con §Q
sintomas de ansiedad, depresion y excesivo estrés fisico y ~\<\(/D 3
emocional, que debe atender a un paciente extremadamen- éz’

te dependiente y hostil.*® &

2

@
&
Recomendaciones S

h
Los profesionales de la salud y servigio% sociales han de es-
tar formados y sensibilizados para de}%ctar, declarar, preve-
nir y tratar los problemas derivad(m:bdel maltrato a personas
con demencia. . \Qq’

Es importante identificar el tipo de maltrato (accién u omi-
D si6n), y determinar sus caygézéten’sticas (psicoldgico, fisico,
sexual, econémico). gzg)

Ante la sospecha de m%,(t{rato la persona debe ser interroga-
da en privado, y con delicadeza dada su fragilidad, teniendo
D en cuenta su estad@im’mico y el temor a las consecuencias
que el descubrimg)@nto del maltrato le puede producir en su

entorno. @
[04)

Para un diag;%stico completo de maltrato es conveniente
valorar susfactores de riesgo, los que dependen del enfer-
mo, del efidador que maltrata y de las circunstancias que lo
envuel&én.

Deb@\(gospecharse la posibilidad de existencia de maltrato

anf¢ una persona con demencia hostil, agresiva, provocati-

%Q, dependiente para las AVD y con ausencia de una red de
Soporte adecuada.

Debemos sospechar que el cuidador/a puede ser un maltrata-
dor/a cuando observamos en él sintomas de ansiedad, de-
]3'37 presion, sobrecarga en la tarea de cuidar, bajo nivel cultural
y en los casos en que el paciente atendido es muy depen-
diente para las AVD y/o presenta SCPD.

O
L
F
&
S
Q
o
Ny
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11.1.3. ;/Cuales son las estrategias de intervencion
para detectar un caso de maltrato?

En muchos paises existen protocolos de actuacion ante la sospecha de mal-
trato y signos de alarma que pueden orientar hacia esta posibilidad:&ﬁ\xisten
escalas para detectar al maltratador y al maltratado, pocas de ellz@traduci-
das y validadas al espafiol. QfF
Ny
&
Resumen de la evidencia >
&
Si se sospecha maltrato debe realizarse una historia ch’g@ca y
una exploracion fisica, neuroldgica, cognitiva, condustual y 3
funcional completa y exhaustiva.’” >
XN

La persona con demencia en fase de leve a mod izgda puede
ser capaz de dar informacion; si presenta fluctyaciones de su
capacidad cognitiva deberemos buscar e]‘\@omento mas
oportuno y fiable para obtenerla. En la (ases avanzadas
solo serd posible si se aprovechan los c@fomentos de luci-
dez.*” &

Q

Detectar el maltrato exige pericia defprofesional y rodearse
de un entorno adecuado. La infoffhacion obtenida del pa-
ciente debe contrastarse con la d& familiares/cuidadores fia-

O
bles.® N
&

Una exploracién clinica cuiffadosa permite detectar signos
sugestivos de maltrato: ﬁ\]&ras, heridas, contusiones, signos 4
de desnutriciéon y deshigé’atalcién.399

N
Identificar signos de lerta y sospecha de maltrato permite
instaurar medidas.de correccion con prontitud.*

Q
Se aconseja prg@ntar sisteméticamente por aspectos rela-
cionados con @l maltrato y utilizar escalas estandarizadas 2++
para su det@;\@lén.‘“’o"‘03
v
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Recomendaciones

Se debe conseguir que la persona con demencia en fase de
leve a moderada nos aporte la informacion sobre su estado
de salud fisica y psiquica a través de una comunicacién flui-
day veraz. En estadios iniciales puede ser relativamefite fa-
cil conseguirla; en las demencias en las que fluctia l@capaci—
dad cognitiva habra que buscar el momento més @ortuno y
fiable; en fases avanzadas solo serd posible obtqger informa-
cién en momentos de lucidez. S

O
Es recomendable una exploracién clinicaccuidadosa y ex-
haustiva para detectar signos que hagan sospechar de la po-
sibilidad de maltrato, valorando los asﬁttos fisicos, psicolo-

gicos y conductuales. -@@

14}
Se recomienda estar atento a la posibilidad de maltrato ya
D que esto facilita su deteccion y p€ymite instaurar medidas de
proteccién, prevencion y corr€gcion.

Debemos interrogar sistem@:ﬁ:amente sobre los aspectos re-
B lacionados con el maltratgza toda persona mayor y/o con de-
mencia y utilizar escalas estandarizadas para su deteccion.
b\
J

Debemos evaluar al ¢liidador de una persona con demencia
B para detectar a un Posible responsable de maltrato. Se pue-
den utilizar escalis para su deteccion.

¥
S
11.1.4. ;Cual degb‘e ser la actuacion del profesional
Cuando\%e detecta un caso de maltrato?
\‘D
En los d1ferentes$1veles asistenciales y sociales se atiende a personas que

reciben maltrate?”
&

7
Resumen (!{)e‘?ﬁl evidencia
Los pr%?ésmnales de la salud y servicios sociales, muchas
Vecess‘zho han demostrado estar suficientemente capacita-

dosOCpara prevenir, detectar, atender, proteger, declarar y
rgbuperar a la persona con demencia que sufre maltrato.*!

Q§’
S
Q
o
&
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Se han de preservar los derechos fundamentales de la per-

sona con demencia que sufre maltrato: dignidad, participa- 4
cién, autonomia y autodeterminacién.®!
La persona que recibe maltrato debe ser informada, respe- &
tando su derecho a la confidencialidad, a tener cubiertas 'Qlo
sus necesidades bdsicas y a preservar sus relaciones socia- ~\<\(/D
les. ! 4

' &
Si existe sospecha cierta de maltrato, los profesionales de \)@
la salud y de servicios sociales tienen la obligacidn ética L%
legal de proteger a la victima, y para ello deben activarJos S,

- . . .. NS Legislacion

recursos judiciales. Si existen lesiones fisicas reahzar@ un vigente

comunicado judicial de lesiones; en ausencia de ‘es%as se
comunicard el caso al Ministerio Fiscal para que esfg adop-

te las medidas que establece la legislacion.** 4:7’

s,

$

. N
Recomendaciones O
(04
+

Los profesionales de la sa],g‘ﬁ y servicios sociales deben estar
capacitados para prevenir, detectar, atender, proteger, de-
clarar y recuperar a la gérsona con demencia que sufre mal-

Yy
trato. R

&
Se les han de preservar sus derechos fundamentales de dig-
nidad, participam%n, autonomia y autodeterminacion.

&

La persona {g;ube sufre maltrato debe ser informada, respe-
tando su d%@echo a la confidencialidad, a tener cubiertas sus
necesidades bésicas, y su derecho a preservar sus relaciones
socialegbQ

S

En Qg\(bo de que exista sospecha cierta de maltrato, el perso-
nalSanitario debe activar los recursos judiciales que permi-
tan la defensa de la persona victima de maltrato. Si existen

\desiones fisicas, se hard un comunicado judicial de lesiones.
% I Sino existen lesiones u otras contingencias agudas, se comu-

nicara al Ministerio Fiscal.
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11.1.5. ;Cuales son los recursos sociales
para abordar el maltrato?

Una vez ha sido detectado y diagnosticado el maltrato, deben ponerse en
marcha estrategias de actuacion relacionadas con la victima y el a@oresor y
hacer un seguimiento del problema. Se ha de coordinar la actdacion del
profesional que detecta el caso con el trabajador social y los seé?icios espe-

. g . . . L. Q .
cializados. Deben registrarse en la historia clinica los datos cotrespondien-
tes al paciente y el tipo de maltrato, asi como las medidas sintervenciones
aplicadas. 5@

&
&

Q
. - . I

Se dispone de estrategias, intervenciones y recursgss sociales
para la persona que recibe el maltrato: evitar eql;‘aislamiento
social, facilitar y simplificar la atencion del pagiente, adecua-
cién de la vivienda e institucionalizacion si@g precisa.*®

Resumen de la evidencia

. . . . .
Se dispone de estrategias e intervenciongs para mejorar la
situacion del cuidador o familiar que nfaltrata: compartir la
labor de cuidar, cambio de domicilig, grupo de apoyo, des- 4
canso del cuidador, tratamiento mégico o psicolégico si pro-
cede.® Ny
O

{

b
Q)%
Recomendaciones g

e

Es recomeritlable que al detectar y diagnosticar maltrato se
pongan eff marcha estrategias que permitan mejorar la si-
D tuacién:de la victima y del agresor. Se han de coordinar las
actuagiones de los distintos profesionales y registrar todos
los Dgﬁtos del maltrato en la historia clinica.

o . . .
Para prevenir y tratar el maltrato, se recomienda evitar el
Caislamiento social, optimizar la atencién al paciente, ade-

Q)Q’ cuar su vivienda e institucionalizarlo si la familia no puede
+2 | garantizar su atencion.
o)
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Es conveniente atender a la persona que maltrata, muchas
veces un familiar estresado o enfermo o sobrecargado de
forma excesiva. Se puede reducir su carga compartiendo la

b labor de cuidar, cambiando al paciente del entorno familiar,
participando en grupos de apoyo, garantizdndole des@so y
ofreciéndole tratamiento médico si lo precisa. /\q§’

5
. . (D
11.2. Voluntades anticipadas 2
'S
)

11.2.1. (Cuando se debe plantear a uria persona
con demencia la realizacion g@?l documento
de voluntades antioipadas,%él testamento
vital, y/u otorgar podere%ﬁotariales?

SN
En fases iniciales de la demencia el pacientg; si lo desea, deberia poder
expresar en libertad sus preferencias sob@tratamientos médicos,
alimentacion por sonda, soporte vital icial, etc. En fase moderada o
severa, pierden dicha aptitud y en cogecuencia la toma de decisiones debe
ser asumida por otros. @

Q\\f

g

Resumen de la evidencia &
.
Las personas con demencia pierden la autonomia y su ca-
pacidad de tomar decisi%hes. Los profesionales de la salud
y servicios sociales y sus familiares deben intentar conocer 4
su voluntad y respe@ sus preferencias médicas, legales y
financieras.*®4% ¢
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La ley 41/2002, del 14 de noviembre, bésica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacién clinica, indica
que el documento de instrucciones previas o voluntades
anticipadas (VA), recoge la voluntad anticipada de una
persona mayor de edad, capaz y libre, para que se cumplan
sus deseos, en el momento en que no sea capaz de expre-
sarlos personalmente, sobre los cuidados y tratamientos
que debe recibir. También sirve para nombrar a un repre
sentante vélido que pueda decidir en su nombre en cad@
circunstancia de salud, y llegado el fallecimiento, sobr%%l
destino de sus 6rganos Dicho documento de VA o Q&ta-
mento vital puede formalizarse en documento pukﬁico o

409
privado.
®®

El ordenamiento juridico no establece ningl’m,{ﬁomento o
plazo concreto para realizar el documento dé{fVA se reco-
mienda hacerlo en la edad adulta y en plet(g uso de las fa-
cultades mentales. En la persona con dem’,@nma intentarlo
lo antes posible tras el diagndstico paraqgarantlzar al maxi-

mo su integridad cognitiva.'® Q¢
)

Los profesionales de la salud debeg?an recomendar el do-
cumento de VA a sus enfermos,@%’bre todo al detectar de-
terioro cognitivo emergente.‘”gj@

En el documento de VA mqjden anotarse todas aquellas
indicaciones que se consideren de interés por parte de la
persona que lo otorga. Aqquellos aspectos que no estén per-
mitidos por la Ley o bién que estén expresamente prohibi-
dos no serdn tenidos-en consideracion. Ello no supondré la
pérdida de validez @el resto de las indicaciones que se con-
tengan y que no r&sulten contrarias a las normas. Estas VA
podran revocagge libremente en cualquier momento dejan-
do constangigopor escrito.!®

Existe ungggégistro Nacional de instrucciones previas o VA
del Ming§terio de Sanidad y Consumo y un registro en las
comupidades autonomas.*'! Para que sea mds facil conocer
las VA de una persona deben incorporarse a su historia
ch,lirca y seria recomendable hacerlo telematicamente en
g:rtar]eta sanitaria.

Q
\{D
<
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Recomendaciones

Los profesionales de la salud y los servicios sociales y los
familiares deben intentar conocer las VA de la persona en-
ferma para poder cumplir su voluntad y respetar sus %tefe—
rencias médicas, legales y financieras. §

Es importante seguir divulgando y sensibilizando %Q‘g pobla-
cion general y a los profesionales de la salud y bo‘s servicios
sociales sobre la necesidad de que las persong@ adultas, ca-
paces y libres ejerzan su derecho a elaborar in documento
D de VA donde se recojan sus deseos sobre é;o\s cuidados y los
tratamientos que acepta recibir, asi com®el nombramiento
de un representante vélido que pueda gécidir en sunombre
en cada circunstancia de salud, y llggado el fallecimiento,

sobre el destino de sus 6rganos. A(b

Se recomienda hacer el documerfto de VA en la edad adulta
y en pleno uso de las facultad@\\mentales. En la persona con
demencia se ha de intentar ¢ antes posible para garantizar
al maximo su integridad Q@}nitiva.

>
Los profesionales de laéoalud deberian recomendar el docu-
D mento de VA a sus e‘pﬁrmos, y sobre todo insistir en ello si
detectan un deteri%b\ cognitivo emergente.

Es recomendable;ﬁue en el documento de VA se anote todo
aquello que pa@% la persona es importante, pensando que

D D ) . :
otro, al que €I"designa, habrd de decidir en su nombre si-
guiendo suns‘{;(Bropias indicaciones.

Para fac@ﬁar la accesibilidad a las VA de una persona es
recomeﬁdable que el documento de VA se registre en la co-

D munjdhd auténoma y en el Registro Nacional de Instruccio-
nes?PreVias o VA del Ministerio de Sanidad y Consumo; y

erfa incorporarse a la historia clinica y a la tarjeta sani-
\c?aria.
2
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11.3. Valoracion de competencias

11.3.1. ;Existen instrumentos especificamente
disenados para evaluar la competencia ..
. QO
del enfermo que padece demencia”? ﬁ?

N
La demencia comporta muchas limitaciones competenciales e;g;bla persona
O
afecta. v
>

. . (%)
Resumen de la evidencia &
-Q
N

A medida que la demencia avanza se plantea la neé‘sidad
clinica, social y legal de valorar la capacidad de I%Sersona
para disponer sobre si mismo, sus bienes y otras l;g%ponsabi- 4
lidades, como conducir vehiculos, utilizar armago participar
o

en ensayos clinicos.*? -$
S

No existen GPC universalmente aceptad g}para evaluar la
competencia del enfermo con demenci&***° En Espafia
disponemos del Documento Sitges (2(26’3)163 y su actualiza-
cién del 2009,' elaborados por metb ologia de consenso.

El Documento Sitges (2009)!6 h%@é referencia a la capaci-
dad y al autogobierno; la toma‘de decisiones personales y
patrimoniales; las condiciones;‘,;gi)eurolégicas necesarias para
tomar decisiones, y aporta uq;}@mstrumento de evaluacién de
la capacidad de decision, através de una tabla gréfica y com-
prensible donde se cont@%plan todos los aspectos neurolod- 4
gicos y cognitivos que.intervienen en la toma de decisiones.
Cada funcion es evalifada y cuantificada. Se establecen las
alteraciones maximas que permiten reconocer la incapaci-
dad decisoria, tegfendo en cuenta los aspectos personales y
los relacionad@?’con el patrimonio.

2
O
Recomend%éﬁmes
4
%b Se debe procurar al mdximo mantener la autonomia de la
§(D persona afectada de demencia, respetar su capacidad de to-
S mar decisiones siempre que sea posible, incluso al final de
.K\ .
&\ sus vidas.
[2)
&
$
N
{
<
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Es recomendable que los profesionales de la salud, los servi-
cios sociales y los estamentos juridico-legales que les atien-
den utilicen un lenguaje comiin y compartan conocimientos.

Es recomendable evaluar la capacidad de decision de-toda
persona afectada de demencia utilizando el instrum(gﬁto de

evaluacion del Documento Sitges 2009. &

U

Es recomendable involucrar al paciente, si es pg%ble, en la
toma de decisiones sobre el tratamiento. El égseo del pa-
ciente ha de prevalecer, aunque deben Valg\é’rse las discre-
pancias de opinién entre paciente y cuidag@r.

\ )
Se debe utilizar la incapacitacion, totakio parcial, como un
recurso legal de proteccion a la persona con demencia.

En la evaluacién integral y multidilzéciplinar de la persona
con demencia se deben incluir la\c@hloracién de su capacidad
de decidir y si existe 0 no una proteccion juridico-legal ade-
cuada. Q,O

%,

QK

11.3.2. ;Como se evaIL’Ja(bnb‘ﬂas competencias

especfficas: pergfiso de conducir, permiso
de armasy p%@%cipacién en ensayos clinicos?

Q

La evaluacién de las capaciahs?des especificas que conserva una persona afec-
ta de demencia es funda;?kntal para garantizar la idoneidad en la realiza-
cién de sus actos, en la téma de decisiones y para establecer, si fuera necesa-
rio, medidas de preveéi:oién dirigidas a evitar errores y sus consecuencias.

@

A
Resumen de la eyjﬁ)encia
& : : :
& Permiso de conducir y demencia
7
Q

En las pax)%nas con DCL y demencia leve pueden existir
problemés en la conduccién que aumenten el riesgo de acci-
dentesy pongan en peligro la propia seguridad y la de terce-
ros &4

3

N
N)
Q
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Conducir vehiculos da autonomia e independencia, libertad

y movilidad también a las personas con DCL o demencia

leve. Esta autonomia debe respetarse, pero la valoracién de 4
su capacidad permite al profesional aconsejar si es necesario
o no dejar de conducir por motivos de seguridad.*248 .C-}OQ'
La valoracién psicolégica completa en los centros de reco-
nocimiento de conductores utilizando sisteméticamente las
pruebas obligadas y opcionales permite detectar a las perso-
nas con deterioro cognitivo en grado de demencia leve y de?

terminar su riesgo de sufrir accidentes.*241 é@
(%)

Las personas con demencia leve no deberian conduci@ues-
to que no superan las pruebas que determinan est‘aﬁptitud
cuando se valoran con la bateria de conduccién A;§DE Dri-
test en su totalidad (que es la que se utiliza en log%entros de
Reconocimiento en Espafa). Los pacientes c,(gﬁ DCL debe-
rian ser estudiados exhaustivamente para.determinar sus
competencias, ya que solo alrededor del,50% superan di-
chas pruebas. Los tests neuropsicolc’)giccg)&(que correlacionan
con estas competencias y que pueden afudar a detectar a las
personas con riesgo en la conduccién son Cubos de Kohs,
test de aprendizaje de palabras, Izbemoria l6gica, memoria
demorada y TMT-A .47 >

T
Y
U
N
@)
o 2+

2+

Las alteraciones de atencion, (53(”1Dentacién, funciones ejecuti-
vas o praxis visuoespacial gnitan la capacidad de conduc- 3
cion 412 Q

Y
Cuando a una persona@%n demencia, evaluada convenien-
temente, se le recongoe un riesgo significativo para condu-
cir, su médico tiene [a obligacion de informar al propio afec-

tado y a su familig,cuidadora.*>#"

Las personas cgzof demencia progresan en la severidad de sus
déficits cogpg.ivos y con ello puede disminuir su capacidad
de conducizsen meses. Una revisién de su capacidad a inter- 3
valos mégj’%ortos de los habituales, en 6 a 12 meses, permite
detectaébel problema y evitar riesgos de accidentes.*?
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Permiso de armas y demencia

Las personas con demencia, sobre todo si presentan agita-
cién, agresividad, violencia, delirio y alucinaciones, pueden
hacer mal uso de las armas y con ello provocar acciones pe-
ligrosas para ellos o para terceros.”!”

Participacion en ensayos clinicos/Investigacion y demen@a

La participacion de las personas con demencia en estudlosrzy
de investigacion estd bien regulada. Existen documentos;
cédigos y declaraciones que les protegen en sus derecho ‘@u
participacion ha de ser libre. Antes de tomar decmoneg‘?/ de
firmar el consentimiento a participar han de recibir @na in-
formacion comprensible, amplia y detallada.*® o

Cualquier estudio de investigacién en la actuﬁdad exige
que el equipo investigador sea conocedor deﬂ’as Guias de 4
Buena Practica Clinica, en sus versiones me)@lctuahzadas

La trascendencia de los ensayos clinicos. @or su posible be-
neficio, riesgo y coste, exige siempre a]Q?qulpo investigador
que se cumplan una serie de condicibnes: a) metodologia
correcta y un equipo investigador cb%petente b) aceptable
relacion riesgo-beneficio; ¢) Sup@@lSlon independiente; d) 4
distribucidn justa de cargas, dis ffbucion aleatoria, con igual
probabilidad de eficacia y seguridad en todos los grupos; e)
consentimiento informado.w confidencialidad; f) garantias

de seguridad y g) una remuneracic’)n adecuada. 1422
\

Existen convenios y gu@s éticas para preservar los derechos
humanos de las pers nas que participan en estudios de bio- 4
medicina (Oviedo, %@elsmkl, Ginebra).#!42
A
¥
9
Recomendacioriés

> Permiso de conducir

Vs
% | Se recomienda valorar la capacidad de conducir de las per-
D sonas con demencia incluso en las fases iniciales, ya que se
$ ha demostrado un aumento del riesgo de sufrir accidentes.

180 GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS



Se recomienda, en los centros de reconocimiento de con-
ductores, realizar siempre una valoracién psicolégica com-
pleta para detectar personas con deterioro cognitivo en gra-
do de demencia leve.

=<
Los profesionales de la salud deben informar al Ez%Qiente
con demencia y a su familia del riesgo que puede “K portar

el seguir conduciendo.

(‘/0

O
Si la persona con demencia leve sigue con su ]@encm es ne-

cesario revisar su capacidad cada 6 a 12 mesgs o antes si es

preciso, y valorar su riesgo. &\Q}\

\ S
Debe plantearse la limitacion de la cotduccién cuando se
detecten alteraciones en la atencion }a orientacion, las fun-
ciones ejecutivas o en la praxis v1su&spa01al

.
Permiso de armas\o’b

. N .
En personas con demencia, sobre todo si hay trastornos de
la conducta, es aconse]ableﬁhe no tengan a su alcance ar-
mas o elementos que puedgfn ser peligrosos para ellos o para

terceros.
Q

Participacién en ensayos/Investigacion

N
Las personas con ;ﬁneneia y sus familiares deben ser infor-

mados de la pos@ﬂidad de participar en ensayos clinicos.

] . . . L
Las personas ‘que participan en estudios de investigacion
han de recibir una informacion amplia, detallada y com-
prensible, ¥ han de firmar un consentimiento informado.

Q.. . . .
En los@Studlos de investigacion deben implementarse las
Guiasie Buena Préactica Clinica.

Vo2
\4

E%v%comendable que los ECA cumplan una serie de condi-
gﬂ)nes: a) metodologia correcta y un equipo investigador

Q\\Q:ompetente; b) aceptable relacion riesgo-beneficio; ¢) su-

pervision independiente; d) distribucion justa de cargas, dis-
tribucién aleatoria, con igual probabilidad de eficacia y se-
guridad en todos los grupos; e) consentimiento informado y
confidencialidad; f) garantias de seguridad y g) una remune-
racion adecuada.
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Los profesionales que participan en estudios de investiga-
cién deben conocer los convenios relativos a los derechos
humanos y la biomedicina y las normas establecidas por las
guias éticas internacionales.

&

11.3.3. ¢ Cuadles son las indicaciones para inc@ar
el proceso legal de incapacitacion %f
de un paciente afecto de demen@g»a?

N
Pocas personas, aun hoy dia, han expresado sus volufitades anticipadas, o
han decidido protegerse mediante la autotutela. Es 5sible también que con
los afios, cambien su forma de pensar las cosas ygée tomar las decisiones.
Debe respetarse el derecho a la autonomia y sub%lerecho a la beneficencia,

garantizando la seguridad de medios y tratan}@to.
N

@)
Resumen de la evidencia \\CSD

O
En la demencia la capacidad de decisngbesté disminuida. En
la EA,la DLFT,la DLB,la PDDy DV, ya en su inicio o a
lo largo de la evolucién, puede (ggminuir la conciencia de
enfermedad: el deterioro cognitfvo y conductual condiciona 3
la toma de decisiones inadecuddias que pueden perjudicar al
paciente y/o a otras persongg, sto plantea problemas espe-

cificos que la familia y la §OQC1edad deben solucionar.*?

-~
Enla DLB,la PDD y lngDV la capacidad puede variar con
las fluctuaciones. En 6fras demencias también puede haber 3

periodos intermiterql)ws de lucidez.*?

G
La capacidad de;fomar decisiones en ocasiones es dificil de
evaluar. Un andlisis cuidadoso y exhaustivo de las funcio-
nes cognitivegypermite delimitar su grado de capacidad de-

. . [
cisoria.'® &

El procggo de incapacitacion debe iniciarse: a) si hay de-
menci@b) si la clinica es persistente; ¢) si impide el autogo-
biernd (capacidad de resolver los propios asuntos, la capa- 4
cidad de atender las necesidades bdasicas y alcanzar los

%ﬁjetivos o cumplir los deseos).**
[2)
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Uno de los problemas éticos y legales mas importantes en la
préctica clinica diaria con personas afectadas de demencia 4
es la falta de constancia de voluntades anticipadas.*?

El proceso de incapacitacion legal tiene como principal ob- o~
jetivo la defensa de la persona que, por razén de su patolo- °
gia, haya quedado impedida en mayor o menor grado para
su autogobierno y, por tanto, en una clara situacién de ries-
go personal y social. La valoracion de la pérdida del autogo-
bierno se debe realizar en funcion de diferentes criteriog 4
(diagnésticos, clinicos, grado de dependencia, aspectosc'&)-

ciales, utilizacién de servicios y evolucion del procesgg’ los

cuales afectan a diferentes dmbitos y profesiones, porio que

la indicacion para iniciar el proceso de incapacitagion legal

debe ser el resultado de una valoraciéon multidisciplinar.

‘27%
&
N

N
&
N
@
N4
@)
0

s,

. N
Recomendaciones O
(04

S,

Es muy importante respeﬁ%} la autonomia y la libertad de la
persona en el momentodel diagnéstico y a lo largo de todo
el proceso evolutivo, téhiendo en cuenta que, a pesar de la
D existencia de Volunt@és anticipadas, la persona, con la edad,
por las circunstancids y/o con el propio proceso de la enfer-
medad, puede caiibiar su forma de ver las cosas y, con ello,
modificar sus %cisiones.

Se debe re@nendar iniciar el proceso de incapacitacion
cuando l.aofél’emencia progresa y el deterioro cognitivo y/o
D conductyal condicionan la toma de decisiones inadecuadas
que pueden perjudicar a la persona afecta de demencia y a
su %}}orno.

roceso de incapacitacién debe ser el resultado de una
waloracion multidisciplinar, y debe contemplar maltiples as-

D o pectos tales como: el diagndstico, las manifestaciones clini-
Qjo cas, el grado de dependencia, los aspectos sociales, la utiliza-
%b cion de servicios y la evolucion del proceso.
T
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11.4. Aspectos de proteccion legal
del enfermo

11.4.1. ;En qué consiste la incapacitacion IegaI%¢~

O
La capacidad civil engloba dos conceptos: A) Capacidad jurl’dica-\é(/%ersona-
lidad juridica: es la aptitud que tiene toda persona por ser titular de dere-
chos y obligaciones, y que se caracteriza por: la posee toda gt(:’rsona por el
hecho de serlo (art. 29 Cédigo Civil), se adquiere con el nacimiento (art. 30
Caodigo Civil) y acaba con la muerte (art. 32 Codigo CiViléb@és la misma toda
la vida y no puede ser modificada. B) Capacidad de obray es la aptitud de la
persona para ejercer con eficacia sus derechos y obligaciones, y que se ca-
racteriza por: no la posee toda persona por el hecliv de serlo, se adquiere
con la mayoria de edad (18 afios) (art. 315 Cédig% Civil), no es la misma
toda la vida y puede ser modificada. qﬁ

O
Resumen de la evidencia Q)O

O
La declaracion de incapacitacion o modiﬁ?\acién de la capaci-
dad de obrar reconoce que determinada persona, como con-
secuencia de la enfermedad que padefe, no tiene capacidad
(incapacitacion total) o la tiene paréfalmente limitada (inca-
pacitacion parcial) (Ley 1/2009 IagﬁLey del Registro Civil).**
N

Esta declaracion puede solici@cgrla, a través de una deman-
da, la propia persona, el cényuge o pareja de hecho, des-
cendientes, ascendientes;gelermanos y el Ministerio Fiscal
(Ley 41/2003 del 18 df\to‘lhoviembre, del articulo 757 de la
Ley de Enjuiciamien@ Civil).#

Q

Legislacion
vigente

Sera contestada pdr el Ministerio Fiscal o un abogado
tras una explor@lo’n por parte del juez y del médico fo-
rense y una auﬁiencia con los familiares mds préximos. El
juez dictard séntencia a favor o en contra de la modifica-
cion de 1%@pacidad y nombrard tutor si se precisa.
%b@
@
S

O

L
Q
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Q
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Recomendaciones

Para solicitar la incapacitaciéon o modificacidn de la capaci-
Segtin dad de obrar debe seguirse el procedimiento que marca la
legislacion | Ley de Registro Civil y Enjuiciamiento Civil en el que par-
vigente tiendo de una demanda, se estudia el caso, se conte&@a yel
juez dicta una sentencia. <\,
5
’Z)

11.4.2. ;Qué tipo de proteccion legal ex@e
para un enfermo afecto de demo@?]ma?

En las primeras fases de la demencia, con el ob]etlv%%?e planificar el futuro

de la persona afecta y en previsién de ser 1nca%c1tada judicialmente, y

siempre y cuando la persona todavia tenga preservada su capacidad para

tomar decisiones, puede optarse por cualquierdde estas tres figuras legales:
la autotutela, el poder especial y el docume@i’o de voluntades anticipadas.

;\\0@

Resumen de la evidencia Q{é)
e Cuando la persona afectada de defiiencia tenga atin pre-
servada su capacidad para tomar: Jecisiones, en previsién
de la evolucién posterior hacia @'»ha situacion de incapaci-

dad, puede potegerse legalme@ e con tres opciones

. o .
Autotutela: designar un tuter, asi como adoptar cualquier
disposicidn referida a su-&tencion personal o a la adminis-
tracion de sus bienes, y@mblen la identificacion de aquella

Legislacion
persona que en mng@ caso deberia ser nombrada.** &

vigente
Poder especial o pb@er preventivo: conferir facultades a fa-

vor de una tercg?a persona, mediante el otorgamiento de

un poder, estabieciéndose que el mismo pueda seguir utili-

zandose en,d”momento en que, en el poderdante, concu-

rriera incgsﬁhcitacién sobrevenida.*?

@
Volunggﬁes anticipadas (pregunta 11.2.1).
S
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Recomendaciones

A las personas con deterioro cognitivo ligero y demencia
leve se les deberia aconsejar que se autoprotegieran a través
de la autotutela, o dando poderes especiales, o escrib'be,ndo
el documento de voluntades anticipadas. §
<

Cualquier persona con demencia que atn tenga&éﬁ%ciente
capacidad de obrar deberia designar a un tutor, %ﬂ prevision
de ser declarada incapaz. Asi como adoptar cuglﬁuier dispo-
sicion referida a su atencion personal o a laq)ﬁ’dministracién
de sus bienes, y también a la identiﬁcaciépé?é aquella perso-

na que en ningtin caso deberia ser nomb@da.
O

~
X
®®

11.4.3. ;Que es la tutela? D

XS
S

Tutelar significa cuidar, atender, alcanzandoctanto el &mbito personal como

el de administracion de los bienes que la p\@sona ostenta. 043

&
O
o

Resumen de la evidencia QK
¥
Tutela es una responsabilidad sometida a diversas medidas de
control (formalizacién de inventafio inicial, rendicién anual
de cuentas, necesidad de obtenfig(%utorizacién previa para ac-
tos de trascendencia econémica y presentacion del balance
final de cuentas). Pueden ser tutores personas fisicas y juridi-
cas sin animo de lucro, lagique contemplen entre sus fines la
proteccion de personaéceuya capacidad ha sido modificada.

Curatela es una tute@ de alcance reducido para supuestos
de modificacién pafcial de la capacidad, en que la funcién
asignada es de a@mpaﬁar, aconsejar o asistir, pero que en
ningln caso pa%de suplir la voluntad de la persona ya que
no ostenta s&\&epresentaci(’)n.

Legislacion
vigente

Adminismg(gor patrimonial es la persona nombrada para
adminisgFar los bienes de la persona con capacidad de de-
cisiéndéducida.

Defensor judicial, nombrado para hacer frente a situacio-
nes de urgencia, cuando el tutor todavia no ha sido nom-
Jbrado, o cuando se producen divergencias importantes en-

\Q)Q tre tutor y tutelado.

\;
Q
O
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Recomendaciones

Las personas con demencia que han perdido su capacidad
v de autogobierno deberian tener un representante legal o tu-
tor para que los proteja realizando su sustitucion.

XS
. . N7 . .,
Las personas con demencia con una capacidad de gecision
reducida deberian nombrar a un representante q}#\’ cuidase
de su curatela acompaifiandolos, aconsejéndolog?y asistién-
v

dolos en la toma de decisiones. >

]
La persona con demencia con capacidad de<decision reduci-
v da deberia nombrar un administrador pafimonial para ad-
ministrar sus bienes si estos fueran de ggan envergadura.

Debe nombrarse un defensor judicia‘gbge la persona con de-
mencia, para hacer frente a situaciénes de urgencias si no
hay nombrado un tutor o cuandqfe produzcan divergencias
importantes entre tutor y tutek@o.

\J

v
&
O

11.5. Contencion del paciente
O

11.5.1. ;Cuales son Iasgﬁdicaciones de la
contencion fargnacoldgica y/o psicologica

L@ .
de un paciente afecto de demencia”?
S
La contencion, en sus dif@}entes modalidades, es un recurso terapéutico ne-

cesario para controlar@cg)unos de los SCPD.

<

Resumen de la evidéicia
2
&
En la demencigmoderada o grave se pueden presentar, con

cierta frecueyieia, cuadros de agitacion psicomotriz, conduc-
. b7 . . ~
tas agresivas, violentas o peligrosas, que pueden causar dafio 2++

ala persgﬁﬁa afectada, a otras personas o bien al entorno fi-
SiC0.275‘2m34’435

Para$revenir la agresividad, o la imprudencia en personas
cordemencia, se puede actuar sobre los factores desencade-
Ja)a\ntes, modificar el entorno, fomentar habilidades psicoso-
iales y optimizar recursos.*44

3/4
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El tratamiento que hay que seguir ante cuadros de agitacién
psicomotriz/agresividad en personas con demencia debe ini-
ciarse con medidas de disuasién verbal y modificaciones en
el entorno. Si no son suficientes, se utilizardn farmacos y
solo, de forma extraordinaria, se usaran medidas de conten- S

. g S
cién mecdnica 544435 >
&
Los antipsicdticos atipicos (quetiapina, risperidona, olanza- éz’
pina) son la primera linea de tratamiento de la agitacién psi-’ La/1+

comotriz y de la agresividad en las personas con demenciz’
(preguntas 8.4.7 y 8.4.8).

Recomendaciones

Es recomendable prevenir, detectas precozmente y tratar la
agitacion psicomotriz y la agrggividad de las personas con
B demencia. Las medidas que hay que seguir son de tipo no
farmacoldgico, farmacologlg@ y de contenciéon mecdnica si

Se reclsa
p &

Es recomendable utilig% farmacos antipsicoticos atipicos
como primera linea d@ ratamiento farmacolégico de la agi-

A
tacién psicomotriz @Pa agresividad de la persona afectada de
demencia. @
[
bq’

11.5.2. ;Cuales So‘?w las indicaciones
de la Cogsfenmon fisica de un paciente
afectqzﬁe demencia?
g
La contencién fiéica debe considerarse solo como una medida extraordina-

ria que debe, ufilizarse exclusivamente cuando con las otras alternativas de
contencié%l% se obtiene el beneficio y la seguridad imprescindibles.

¥
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Resumen de la evidencia

La contenciéon mecanica o fisica (CM) se utiliza para contro-
lar la agitacién/agresividad de personas con demencia en fase
moderada o grave, cuando existe peligro para el paciente o
su entorno y no pueden controlarse los sintomas con otras
medidas de contencién (verbales o farmacoldgicas). Se utili-
zan materiales de sujecion que le impiden moverse libremen-
te y que han de estar homologados, de acuerdo con la legisla-
cién vigente, y en perfecto estado de conservacion.#++04%
Deben extremarse las medidas de seguridad y confort.8e
precisa de 4 a 5 personas entrenadas, coordinadas y cuidado-
sas, que sujetardn las extremidades y la cabeza, actuango con
tranquilidad, firmeza, seguridad y respeto.434’435v438‘,?$n todo
momento debe respetarse la dignidad e intimidag?de la per-
sona. La familia deberd implicarse en el cuidadé,y observa-
cion del paciente sometido a CM. La habita\élbén debe ser
tranquila, bien iluminada, ventilada y segu@x 37

QO
&
N
O
N
@)
2oy

3/4

La CM es una medida terapéutica de prcg(gccién, de uso ex-
cepcional, que solo debe aplicarse bajoprescripcion médica. 3/4
Los beneficios deben superar los riesg}gs de la medida. 34435437

S

En Espaiia se utiliza con frecuenci&? un 40% de las personas
con demencia moderada o gra%€ que presentan agitacion 2+
psicomotriz en hospitales o res;’aencias.“39

@

La decision de utilizar CM éiébe ser prescrita por el médico
responsable, o facultative’de guardia, firmada, detallada en
la historia clinica, acepté(\’ia por la familia y compartida con
los otros miembros dg‘}bequipo.““v437

3/4

Los objetivos de la\@/l son: a) prevenir lesiones en el propio
paciente en el enforno; b) evitar interferencias en el trata-

miento; c) evitaffugas y prevenir caidas; d) ayudar a mante- 2+
ner la posicién correcta del cuerpo; e) objetivos organizati-

vos del cenf§%; f) entorno social cémodo. 36437440

oo, . e
No deb%z;eahzarse la CM si no esta indicada.*’ 2+
Se acg‘t?seja que la CM se mantenga unas horas o pocos dias,
sin_gmbargo suele prolongarse hasta semanas (media de 2+
86:5 dias).*
N
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En el seguimiento de la CM se deben evitar, detectar y tratar
complicaciones. La observacion y valoracién médica ha de
ser una constante en la primera hora, anotando todos los
cambios. Deberdn anotarse todas las observaciones en la 2+/3/4

historia clinica. La enfermera realizard un control amplio S
cada 15 minutos en la primera hora, que espaciara posterior- (§}
mente.434’435’438 (§\/

N
Finalizard la CM cuando exista la seguridad de haber logra-q;c’\
do un control adecuado de la situacion. Se ejecutara de foiz’ 3/4
ma progresiva,34435438 5@

Hay riesgo de multiples complicaciones directas e ind@ctas
Q

en las perso

Recomendaciones @

Q

. 2+
nas sometidas a CM,#34435437.438 Q

D
XN

&
KN
O

Cuando una persona con dem}\;cia con agitacion psicomo-
triz marcada no se haya pqgj?lio controlar con medidas ver-
bales y/o farmacoldgicas, y2§§iga siendo peligrosa o con riesgo
de producir dafios a si mismo o a los demds, debera plantear-
se la contencién mecdnica (CM).

U
Enla CM deben ut@ﬁarse elementos de sujecién homologa-
dos, de acuerdo con la legislacion vigente y en perfecto esta-
do de conservacién, para su eficacia y seguridad.

\4

Para lograr, an CM adecuada y segura, es necesario un
equipo coordinado integrado por 4 o 5 personas bien entre-
nadas quérsujeten al paciente convenientemente, de forma
cuidadosa para no danarlo, actuando con tranquilidad y se-
renidad pero con firmeza y seguridad. A lo largo de todo el
proggdimiento de la CM deben extremarse todas aquellas

edidas dirigidas a prevenir complicaciones directas o indi-

ctas, asegurando al paciente su comodidad, intimidad y
~respeto. Se interrumpird la medida de CM lo antes posible,
de forma progresiva, cuando se haya conseguido el control

de los sintomas.

190

GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS



La CM es una medida terapéutica de restriccion fisica que
solo debe ser aplicada bajo prescripciéon médica. Solo debe
ser utilizada si otros métodos de contencién no son aplicables
o han fracasado. Su objetivo es proteger al propio paciente y
a otras personas, objetos o instalaciones que lo rodean‘\c?f ose
debe producir un dafio superior al que se pretende .g\tﬁfar.

Es recomendable evitar la utilizacién excesiva dg;qa CM en
personas con demencia y solo emplearla cuando esté real-
mente justificada, ya sea por la intensidad dedds sintomas o
por la posibilidad de dafio propio o a otrosggebe ser lo mas
breve posible para preservar la dignidad ‘g@lbertad de la per-
sona y reducir el riesgo de complicacio(lﬁs.

La CM es conveniente que sea una dé@isién compartida y de
consenso con los otros miembros dg?equipo interdisciplinar.
En la historia clinica debe estar\(&etallada y firmada por el
facultativo y deben contemplatse los datos de filiacién, el
tipo y la fecha de aplicaciénﬁc& la medida, el motivo de la
restriccion, la pauta de cuié;)ﬁidos que hay que seguir, la pe-
riodicidad de los controle§ asi como la informacién dada al
paciente y a la familia x,el consentimiento informado.

Debe utilizarse la Cg@en las siguientes indicaciones: preve-
nir lesiones en el §3pio paciente y en otras personas que lo
rodean; evitar i%’é‘rferencias en el tratamiento (vias, sondas,
C etc.), y dafos amateriales en el entorno del paciente; evitar
fugas y prevenir caidas y mantener la correcta posicion del
Cuerpo; corlgkeguir los objetivos organizativos del centro, y
manteng\éﬂn entorno social comodo.

Debe Qqespetarse las contraindicaciones de la CM y no se
debe,tlevar a cabo si no esté explicitamente indicada por el
prefesional sanitario responsable o si, por el contrario, exis-
&la orden facultativa de no aplicarla. Tampoco se debe em-
C plear si existen medidas o procedimientos alternativos de
Q)q’ eficacia similar que no han sido probados. Nunca se debe
+% | utilizar como castigo o demostracion de fuerza, o como sus-
o tituto de vigilancia, o por exclusiva conveniencia o comodi-
$ dad de los profesionales que lo atienden.
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Es aconsejable que la CM se mantenga por breve espacio de
tiempo (horas, dias), con un seguimiento en el que se asegu-
C re una observacion adecuada para evitar riesgos y complica-
ciones. Debe finalizar cuando se haya conseguido un control

adecuado y de forma gradual. . '\oQ
&
S
s - AN
11.5.3. ;Cuales son los aspectos éticos y L@gales
de la contencion? 2
QO
.b\Q)
Resumen de la evidencia Q‘Z)Q
Q@
La contencién mecédnica (CM) en la persona con é%mencia
moderada o grave tiene sus indicaciones, contraindicacio- >t

nes, limitaciones, riesgos y complicacior g@ (pregunta
11.5.2).% o

Los aspectos éticos de la contenciéon s0n§’(2§1) beneficencia:
proteger, del modo mds adecuado, a.da persona con de-

mencia y a su entorno.; b) no maleficgpicia: hacerlo con una

buena practica respetando las indicaciones, contraindica-

ciones, y utilizando el mejor procedimiento, eficaz y segu-

ro; ¢) autonomia: interfiere la libertad de desplazamiento

de la persona y la gestion de &t cuerpo; y d) justicia: debe 4
guardar proporcién con el tiistorno de conducta y las con-
secuencias que se quiere(r)\§vitar.

Los aspectos legales dé?a contencién son: a) internamien-
to involuntario; b) isfamiento terapéutico; ¢) inmoviliza-
cién terapéutica y.¢) tratamiento médico forzoso.

Sélo existe legisdgqéién espafiola sobre el internamiento in-
voluntario (prégunta 11.5.4). Las medidas coercitivas for-
man parte del arsenal terapéutico, deben aplicarse segtin
criterio ckisquco, en el momento oportuno, previa autoriza-
cién o cghsentimiento del paciente o del juez si el ingreso
es invguntario. La legislacin espafiola y europea equipa-
ra internamiento a la detencién, con derechos y obligacio-
ne@%e los titulares (en este caso los pacientes) (Constitu-

ivn Espafola, Ley de Enjuiciamiento Criminal, Cédigo

Q,;\i’Penal y LOGP):
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Opinién de expertos: 1) Necesidad del control judicial
cuando se apliquen medidas de tratamiento que impliquen
restriccion de los derechos fundamentales del enfermo, 2)
Homologacion de tales précticas para todos los centros, 3)
Obligatoriedad del examen judicial en las revisiones del S
internamiento y 4) Nombramiento de un defensor judicial (§}
para los internamientos muy prolongados (articulo 758.2 (}Q/

de la Ley de Enjuiciamiento Civil).* Qg‘)@

Aspectos con implicacién legal: habitaciones de aislamien-’

to y contenciones mecéanicas, derecho a ser informado, Q&

recho a la intimidad y tratamiento adecuado. 'b@

Q
El articulo 4 de la Ley 39/2006, del 14 diciembre,‘dg"Pro-

mocién de la Autonomia Personal y Atencién a 1@? perso-

nas en situacién de dependencia*® establece qg% las per-

sonas en situacion de dependencia disfruta,r\éh de todos

los derechos establecidos en la legislacién-¥igente, y con  Legislacion
caracter especial de los siguientes: ,DO vigente

Disfrutar de los derechos humanos y libzé?tades fundamen-
tales, con pleno respeto de su dignida@e intimidad.

Recibir, en términos comprensibles& accesibles, informa-
cién completa y continuada relag%nada con su situacién

de dependencia. >

b
Ser advertido de si los proce@ﬁ’mientos que se le apliquen
pueden ser utilizados en fuicién de un proyecto docente o
de investigacion, siendof@%cesaria la previa autorizacion,
expresa y por escrito, d&la persona en situacion de depen-
dencia o de quien la §\\presente.

Respetar la conﬁde@chialidad en la recogida y el tratamiento
de sus datos, de @cuerdo con la Ley Organica 15/1999, del
13 de diciemb@(RCL 1999, 3058), de Proteccién de Datos
de Carécter{ Personal **

Decidir, qﬁndo tenga suficiente capacidad de obrar, sobre
la tutela-ge su persona y bienes, para el caso de pérdida de
su capgeidad de autogobierno.

Degidir libremente sobre el ingreso en un centro residen-
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Ejercicio pleno de sus derechos jurisdiccionales en el caso
de internamientos involuntarios, garantizindose un proce-
so contradictorio.

Consentimiento informado (Ley 41/2002, articulo 8, 14 de
noviembre).*” Se debe informar obligadamente al pacien-
te, si es posible, y en su defecto al responsable legal o de ng(fslacién
hecho de la persona afectada. Se solicitard el consenti- Q}%igente
miento por escrito a sus familiares y/o representantes, y, si &’

es posible, también el del paciente. >

S
.Oo

\Qj)
Todo paciente tendrd derecho a ser tratado lo menos r£s-
trictivamente posible y a recibir el tratamiento n@os
restrictivo y alterador que le corresponda a sus npcg)sida-
des de salud y a la necesidad de proteger la seg@ﬁ’dad fi-
sica a terceros (Principio 9.1. de Naciones Uni@\as).“43 No
se someterd a ninglin paciente a restriccio,r\@s fisicas, o
solo cuando sea el tnico medio disponiblepara impedir
dafio inmediato o inminente al paciente %c’c)i terceros. Es-

tas practicas no se prolongaran mas delperiodo estricta- 4/
mente necesario para alcanzar este pfopésito (Principio  Legislacién
11.1. de Naciones Unidas).** Esta medida debe anotarse vigente

en su historia clinica (motivo, cargcter y duracién). Una
persona cualificada debe supe@l’sar de forma regular a
la persona en contencidn. Se.debe informar a los repre-

sentantes legales y/o a los f%)ﬂ?lliares m4as cercanos.

O
S

)
. N
Recomendaciones &9

Ya qu Jas medidas de contencién afectan a la libertad de
movirientos de la personay a su libre decision, y ademés no
estaff exentas de complicaciones, es necesario que antes de
D iniciarlas se observen y se cumplan, con atencién y rigor, las
Jrormas legales que las regulan. La actuacion debe contem-
o plar los principios de beneficencia, no maleficencia, justicia,
© y respetar el derecho a la autonomia personal.

o
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11.5.4. ;Cuales son las indicaciones para efectuar

un ingreso involuntario y cual es el proceso
que hay que seguir?

L
Obligar a una persona a ingresar en un centro en contra de su Voluﬁ?ad

siempre plantea problemas éticos. El inico objetivo ha de ser la

del propio afectado y/o la proteccion de su entorno mas cercang:
O

Resumen de la evidencia Q)fS}

v

"

Las personas con demencia moderada o avanzada tip @\QI-
zheimer u otras demencias relacionadas pueden presgntar
agresividad, estados de agitacion, delirios, actividagﬁnoto-
ra aberrante y desinhibicién graves, que puede@legar a
ser peligrosas para el propio paciente y/o para }g‘s personas
de su entorno. &

. QS ]
Si estos SCPD no se pueden controlar¢pn medidas no 4

farmacoldgicas o farmacolGgicas por via gfal, en el ambito
ambulatorio (atencion primaria o espe%@izada) se necesi-
tardn medidas mds resolutivas, que precisaran ingreso para
controlar la crisis, dar descanso a laffimilia y la posibilidad
de reorganizarse de nuevo. El ingré8o deberia realizarse en
unidades especializadas para este tipo de alteraciones.*’

b
Las crisis, o descompensacwnfés conductuales, pueden ser
provocadas por procesos sistémicos, agravamiento de alte-
raciones sensoriales, o la@opia evolucién de la enferme-

dad. El ingreso programtado o de urgencias, voluntario o
involuntario, deberfaervir para dilucidar la etiologfa del

proceso 'y establecelq‘l)a estrategia de tratamiento mas ade-
cuada. Es posible gue se requiera de maniobras de conten-
cién verbal, farnfacoldgica y fisica. #4044

o

Las indicaciones de ingreso para control de la crisis son:*’

N

Situacionf?s o conductas amenazantes para la integridad

fisica d®la persona afecta o de otras personas de su en-
tornotfamiliar/social.

Agifacion psicomotriz no controlada con los procedi- 3
ntos terapéuticos de primer nivel.

cesidad de aislamiento del entorno para lograr dismi-

nuir o eliminar los estimulos que generan la descompen-

sacion conductual y/o el estado de agitacion.
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e Optimizar el tratamiento cuando se requiere de trata-
miento parenteral seguro y personal especializado.

Si se requiere internamiento involuntario, con caricter de
urgencia, de una persona con demencia con SCPD severos, Legi s@mon
serd el médico que lo atiende el que tomara la decision. En v réénte
este caso, el responsable del centro debera dar cuenta del Y
mismo, lo antes posible, al tribunal competente. §

v

Los ingresos para el control de las situaciones de crisis de-
ben ser lo mds cortos posible, y se debe asegurar en el m@
mento del alta el control de los sintomas, la adecuacion éél
entorno y de la familia receptora, la reduccién de la s@re-
carga del cuidador y la instauracion de medidas de %poyo a

su tarea de seguir cuidando. 744044 &S
)

Hay que respetar la normativa legal que prote;g% a la per-
sona que se ve sometida, de forma involuntaféé, al ingreso
en el hospital. Se requerird la opinién y el Consentimiento
de la familia y se requerira la autorlzacmn;,’?udlclal antes de
realizarlo. Las razones deben estar con(gementemente jus-
tificadas, asegurando su beneﬁcenma@z el respeto a la dig-
nidad y a la libertad de la persona aféctada.

La persona con demencia, m§ﬁerada a avanzada, esta
indefensa frente a su propia patologia. La Instruccion
3/1990 de la Fiscalia General del Estado que hace mencién
especial al ingreso de persomas en residencias psicogerida- Legislacion
tricas recuerda la obligacién del consentimiento informado vigente
por parte del paciente, siit embargo este suele ser capaz de
decidir su ingreso. El ifigreso involuntario supone una res-
triccién de la libertadiindividual que se regula juridicamen-
te en el articulo 763 de Ley 1/2000, del 7 de enero, de En-
juiciamiento Civi*s Este articulo 763 de la LEC diferencia
dos tipos de ir@rnamiento civil involuntario segtin un cri-
terio de urgegma a saber: internamiento civil involuntario
urgente e 1§ernamlento civil involuntario no urgente u or-
dinario, é‘z’&pectlvamente.
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El internamiento civil involuntario urgente: es aquel que,
por la situacién clinica del paciente, se debe realizar de for-
ma inmediata. Se legisla en el articulo 763 de la Ley de
Enjuiciamiento Civil. Se considera el internamiento como
una medida terapéutica. Deben cumplirse los siguientes
requisitos: 1) comunicacion al juzgado donde radica el cen-
tro en menos de 24 horas; 2) ratificacion judicial en menos
de 72 horas y tras exploracién del afectado, mas audiencia

de cualquier persona; 3) informe evolutivo al juzgado cada \;b

6 meses; 4) comunicacion al juzgado del alta facultatiV@
Los criterios son clinicos. La resolucién judicial da una gu-
torizacion no previa al ingreso, que posteriormente s@ati-
fica. El centro de internamiento debe ser el mas ad@ﬁ’uado
a las caracteristicas de la patologia mental y la Q'Had del
sujeto. La duracién se basard en criterios faculg%.’tivos. El

internamiento puede ser revocado por parte d€l juez.
N

L
El internamiento civil involuntario no urge@e u ordinario:

es aquel que, por la situacién clinica de&paciente, no se
debe realizar de forma inmediata. Estéﬁgislado por el ar-
ticulo 763 de la Ley de Enjuiciamien@ Civil. Se considera
el internamiento como una medida t%’rapéutica. Los requi-
sitos son: 1) exploracién judicial gizévia del sujeto més au-
diencia de cualquier persona %ﬁ% se estime oportuna; 2)
informe evolutivo al juzgado ¢ada 6 meses; 3) comunica-
cién al juzgado del alta facuitativa. Los criterios son clini-
cos. Se precisa una autorizacién judicial previa al ingreso
del juzgado donde reside’l afectado. El centro ha de ser el
mds adecuado a las caracteristicas de la patologia mental y
edad del sujeto. La Wracion se rige por criterios facultati-
vos. La revocaciémgzl internamiento se realiza por parte
del facultativo dg?centro.

¥
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Recomendaciones

La persona con demencia en la que los trastornos de la
conducta son severos y conllevan riesgo para el propio pa-
ciente y/o para las personas de su entorno, y que no.son
controlados adecuadamente en el dmbito ambulitorio
(atencién primaria y especializada) debe?l’.a mgt\g\%’r para
control de la crisis y descanso de la familia, efunidades
especializadas. La admision en estos centros gﬁberia cum-
plir el doble objetivo de diagnéstico y de trafamiento.

Los ingresos para el control de las situac'b%es de crisis de-
ben ser lo mas cortos posible, y asegufar en el momento
del alta el control de los sintomas, la @ecuacién del entor-
no y de la familia receptora, la redg€cion de la sobrecarga
del cuidador y la instauracion d&%edidas de apoyo a su

tarea de seguir cuidando. Ky

Segtin
legislacion
vigente

Hay que respetar la normat'@h{\ legal que protege a la per-
sona que se ve sometida, deforma involuntaria, al ingreso
en el hospital. Se requerira la opinién y consentimiento
de la familia y se requegira la autorizacion judicial antes de
realizarlo. Las razone§’deben estar convenientemente jus-
tificadas, asegurand® su beneficencia y el respeto a la dig-
nidady ala liberm de la persona afectada.

-
Si se requiere gernamiento involuntario, con caracter de
urgencia, de:fina persona con demencia con trastornos
de conducté severos, serd el médico que lo atiende el que
tomara lagecisi(’)n. En este caso, el responsable del centro
deberadar cuenta del mismo, lo antes posible, al tribunal
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12. Atencion a la persona con
demencia avanzada y en la
etapa final de la vida

QO
&
N
L
&

Preguntas para responder: >

12.1. ;Qué criterios definen una situacién avanzada 'y teriinal con pro-
nostico de vida limitado en el enfermo afectado Qéb demencia?

12.2. ;Es posible determinar, en una persona con d'g‘fhencia avanzada
en la fase final de la vida si su supervivencia&a a ser inferior a 6
meses? N

12.3. (Cuando se deben iniciar los cuidados pafiativos en las personas
afectadas de demencia? >

12.4. ;Cudles son los recursos sanitarios m@sg adecuados para atender a
la persona afectada de demencia enda etapa final de la vida?

12.5. ;Cémo se identifican y se manejgg? las manifestaciones clinicas y
las necesidades de las personas ¢€on demencia y de sus cuidadores
en la fase avanzada y terminal&e la enfermedad?

12.6. ;Cémo se puede diferenciar un empeoramiento debido a la evolu-
cioén natural de la enfermqlg@ld del producido por un proceso con-
comitante potencialmen%@reversible?

12.7. ;Cuéles son los objeti\@ de la atencion a las personas con demen-
cia en fase terminal 2@

12.8. {Qué medidas extraordinarias o de rango mayor deberian ser
cuestionadas en ]g}atenci(’)n a pacientes con demencia avanzada?

12.9. ;Qué medidas:terapéuticas de rango intermedio deberian ser
cuestionadasen la atencion a pacientes con demencia avanzada?

12.10. ;Qué inforrfracién y ayuda se debe proporcionar a la familia del
paciente ¢&n demencia terminal?

12.11. ;Cudleg®on las normativas legales y los principios €ticos relativos
a la cgmunicacion con las personas con demencia avanzada y con
su f@ilia en la fase final de la vida?

12.12. ]éﬁ qué casos se recomienda realizar el estudio neuropatolégico
%st mortem?
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12.1. ;Qué criterios definen una situacion
avanzada y terminal con prondstico
de vida limitado en el enfermo

L
afecto de demencia? S
&
En la fase avanzada y terminal de la demencia la persona afes?a presenta
una marcada dificultad para realizar las ABVD (vestirse, bafarse, lavarse y
mantener el control de los esfinteres). En las escalas GDS@y?FAST, disefia-
das para la EA y aplicables también a la DV y a otras demtencias degenera-
tivas, existe un orden jerdrquico de pérdida funcionalzjue subclasifica las
fases de la demencia afiadiendo mds severidad en cada una de ellas. En el
estadio 7 se altera la capacidad para deambular, peitnanecer sentado, man-
tener la cabeza erguida, sonreir y para comunicawse a través del lenguaje
verbal y gestual. #6447 qﬁ

-0
N
N
O
Resumen de la evidencia \\CSD

O
O
La fase avanzada de la demencia se OQJfresponde con los es-
tadios 6y 7 de las escalas GDS y FAST y con el estadio 3 de 3
N

la CDR‘446-448 S

El término SEAT es titil para definir la “situacion avanzada
y terminal evolutiva y con pq%n(’)stico de vida limitado de 4

una enfermedad crénica”, domo es el caso de la demencia.**
BN

La identificacién de las personas con SEAT se realiza me-
diante la evaluacion cef el instrumento de cribado GSF por 2++
parte de un equipo lgﬁltidisciplinar convencional.*°

La evaluacién me@?ante la escala GSF tiene como objetivo

principal identiﬁ?ar al paciente en situaciéon de SEAT (rapi-

dez del agravamiento, estado funcional, comorbilidad, esta-

do nutricim&@&f), determinar los conocimientos y expectati-

vas del p@,ﬁ’ente, la familia y de los profesionales sobre la 2++
inmediatez de la muerte, opinar sobre medidas paliativas y
limitagion del esfuerzo terapéutico, y sobre otros pardme-

tros ddicionales como infecciones oportunistas, dlceras de
deguobito y situaciones de crisis sobreafnadidas.*
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Algunas caracteristicas de la demencia avanzada en fase ter-
minal son: deterioro cognitivo (MMSE < 6), ausencia de ex-
pectativas de beneficio con el tratamiento farmacolégico
especifico, GDS-FAST de 7, desnutricion grave (pérdida de 3
peso > 10% en los 6 meses previos, albimina sérica de < 2,5 S
mg/dl), necesidad de medidas paliativas y gran impacto en la (§}
familia cuidadora.®!-4%¢ (}Q/

&
v

2

. “
Recomendaciones &
)

o
Emplear el término SEAT en la dengencia degenerativa
D avanzada en fase terminal, que se cq\g&sponde con el esta-
dio GDS 7. &

Valorar el estado de SEAT me.cga?lte el instrumento Gold
Standards Framework (GSF .SEl GSF es recomendable
para conocer las expectativas’ de los cuidadores sobre la
muerte del paciente, la necesidad de establecer medidas pa-
liativas, la limitacién del ¢sfuerzo terapéutico, y el consumo
de recursos, complicac)i\@ es y situaciones de crisis.

Debe considerarse ¢dmo demencia terminal la demencia
avanzada si el detefibro cognitivo es grave y existe una seve-
ra dependencia ifa las ABYVD, no existe posibilidad de be-
neficio terapéutico con el tratamiento especifico, existe mul-
tiple comorhilidad y no puede mantenerse un adecuado
estado nut{@}lonal.

O

S
S

Q

12.2. (Es p@%ible determinar en una persona
condemencia avanzada en la fase final
£ . . . .
dedla vida si su supervivencia va a ser

gﬁferlor a 6 meses?
. o : .
La prediccion de la supervivencia en la demencia avanzada y terminal es un
proc@o complejo pero ttil para poder establecer la estrategia terapéutica, el
h’@e de esfuerzo terapéutico y para informar adecuadamente a los familiares.
& Las personas con demencia terminal estdn incluidas en el grupo de

Lpatologias en que el paciente no debe ser sometido a intervenciones inade-
N

*Z\(b

GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE LA ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS 201



cuadas, pero debe recibir las medidas paliativas que mejoren su confort,
disminuyan el sufrimiento y no prolonguen innecesariamente su vida.*74»

Resumen de la evidencia

Las variables que mejor predicen en la persona con demen- .C-}OQ
cia terminal una supervivencia de menos de 6 meses son: el . <{,Z’
indice de Katz de D o peor, el estadio GDS-FAST 7c¢c-7d, Q‘F

el estadio nutricional deficitario (pérdida de peso de > 10% ,Z;O\
en los 6 meses previos y la albimina sérica de < 2,5 mg/dL)y

las infecciones recurrentes y la presencia de tlceras de de¢d-
bit0‘457.460,461 \Q)Q

24+

Otros signos de mal prondstico vital en la demenciagganza-
da son: presencia de trastornos motores, apatia, %@cinacio-
nes visuales, sexo masculino, edad superior a 81‘%/ los ante-
cedentes de diabetes y enfermedad cardiovas.g)mlar.““"“)5

2++

Las causas mds frecuentes de muerte en laé§mencia termi-
nal son la neumonia, otros procesos infecgiosos y la desnu- 2++
tricion. #1466 N
L

Q

¥
\\\}‘D

O
Para establecer g«S(ID prondéstico de vida inferior a 6 meses en
una persona con demencia avanzada deben identificarse
aquellos pardmetros con poder predictivo tales como el gra-
do de deterioro cognitivo, el grado de discapacidad funcio-
nal, la preSencia de desnutricién y la presencia de complica-
ciones sistémicas y comorbilidad.

Recomendaciones

\@
¥

9
12.3. (;Céﬁndo se deben iniciar los cuidados

[

paliativos en las personas afectadas

de demencia?
0

éb

La anizacion Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos

(CP) como “el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias

se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes

dpara la vida, a través de la prevencién y alivio del sufrimiento, por medio de

$
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la identificacién temprana y la impecable evaluacién y tratamiento del dolor
y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales”. Son medidas no cu-
rativas, activas, ordinarias, basadas en evidencia cientifica y experiencias
bien probadas que persiguen el confort del afectado y de su entorno fami-
liar, cubriendo las necesidades que se van generando y con el objeti%@~prin-

cipal de mejorar su calidad de vida.*! Qg}
o
Resumen de la evidencia N
O
. . (D
Hay acuerdo universal en emplear los CP en el manejo dg 4
las personas con demencia.!%#12431:457.458467 5@

Los CP en la demencia tienen como objetivo aliviar e éﬁ)lfri-
miento fisico y psicoldgico, promocionar una vida dﬁ’ahdad
y considerar la muerte como un proceso natural. Beben in-
tegrar los aspectos psicosociales y espirituales y apoyar a los 3/4
familiares a lo largo de todo el proceso. Deberpintroducirse
tras el diagnéstico e intensificarse a lo lan@ de la evolu-
Cién.412’449’455’457’467_469 (DC)
Los profesionales de la salud y los servic;'zé?s\' sociales que atien-
den a personas con demencia deben&star preparados para 4
ofrecer CP. ¥
Y

N
Y
. 2
Recomendaciones &
Q.

. S . . .
Los cuidados-paliativos (CP) deben implementarse en el
manejo de das personas con demencia, deben introducirse

D . . - <
de formaprecoz tras realizar el diagndstico y deberan pro-
longarg% ampliarse con la progresion de la enfermedad.
Los g(% deben tener como objetivo aliviar el sufrimiento fi-
D sicqg% psicolégico, proporcionar calidad de vida y considerar

l&muerte como un proceso natural. Han de integrar aspec-
'{os psicosociales y espirituales y apoyar a los familiares.

Qjo Los profesionales de la salud y los servicios sociales deben
D O | estar preparados para ofrecer CP a las personas afectadas
é“(b de demencia.

o
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12.4. ;Cudles son los recursos sanitarios mas
adecuados para atender a la persona

afectada de demencia en la etapa fingl

. ‘o
de la vida? 9
v
Y
Los CP en las personas con demencia avanzada pueden ofrece,é% en los di-
ferentes dmbitos y servicios sanitarios, tanto en el domicilio camo en el hos-
pital o en centros sociosanitarios con o sin unidades espemff?z)as de cuidados

412,452,457
paliativos. 5\
Resumen de la evidencia QQ)Q
Todas las personas tienen derecho a recibir CPjeuando lo
necesiten, en cualquiera de los niveles asistenciates. La utili- 4

zacion de los CP es probablemente beneﬁcmgé’ 452457470471

Debe mantenerse la continuidad amstenm%q)al recibir medi-

das de tipo paliativo.452457470471 c?

Es deseable la coordinacién entre losd‘qu)erentes niveles asis-
tenciales en CP para la atencién a las’personas en fase avan-

zada y terminal de las demencias,{fcluidas las unidades es- 4
pecificas de CP cuando sea nedésario atender necesidades

mas complejas.*? 5,@

¥
.‘\oQ
Recomendaciones . O,g

A todaslas personas con demencia avanzada se les deben
D prestar CP sea cual sea el nivel asistencial en el que sean

ateogﬁldas.

O .. . .
Debe mantenerse la continuidad asistencial en CP cuando la
persona con demencia avanzada cambie de nivel asistencial.

o

Qjo Las organizaciones sanitarias deberian fomentar la forma-
D .S | cién de todos sus profesionales para proporcionar unos CP

)
Y basicos
8 .

o . . . o
3\\bD Las organizaciones sanitarias deben garantizar la accesibili-
N L .

S dad a los CP especializados cuando sean necesarios.
4
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Debe garantizarse la coordinacion entre los distintos servi-
D cios y ambitos asistenciales, asi como la continuidad de los
cuidados paliativos.

\OQ
12.5. ;Coémo se identifican y se manej amﬁ
las manifestaciones clinicas y las,z,
necesidades de las personas cogf
demencia y de sus culdadoreg@en la fase

avanzada y terminal de la efifermedad‘7

@0.)

Para identificar y cuantificar las necesidades d@ﬁ’as personas afectadas de
demencia avanzada y las de sus cuidadores de@e realizarse de forma peri6-
dica una valoracidn integral, global, mult1d1§d1phnar homogénea, facilmen-
te aplicable, con escalas validadas y flab]\ég sencillas, rapidas, objetivas y

estandarizadas.*>47 é)
&
Q

. . o

Resumen de la evidencia (bb
S
O

Delirium 5)@

@
El delirium en el paciente coff demencia avanzada y terminal (GDS 6-7) es

de muy dificil diagndstico,a que la capacidad de comunicacién verbal estd
muy reducida o ausente él inicio brusco de una agitacioén psicomotriz pue-
de ser su unica expresiyfdad clinica.*’

El diagnéstico de\fdQelirium en pacientes con demencia en
fase GDS 6-7 es #uy dificil por los problemas de comunica-
cion verbal y %eos)tual del paciente, pero puede sospecharse

en caso de agitacion intensa de inicio brusco.*’
7
Q
En pacie%@s que conserven alguna forma de comunicacién
verbal effeaz el delirium puede ser evaluado mediante la es- 4

cala C,gQM.“““

El tvatamiento del delirium en CP debe comenzar por la
identificacion de su causa (fiebre, dolor, deshidratacion, far- 4
cﬁlacos) y su correccion. 747

\@
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<
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El haloperidol ha mostrado su eficacia y buena tolerabilidad
en el manejo del delirium en pacientes con sida en fase ter-

. . . . 1+
minal.*7#”7 La clorpromazina también se mostré eficaz, con
menor tolerabilidad.

&
En caso de delirium con marcada agitacion y basdndose en C}O
series cortas de casos pueden usarse las benzodiazepinas \<\(/D 3/4
(midazolam, lorazepam, clonazepam y diazepam).*>4 é”
ke

Cuando no hay respuesta o buena tolerabilidad al haloperb
dol pueden emplearse los antipsicoticos atipicos. En el cag% 374

de PDD y DLB existe el riesgo de reacciones extraplré?m-
dales adversas. S

Y

>
&
@

KN

Depresion y ansiedad D2

La epidemiologia de la depresién en pac1en€e\s con enfermedades neurode-
generativas avanzadas es practicamente d;esconomda 47 La depresion y la
ansiedad pueden percibirse en pac1ente1z§i:on demencia avanzada que con-
servan alguna capacidad de 1ntrospecc%n y de comunicarse (GDS-FAST 6)
y que estdn en situacion de fase ter‘rrql)ihal de la vida.

N

La observacién clinica, la infornfdcién que aportan los fami-

liares y algunas escalas espec1ﬁ3:as son de utilidad diagndsti- 3/4
ca.ss Q)

$;
Los ISRS y los antidepre@%os triciclicos (basados en ECA) 4
son eficaces.*’ ézg)

Ny

Los pacientes tiene derecho a ser informados conveniente-
mente, respetandosu confidencialidad, cubriendo sus nece- 4

sidades bdsicas y:Preservando sus relaciones sociales.
%

Cuando la sos echa de maltrato es alta existe la obligacién
ética y legal e proteger a la victima, activando los recursos
legales. Sk,g%sten lesiones fisicas debe realizarse un comuni-
cado judieial de lesiones. Si no es el caso, se comunicara al
Ministgrio Fiscal para que adopte las medidas que establece
la legislacion.*’

QO

N
N
O
2)
&
$
N
{
<
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Disfagia. Desnutricion y deshidratacion

La disfagia es frecuente en la demencia avanzada, aparece independientemen-
te de la etiologia y suele agravarse con la progresion de la enfermedad. Su
aparicién es mas precoz en la DV y en las demencias que se acompa@an de
sintomas motores. Ademads de la disfagia propiamente dicha por dan(}dlrecto
a las estructuras neuroldgicas que controlan la deglucion, debe:{enerse en
cuenta también la posibilidad de que la dificultad para la ingesta Qb(gl se deba a
apraxia de la deglucién-masticacion o que se trate de un rechagordel alimento.
La evidencia sobre el manejo de la disfagia en la demen@d’o;
avanzada y en su fase final es escasa. El tratamiento requie-
re una valoracién individualizada para identificar la gausa y
tratarla.*’ @

La dieta debe adaptarse a las caracteristicas dg‘?ﬁ disfagia.
En general debe ser blanda y adaptada a los gugtos de la per- 4
sona. Si es una disfagia a liquidos deben usar\éé espesantes.

El empleo de SNG o GPP para manteneg}Ia ingesta y la hi-

dratacion en una persona con demencj avanzada no se ve 2+
apoyado por la valoracién del riesgo/beneficio.*
]

El aporte de liquidos no siempr‘e,b%ejora los sintomas de
deshidratacion, pues esta a mengfo es polifactorial. #2457

La decision de hidratar por Vig;(garenteral en la fase final de
la vida siempre debe consensuarse con los familiares, valo- 4
rando la necesidad de i 1ngr§.so hospitalario.!#47847

La eficacia de la via e téjovenosa y la hipodermoclisis para

aportar liquidos y tra\@’r la deshidratacién es similar.*’ 2++/3
La hipodermoclisi&;?ermite hidratar adecuadamente de for- 2i/3
ma fécil y segura@urante las 24 horas del dia.*’
&
@Q
Dolor (,DQ’
(%)

[e; . - .
El dolorees una experiencia desagradable que provoca sufrimiento. Su iden-
tificaci®n y tratamiento deben ser un objetivo prioritario en las personas con
dem&ma avanzada y terminal.

CET dolor es frecuente en la demencia avanzada, pero puede

2+
pasar desapercibido y en consecuencia no tratarse.*4!

&
'S
G

<
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Para valorar el dolor en la demencia avanzada deben em-
plearse la observacion clinica, las opiniones de los cuidado-

res y las escalas especificamente disefiadas para ello (PACS- 4
LAC y DOLOPLUS-2).42

S
Para el tratamiento de la demencia avanzada y terminal se oY

recomienda utilizar la escalera analgésica de la OMS. Para ~\<\(/D 4
aliviar y reducir los efectos adversos de los analgésicos clasi- é”
cos pueden afiadirse farmacos adyuvantes. 7452483 &

Algunas medidas no farmacoldgicas como masajes, aromga-

terapia y estimulacion nerviosa eléctrica transcutdnea gue- 2+
den disminuir el dolor.* S

2
%
. @
Fiebre S

&
La fiebre es un signo que indica, la mayor par.\@de las veces, la presencia de
un proceso infeccioso intercurrente. Q)O
.0
, . ., Ny
La neumonia es una complicacién fr%alente en personas
con demencia avanzada y la principal causa de mortali- 2+
dad 451485 b@

s . N .
Los antibidticos no disminuyen &aﬁmortahdad de la neumo-
nia en las personas con demengja avanzada y son causa fre-  1++/2"++
cuente de ingreso en el hospi@ de agudos. 86487
Q

Los pacientes con demengia grave no se benefician de un

; : : . . 2++
ingreso hospitalario par%;,‘?ratar la neumonia. 7488
O
Los antibiéticos puedén reducir el malestar causado por las
secreciones bronquiﬁes infectadas en el paciente con de- 2++
mencia avanzadag&%
%
¥

, %
Ulceras poﬁﬁre&on

A2 . .
Los problemas cutdneos son frecuentes en esta fase de la demencia, espe-
cialmen(gs a aparicion de lesiones por dectbito o tlceras por presién (UPP).

LasdJPP son frecuentes en esta etapa. Son de origen multi-

A PR 4
f@orlal: la causa local o sistémica.*’
S

&
S
N
O
Z
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La prevencién de las UPP requiere asociar diferentes medi-
das: cambios posturales, proteccion local y mantenimiento

L . . .. 2+
de un buen estado de nutricién, hidratacion e higiene de la
piel.487,491-493

L
.C}O
v
Necesidades psicoemocionales y psicosociales N4
i

Ny
cps w1 e . pe . . . Q
Puede ser dificil identificar las necesidades psicosociales de ufra persona en

la fase de demencia avanzada y final de la vida, ya que exisé@ na grave difi-

cultad en la comunicacion. Qé\\
: .S
Hay miiltiples aspectos para valorar en el campo psicglogico
y de las emociones en la persona afecta de deme avan- 4
XN
zaday en FFV. &

Es dificil identificar las necesidades psicologigas y emocio-
nales de la persona con demencia avanzada\‘xgﬂ:FV debido a

problemas de reconocimiento de la propi%@nfermedad y de 4
comunicacion verbal y gestual. C‘}Q

O
La evaluacién de los aspectos psicosaziales debe ser amplia 4

y contemplar miiltiples factores. ¥
\\\}(b
O

&
Identificar y valorar las nec%éadades espirituales
¢

Las necesidades espirituale§ pueden deducirse de las conductas del sujeto o
ser explicitadas por el proﬁo afectado, sus familiares o amigos. La espiritua-
lidad es una dimensién@.le retine actitudes, creencias, sentimientos y practi-
cas que van mds alla @ lo estrictamente racional y material.** En la valora-

cion de cualquier pg&ona es imprescindible tener presente esta necesidad.*”
>
La espiritualicgfa repercute en el bienestar general de las

personas y epsu calidad de vida.** 2+13

El apoyo @_,%Zbiritual a la persona con demencia no necesaria-
mente débe ser ofrecido por profesionales de la salud o los 4
respongables de los servicios religiosos.

El g)étodo que hay que seguir en la atencioén espiritual se

sa en la escucha activa.®’

oF
O
2)
&
$
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Apoyo psicosocial a la familia

La familia convive y sufre todo el largo proceso de la demencia. En las
diferentes etapas debe afrontar los cambios y adaptarse a las nuevas reali-

dades. o
N
O
Los cuidadores familiares de personas con demencia avan- 27

. . C N
zada y en FFV tienen muchas necesidades. Las prioritarias & 2+/3
. ., . L. N
son la informacién y el apoyo psicolégico.*74% &

. . . N
No hay un modelo tnico de intervencién sobre los familig?

. N
res de personas con demencia avanzada y en FFV ava&fado 2+/3
con suficiente evidencia cientifica.*74% Qb\
)
Q
<0

%
Atencion en los Ultimos dias de la vida en la ci%mencia
v
T . . e
Los dltimos dias de la vida son de extrema fragifidad para el enfermo y sobre

todo para la familia. Es importante atend(%fr) as demandas especiales que

surgen en estos momentos.*?% ©
O
N\
Cuidados fisicos: 5
e Revisar la medicacion y suspe%ébr todos los tratamientos que no sean
imprescindibles. S

e Asegurarse de que esté disgcgnible la medicacidon que pueda ser nece-
. Y . p
saria, y preparar alternatiyas a la via oral (subcutdnea o rectal).
* Suspender todas las prygbas e intervenciones innecesarias (analiticas,
tomas de constantes, gfc.).
SN, s
* Mantener la observ#cion para obtener el mayor control de sintomas
o

posible. NS
Y

Q

Aspectos psicolgicds:

e Explorar log)ttemores y deseos del paciente siempre que sea posible.
Esto es practicamente imposible en la mayoria de personas con de-
rnencia?aﬁ’ fase terminal.

e Permitit al paciente expresar su tristeza y ansiedad.

° Traanuilizarlo respecto a los sintomas y asegurarle que se le ofreceran
todes los medios posibles para aliviar su sufrimiento.

e Valorar las necesidades religiosas y espirituales.

o
$
Ao ectos sociales o familiares:
&' Asegurarse de que la familia conoce el estado de muerte inminente del
L paciente.
N
{
<
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*Z\(D

e Utilizar un lenguaje claro, sin ambigiiedades; no dar por supuesto el
conocimiento del proceso de agonia.
¢ Considerar todos los motivos de duda y preocupacién que pueden sur-
gir: cansancio, miedo a las responsabilidades, temor a no darse cuenta
de que la muerte es inminente, sentimientos de culpa por mome@los de
distraccién o descanso. c}
e Proporcionar siempre que sea posible un ambiente tranq{(ﬁto donde
pasar los tltimos dias con el paciente. \Q
&
La atencion en los dltimos dias de la FFV ha de ser extremay
damente exquisita, cuidadosa y de proximidad.>! )

. . Y
Es importante atender las demandas especiales que stirgen
en estos momentos de extremada fragilidad (cuidaé?os fisi- 4
cos, aspectos psicoldgicos, familiares y sociales)ﬂ"?@‘@"

Los factores que influyen en la toma de decisiones sobre la
muerte varian en funcion de las necesidades&%el enfermo,
los recursos disponibles y las preferencias @iﬁ)resadas por el
enfermo o sus familiares. &

N
o

&
Q
Necesidades en relacion con la @Berte: el duelo
N
El duelo humano es una reacc1o;3c%atural ante la pérdida, especialmente la
de un ser querido. Es una Vlve@aa completamente personal e intransferible,
y es un acontecimiento vital gitresante de primera magnitud.**>>%

La mayoria de las pe@nas se sobreponen a su pérdida y afrontan de
forma efectiva el duelo n&luelo normal-, e incluso algunas se crecen en la
adversidad —resﬂlenmas,opero a veces las circunstancias hacen que el proce-
so sea especialmente @ﬁcﬂ —duelo de riesgo—y que en ocasiones se compli-
que —duelo complicatlo, 304505

La personaljgad, la historia personal, las vivencias en relacion con pér-
didas previas o @ momento vital de la persona son factores determinantes
en la forma de‘hanifestar el duelo y en su evolucién posterior. Hay personas
con mayor siisceptibilidad a padecer problemas de salud asociados al duelo
ya adapt%f,se a la pérdida.>6>07

La méi?oi)ria de las personas se sobreponen a la pérdida de un
ser.querido y afrontan de forma efectiva el duelo. Sin em-

bargo, hay personas que son mas susceptibles a sufrir un 2+/3/4
cgfuelo complicado y tienen problemas para adaptarse a la

perdlda 504,505
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En el duelo de riesgo influyen las caracteristicas de la enfer-
medad, los cuidados recibidos en la FFV, la naturaleza de la

P . . 2+/3
muerte, las caracteristicas del doliente y del fallecido y las
relaciones interpersonales.*7%

L
El asesoramiento psicoldgico, las terapias de orientacion 'C}O
v

psicodinamica y las técnicas cognitivo-conductuales en el .4
duelo normal no son eficaces e incluso pueden ser perjudi- $ 1+/2

discreto; en el duelo complicado suelen ser eficaces. 5055075025
(%)

o
&
Recomendaciones Qb\
J

o e Q
Delirio 0
%
El manejo inicial del delirium debe.fiicluir la identificacién y
tratamiento de las causas desep@adenantes asi como una
D adecuada informacién a familig@\es y cuidadores y una valo-
racion de la necesidad de em%q'éar el tratamiento farmacol6-
.0

1co. S
& Fox

G
El haloperidol es el farndico de eleccién para el tratamiento
del delirium en pacienté en fase terminal.

U
Las benzodlazepmég)son eficaces en el manejo del delirium
con marcada agitagion.

L

En pacientes A PDD y DLB debe evitarse el empleo de
D haloperidol y-de antipsicdticos atipicos por el riesgo de reac-
ciones extr{#piramidales.

3
~§ Depresion y ansiedad

En pqvgonas con demencia avanzada en situacion de fase fi-
nal:ée la vida por un proceso concomitante, el diagndstico
D dgﬁepresién debe basarse en la observacion clinica, la infor-
Cganaci(’)n que aporten los familiares y, si es posible, el empleo
o de escalas especificas.

p

:2 | En caso necesario pueden usarse farmacos antidepresivos

Bo como los ISRS y los triciclicos, teniendo en cuenta la posibi-
h@ lidad de efectos anticolinérgicos centrales.
O

§ Los psicoestimulantes como metilfenidato, dextroamfeta-
S5 D mina, modafilino y pemolina pueden tener una respuesta
3 rapida y son bien tolerados.
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Disfagia. Desnutricion y deshidratacion

El tratamiento de la disfagia requiere una evaluacion indivi-
D dualizada de cada caso para identificar y, si puede ser, tratar
la causa. L

La dieta debe adaptarse a las caracteristicas clini S de la
disfagia. En el caso de disfagia a liquidos los espesgntes pue-
den ser eficaces. Se recomienda una dieta bland@} adaptada

b en lo posible a los gustos del paciente. Si el pagiente colabo-
ra, la adopcién de posturas facilitadoras de @%eglucién, con
la supervision del logopeda, es eficaz. \Q,Q
\ )
D Siempre que sea posible debe utilizarsé la via oral para el

aporte de liquidos. Q2

D

La administracion de liquidos pom\%a parenteral en la fase
D terminal de la vida debe hacer.s\@valorando las ventajas e
inconvenientes y siempre tras (s)é?nentarlo con los familiares.

Debe evaluarse individualn@\ te y con precaucién la utiliza-
cién de sonda nasogastriga o la gastrostomia percutdnea
permanente en el paciefite con demencia avanzada, ya que
. . O . .
hay evidencia de mala@elacién entre beneficio y riesgo.
oy

(ﬁvolor

En la demencia g%nzada debe sospecharse siempre la pre-
sencia de dolog»Este debe ser evaluado a través del compor-
tamiento de;]éyaciente, la observacion de los familiares y las
escalas apl;gbiadas como la PACSLAC y la DOLOPLUS.

O
Para el §\z\1tamiento farmacolégico del dolor en la demencia
D avan@‘aa se recomienda emplear la pauta de la escalera
analgésica de la OMS vy, si es preciso, afiadir adyuvantes.

%
g Fiebre

2]
Q\QES recomendable no tratar con antibidticos la neumonia en la
r . . . .
‘| persona con demencia avanzada ya que no implica beneficio.

No es recomendable el ingreso hospitalario para tratar la

IS neumonia en una persona con demencia avanzada.
o)

En las personas con demencia avanzada y dificultad respira-
toria debida a sobreinfeccion de secreciones bronquiales es
recomendable el tratamiento con antibidticos.

os)

&

N
&
Q
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Ulceras por presion

Para prevenir la aparicion de tlceras por presion deben rea-

lizarse cambios posturales frecuentes, utilizar protecciones

mecdnicas y mantener un buen estado de nutricion, hidrata-
o

cién e higiene de la piel. S

oy
. . . . . AV
Necesidades psicoemocionales y psicosociales {.}\

N
Debe valorarse de forma regular el bienestar psicosocial de
los pacientes con enfermedades crénicas ametiazantes para

la vida. i\@

<
La evaluacioén psicosocial del paciente CQ%P deberia incluir
los siguientes campos: aspectos relativos al momento vital,
significado e impacto de la enfermeﬁ’ad, estilo de afronta-
miento, impacto en la percepcion de uno mismo, relaciones,
fuentes de estrés, recursos espiri.t\&les, circunstancias econo-
micas, relaciéon médico-pacierp‘é\ y red de recursos sociales.

Los profesionales sanitario%ﬁzﬁe los servicios sociales que los
atienden deberian ofrecerj@’s un soporte emocional basico.

Las personas con nlvelgw significativos de sufrimiento psico-
16gico deberian recibiz apoyo psicolégico especializado.

N

Identificar y valorgﬁas necesidades espirituales

. 2 .
El equipo que@gfaende a una persona con demencia debe
tener en cuer(l\ﬁ sus creencias y necesidades espirituales.

En ausencjz.g?ode evidencia apropiada sobre cudl es la mejor
forma de“proporcionar apoyo espiritual, se recomienda
ofrecerQﬁicho apoyo como parte integral de los cuidados,
cualgfiiera que sea el contexto de atencién, y con un enfo-
qug%asado en los principios de la comunicacién efectiva.

]
g% importante considerar las diferencias culturales respecto

% 1a espiritualidad, sin que ello justifique la falta de atencién
" a estos aspectos en personas que pertenecen a grupos cultu-
rales o religiosos distintos al nuestro.

Apoyo psicosocial a la familia

Debe ofrecerse a los cuidadores la posibilidad de expresar

sus necesidades de apoyo e informacion.

214

GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS




Se recomienda identificar a los cuidadores mas vulnerables
o deprimidos con el objeto de ofrecerles un apoyo psicoso-
cial intensivo o servicios especializados.

Atencion en los tltimos dias de la vida en la demencia .

La atencién adecuada en los dltimos dias de la Vidg\/rét}eberia

incluir: >

e Informar a la familia y a los cuidadores de la Sﬁuacic’)n de
muerte cercana y, en general, proporcionas la informa-
cion necesaria y adecuada a sus necesidades.

e Explicar y consensuar el plan de cuidadg§ con el paciente,
siempre que sea posible, y con su fam'tE}a.

e Valorar la medicacién que toma el p@%’lente, suspendiendo
los farmacos no esenciales, previa ex};?icaci(’)n de los motivos.

e Tratar los sintomas que produce,n%ufrimiento. Los farma-
cos necesarios deben estar di@nibles si el paciente estd
en el domicilio. N

e Interrumpir intervenciones, 0 pruebas innecesarias o futi-
les, segun los deseos del <géiciente.

e Valorar las necesidade§ psicoldgicas, religiosas y espiri-
tuales del paciente, ® amilia y sus cuidadores.

e Facilitar la atencié@ en un ambiente tranquilo, respetan-
do la intimidad y@cilitando la proximidad de familiares y
amigos. @

e Facilitar las vias y los recursos necesarios tanto para la
hospitalizaﬁh%)n como para la atencién a domicilio.

. Q) .
Necesndadgg}en relacion con la muerte: el duelo

RS
3> . . . T .

Se recomienda derivar a servicios especializados (psicolo-

gia, psiguiatria, etc.) a la persona con duelo complicado para

quex@ciba atencion especifica y estructurada.

2 . . . .
Edel duelo de riesgo se recomienda realizar un seguimiento
Jegular, con apoyo emocional, y valorar individualmente la
N . . . ,
> necesidad de psicoterapias especificas y estructuradas.

No se recomiendan las intervenciones formales o estructu-
radas en el duelo normal.

En el duelo normal se recomienda proporcionar informa-
cion acerca del duelo y sobre los recursos disponibles, y apo-
yo emocional basico.
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Los profesionales que atienden a los pacientes en la fase final
de vida y a sus familiares deberian tener acceso a una forma-
cion elemental en duelo que los capacite para proporcionar
cuidados basicos a los dolientes, comprender y explorar sus ne-
cesidades, valorar los factores de riesgo, detectar a las p,e\@énas
con duelo complicado y derivarlas a un servicio espec/%éﬁzado.

N
q%)

12.6. ;Coémo se puede diferenciar ug?
empeoramiento debido a la evolucion
natural de la enfermedad dél producido
por un proceso concomit&‘ﬁte
potencialmente revers‘i.eblle?

N
Las personas afectadas de demencia presgntan un curso clinico variable
pero un prondstico relativamente previsj]é;k. La demencia pasa por diferen-
tes fases, con una duracién y caracterf&t&as bien definidas en la EA y més
dificil de precisar en otras demencias,©omo en la DLB, donde el curso fluc-
tuante es incluso un criterio diagnéstico. En fases muy avanzadas los dife-
rentes tipos de demencia tienden@ohomogeneizarse en su sintomatologia y
discapacidad funcional. 5)@

@
¥
Resumen de la evidencia §

S
Un curso excesivamen@g rapido del deterioro y los cambios
bruscos imprevisibl $de la funcionalidad deben hacer sos-

pechar un proceso@oncomitante que influya sobre la expre- 4

sién clinica de lzgﬂ’emencia.“”

Enla demenci@wavanzada un agravamiento importante pue-

de suponer gPestablecer una limitacion de la estrategia tera- 4

péutica d@%ﬁués de una evaluacién multidisciplinar del caso.

¥
@
Reconiendaciones
5
§ En una persona con demencia avanzada debe sospecharse la

& D existencia de un proceso concomitante si el curso evolutivo se
3 acelera bruscamente y, sobre todo, si hay cambios imprevisibles.
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Cuando aparezca un agravamiento relevante, independien-
temente de la causa, deben valorarse una serie de factores
que pueden influir en la decision terapéutica, teniendo siem-
pre en cuenta los valores de la persona y de la familia.

Es recomendable valorar la posibilidad de limitaciczg tera-
péutica si la demencia ha alcanzado un estadio m avanza-
do: FAST superior a 7c en la EA; cuando el indic@arthel es
D de 0; si la progresion es muy rapida desde el inicigy; si las infec-
ciones son graves, repetidas y sin beneficio refévante con el
tratamiento; si la disfagia es problematica, is%n desnutricién
y/o deshidratacion, y si hay ulceras por pg%’si(’)n refractarias.

Ny
@
12.7. ;Cudles son los ob]etlvo& de la atencion
a las personas con den;xenma en fase

terminal? \Q(v
N
La fase terminal de la demencia es u%g situacion critica sobre todo para la

familia.
&

N
. . O
Resumen de la evidencia >
N
0)
La aplicacion de medidas p. fativas en atencion a las perso-
nas con demencia avanzada y terminal puede realizarse en
el domicilio o en el hospital. Sus objetivos son dar confort,
eliminar sufrimiento y.mejorar la calidad de vida.'?4124*

Q

<

Recomendaciones 7
22

% L .
Egrecomendable que, sea cual sea su ubicacion, el paciente
C@on demencia avanzada o terminal reciba medidas paliativas

b o para mejorar el confort, el sufrimiento y la calidad de vida
o | en la medida de lo posible.
O
)
v
S

o
&\b
N
N)
Q
(2)
&
&
S
O
<
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12.8. {Qué medidas extraordinarias o de
rango mayor deberian ser cuestionadas
en la atencién a pamentes con demenCIa
avanzada? S

v

N

En la demencia avanzada y en la fase terminal de la vida de\ben evitarse

medidas terapéuticas extraordinarias, poco beneficiosas y qg@puedan pro-

vocar malestar y efectos adversos. Q)%

XN
"N
.b\@
Q
En la demencia avanzada, la RCP si hay parada ca,xi&aca la
respiracion artificial en la asfixia o la didlisis en c@b de fallo

Resumen de la evidencia

2+
renal no disminuyen la mortalidad ni mod1ﬁcgbrhla supervi-
vencia. 1031 -9
N
En la demencia avanzada la RCP realizadé‘fuera del hospi-
tal no es eficaz. En el hospital es tres Vé)céés menos efectiva 2+
que en las personas con cognicion ints‘@aﬁm“
¥
. Y
Recomendaciones Qo
(Y . L g
En las personas&on demencia avanzada no estd indicada
B la reanimacidnzcardiopulmonar ya que es una medida te-
rapéutica extraordinaria que no aporta un beneficio signi-
. -
ficativo. 67?
En la demencia avanzada la respiracion artificial o la dia-
B lisis tafipoco son recomendables porque no aportan bene-
ficiog
b(b
9
¥
2
@
v
©
¥
@
S
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12.9. ;Qué medidas terapéuticas de rango
intermedio deberian ser cuestionadas
en la atencion a pacientes con demencia

L

-O
avanzada? &
,\(\/

Qo
N
En la demencia avanzada y en fase final de la vida no deberan realizarse
medidas terapéuticas de rango intermedio; sin embargo, debe considerarse
un tema controvertido, en ocasiones de dificil decision.”™ %

.b\@

&

Q

En la demencia avanzada y en la FFV, la Valor@i?\lén de la
eficacia y seguridad desaconseja utilizar medidas tera-
péuticas de rango intermedio (infusioneg&htravenosas,
administraciéon de antibidticos, alimen@éi(’)n artificial,
hospitalizacién y realizacion de pruebha\@diagno’sticas in-

necesarias).*515516 Qg’?
N

Existen situaciones excepcionales enzjlds que las medidas de
rango intermedio pueden resulta‘l;bgfectivas para aliviar el 2+
. . L. o . . 517
sufrimiento o son la Gnica alterr@lva disponible.
4
@
Recomendaciones g

e

Resumen de la evidencia

Y

2++/2+

En la fase fifial de vida del paciente con demencia avanzada
no se recgrmiendan la utilizacién de medidas terapéuticas de
B rango jatermedio (infusiones intravenosas, administracién
de antibidticos, alimentacion artificial, hospitalizacién y rea-
lizabgt’)n de pruebas diagndsticas innecesarias).

o . .- . . P
Deberia considerarse la utilizacién de medidas terapéuticas
(e rango intermedio solo en aquellas ocasiones en las que

C 3 L o L. .
(,JQ’ pueden disminuir el sufrimiento o son el dnico recurso dis-
:2 | ponible.
)
v
Oé‘
L
N
N
S
2)
&
$
N
v
<
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12.10. ; Qué informacion y ayuda se debe
proporcionar a la familia del paciente

con demencia terminal?
L
S
En fases avanzadas de la demencia y en la fase terminal de la Vid%\g pacien-
te ha perdido ya completamente su capacidad de entender y deé(fdir.

O
\)’D
Resumen de la evidencia 2
@
<
Las familias necesitan mds informacion y soporte pag@ se-
guir asumiendo su labor de cuidadores, tomar decigiones, 3
adaptarse e implicarse mejor.’' >
XN
9
En Ia fase final de la demencia se debe ser muy g\‘ﬁldadoso y 374
no improvisar al dar malas noticias.>* P
N
En muchos aspectos la informacion es ttilara el cuidador
de una persona con demencia avanzada,tanto si se da en 4
. . . . N . . .
sesiones informativas como a través de ;Zé}aterlal audiovisual.
N
Q
i ¥
Recomendaciones >
N . ., .
Es recomendable dér informacién y soporte a los cuidado-
D res de personas %bn demencia avanzada para que sigan asu-
miendo su labggs de cuidadores, tomar decisiones, adaptarse
e implicarse (@ejor.
La inform@cion y la comunicacion de las malas noticias a
D los cuidaglores de personas con demencia en la fase final de
la vid%Qequieren una adecuada preparacion de los profe-
ionajes.
sio t\Jé’l‘es
9
¥
@
S
v
2
o
[$;
)
v
O@
S
Q
N
N)
S
2}
&
$
\b(DQ
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12.11. ; Cuéles son las normativas legales
y los principios éticos relativos
a la comunicacion con las personas
con demencia avanzada y con su fagfuha
en la fase final de la vida? 5}\

&

El acceso a la verdad es un derecho de todas las personas, y@)lue todas ellas
tienen derecho a decidir, con apoyo y conocimiento de caUé@, sobre aspectos
tan importantes como la salud/enfermedad o la Vida/m%@rte.519

&

Resumen de la evidencia 2
%

@
La persona con demencia avanzada ha perdido ta capacidad
de entender y decidir y serd su familia la que{éebe ser infor- 4
mada y asumir la toma de decisiones.*'8" (}\

La informacion debe ser veraz, cornpr%é’sible, adecuada y
debe contemplar la finalidad y la natufaleza de cada inter- 4
vencidn, con sus ventajas y sus riesg(gg o consecuencias.’!#31

Yy

S
. O
Recomendaciones >
b

p @ C .
Deberia fomentarse la participacion de enfermos y cuidado-

D res en la ton}gde decisiones al final de la vida.

Siel paciec)la%’e no es capaz de decidir, en esta fase final de la
vida hande seguir contempldndose las voluntades anticipa-
D das expresadas por €l, o sus deseos recogidos en la historia
clini¢a, o la opinién de su representante legal y/o de los fa-
mé}) res mas cercanos.

(]
recomienda informar al equipo de las decisiones adopta-
N . . . L

D o das en esta fase final y registrar el proceso en la historia cli-

2 nica.
ol Si hay dudas en el proceso de toma de decisiones, estd indi-
o§ cado consultar a otros expertos (otros profesionales, comité
L de ética asistencial, etc.).
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12.12. ;En qué casos se recomienda realizar
el estudio neuropatoldgico post mortem?

Dado que para la mayoria de los subtipos de demencia el diagnéstico defini-
tivo exige el estudio neuropatoldgico, es practica habitual en nues‘ua?medlo
promoverlo en aquellos casos en los que no se ha podido llegar a @vdlagnos-

tico firme en vida. \}
&
\)’D
Resumen de la evidencia Q)@
7

L. . . L - <
Es util realizar un estudio patoldgico del cerebro en ague-
llos casos en los que no se ha podido llegar a un diaggdstico 4
firme en vida. >
XN

%
Cuando hay sospecha de enfermedad priénica €S obligato-
rio, por razones de salud publica, que sea dec@rada y se re-
comienda siempre la confirmacién del dlagr@tlco mediante

el estudio anatomopatolégico.”! (b

El estudio de tejidos neuroldgicos en p Sientes que han su-
frido una demencia es de utilidad en4a investigacién de es- 4
tas enfermedades.’? ¥

¥
. O
Recomendaciones >
S

Se recomiend qqfle el equipo médico que atiende al pacien-
te en esta fase final de la vida solicite el estudio neuropato-
16gico postSmortem para confirmar el diagnéstico (sobre
D todo en aguellos casos en los que no existe diagnostico de
certeza; o ante la sospecha de enfermedad pridnica o bien
otra Qna?ermedad de declaracion obligatoria) y promueva la
invgg’dgacién.
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13. Divulgacion, formacion e
investigacion en la atencion
a las personas con demengia

/\/

N
>
N
Preguntas para responder: S
>
Divulgacion (\@
o

13.1. ;Coémo se debe tratar el tema de las demencia®en los medios de
comunicacion para informar adecuadamente a&l poblacién y cudles

son los medios més apropiados? ’@@
(]

., <
Formacion (()z)

profesionales de las ciencias de la s y de los servicios sociales?

13.3. ;Qué formacién sobre demencia cte%e impartirse en las ramas sani-
tarias de formacién profesional 27

13.4. ;Qué formacion de posgrado g%re demencia debe recibir el profe-
sional de la salud en generalzb

13.5. {Qué formacion de posgr@?) sobre demencia debe recibir el profe-
sional de la salud que se dedica a la atencidn especifica de personas
con demencia? &

¥

Investigacion &;\OQ

13.6. ;Cudl es la imp@%ncia de la investigacion en el campo de la de-
mencia? Y

13.7. ;Cudl es el R@ﬁel que deben desarrollar los diferentes niveles asis-
tenciales eg]a investigacion de la demencia?

%

13.2. ;Qué formacion de pregrado sobre séﬁ\encia debe impartirse a los
ud

¥
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Divulgacién

13.1. ;Como se debe tratar el tema de las
demencias en los medios .
de comunicacion para informar N'éoo

v
adecuadamente a la poblacion y cudles

. P . O
son los medios mas apropiados??
)

&
En la sociedad actual no hay limites para acceder a I@%formaci(’)n. Cual-

quier ciudadano puede conocer de inmediato las noticias del mundo desde
su propio hogar a través de la radio, la televison, Int.@@fnet o la prensa escrita.

(o]
Resumen de la evidencia (PA

N

. L o$
Los medios de comunicacién deben tratar €F tema de la de-
mencia con normalidad, de forma riguros#; respetuosa, sen- 4
N

sible y comprensible.’>*52 NS

N
Todos los medios de comunicacic’)ndgueden ser adecuados
para difundir informacién sobre la,demencia. Deberian dis-
poner de informadores especializados en temas de salud 4
para asesorar sobre el alcance real de los avances cientificos,
y no despertar falsas expectzgfﬁas en la poblacidn.!38523524

O
Q

Ke)
. N
Recomendaciones S
O

I . J .
La inf acion sobre la demencia a través de los medios de
4 comupicacién debe basarse en principios éticos y de buena

ragis.
prazs
o . .. ..
Es recomendable que exista un periodismo especializado en
‘{emas de salud. Los medios de comunicacion, las sociedades
v QDQ’ profesionales competentes y las asociaciones de familiares
+2 | deben colaborar en el fomento de una buena informacion
o sobre la demencia.
N
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Formacion
13.2. ;Qué formacion de pregrado
sobre demencia debe impartirse

. . . L
a los profesionales de las ciencias &
&
de la salud y de los servicios somaﬁss"
Los profesionales de las ciencias de la salud y de los serv101osf'8001ales enla
practica habitual deberdn, en algin momento, participar emla atencién de
personas afectadas de demencia o bien sobre su entorno Ea-mﬂlar

b\
&
Q
o 2
En las facultades de las ciencias de la salud y de lg¥ servicios
sociales, en general, se imparte una formacién-insuficiente
sobre un proceso tan frecuente e 1mpactante ¢omo es la de-
mencia.??

Resumen de la evidencia

>
\\Q@
Recomendaciones >

oS

Es recomendable que s estudiantes universitarios de cien-
cias de la salud recibah formacién general sobre demencias
en aspectos tales cbto epidemiologia, fisiopatologia, mani-
v festaciones clinicas, técnicas de diagnéstico, tratamiento far-
macolégico y ne farmacoldgico, sobre las necesidades de los
pacientes y familiares y los recursos disponibles, asi como
sobre los asipectos éticos y legales relacionados.

&F
N

3

0

13.3. (,Quebﬁ)rmacmn sobre demencia debe
1mp&rt1rse en las ramas sanitarias
deg‘formacmn profesional?

co
La demencia es un proceso multidimensional, cambiante y de largo recorri-
do. EnSu evolucién diferentes profesionales sanitarios participan de la aten-
cmnt&e las personas afectas, tanto a nivel de atencién primaria, como en el
hogpltal de agudos, recursos sociosanitarios o en el propio domicilio del
ctado. Ellos deberdn enfrentarse y dar respuesta a multiples problemas

{de tipo practico.
N

*Z\(D
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Resumen de la evidencia

En las ramas sanitarias de la formacion profesional existe un

déficit en la preparacion de los estudiantes en un tema tan 4
importante como es la demencia. o
9
O
. v
Recomendaciones Y
o

La formacién profesional sanitaria debe garantjégjr la adqui-
sicién de conocimientos tedéricos y practicosy’asi como de
actitudes positivas de respeto y toleranciagﬁara manejar la
demencia de forma apropiada. -b@

El personal sanitario de FP debe estar @eparado para reali-
zar una estimulacion ecoldgica contig@a dirigida a mantener
al maximo las capacidades del individuo afectado de demen-
cia, retrasando el declinar de la pgrsona afectada, y para dar

. ., . A .
informacién sobre el manejo y.fecursos en la demencia.
Cs
J

v
&
O

13.4. {Qué formacion d¢ posgrado

sobre demenciagﬁfebe recibir
el profesional e la salud en general?
9

Q

Cualquier profesional de la sélud, sea cual sea su especialidad, va a tener
contacto con personas afe¢fadas de demencia. Sus decisiones muchas veces
van a estar mediatizadasqﬁ\or las caracteristicas clinicas de aquellas. La for-
macion en demencias @9 de ser considerada un aspecto fundamental en la
formacién de un pron?lonal de la salud.

N
Resumen de la eyjﬁ)encia
@

La formaciopde los profesionales de los EAP es deficitaria
en demenc'@526

Los profgsionales de la salud y de los servicios sociales, sea

cual sga su nivel asistencial, contactan repetidamente con
persénas y familias afectadas por demencia. Los avances 3/4
cigﬁtl’ﬁcos en este campo son continuos. Una atencién de

@idad exige un nivel de conocimientos actualizados.’>

&
S
N
O
Z
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Recomendaciones

Todos los profesionales de la salud y de los servicios sociales
deben actualizar sus conocimientos para ser competentes en
v el manejo integral de la demencia. El abordaje de la demen-
cia debe ser interdisciplinario, con una atencioén sin sg'ﬂllci(’)n
de continuidad desde su deteccidn hasta el final de@ vida.

D
N
&

v
13.5. {Qué formacion de posgrado \sﬁ%re
demencia debe recibir el pr(ggsional de
la salud que se dedica a la afencién
especifica de personas cgﬁ"\ demencia?
v

La formacién de posgrado, es decir la formac{é?(l) que todos los profesionales
deben adquirir después de su formacién basiea, es entendida aqui como una
formacién continua y también como una garantia para la sociedad de la ac-
tualizacién constante de sus profesionzzzlé@.

. . @
Resumen de la evidencia (bb
N
En Espaiia las especialidades nfédicas que atienden habi-
tualmente a las personas con demencia son la neurologia, Planes
la geriatria y la psiquiatria. También colaboran otras espe- formativos
cialidades en la evaluaci(iO iagnoéstica y en el tratamiento.

Las Comisiones Naciqgaqes de Docencia de las especiali-

dades médicas de negrologia, geriatria y psiquiatria han

elaborado un progradma tedrico y practico, relacionado con Planes
las demencias, en ¢l que se incluye preparacién especifica  formativos
para su diagnéstico y tratamiento, e informacion sobre re-

cursos sanitar@ibs y sociales, aspectos éticos y legales.5?75%0

En el equig multidisciplinar bésico, que se precisa en la

atencion (¢ las personas con demencia, se requieren profe-

sionalest%e la neuropsicologia, la enfermeria, el trabajo so- Planes
cial, fifioterapeutas, terapeutas ocupacionales y logopedas formativos
qqc&)cestén formados especificamente para ser competentes

e\r}{%u manejo.331-5%

ge
&
S
Q
o
<
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Recomendaciones

Todos los profesionales de la salud y de los servicios sociales
integrados en la atencién especializada a las personas con
demencia deben recibir una formacion especifica que abar-

v . S S
que aspectos relacionados con el diagnoéstico y el tratémien-
to, las necesidades y los recursos disponibles, los@pectos
€ticos y legales y la necesidad de su manejo interdisciplinar.

>
&
A
Investigacion ES

\

13.6. ;Cual es la importancia de lq;investlgacmn
en el campo de la demengﬁﬂ

La demencia afecta a millones de personas y &Csus familias. La mayoria de
los casos son debidos a enfermedades neurc@%generativaS' la EA es la mas
prevalente. No disponemos todavia de trat%unentos curativos ni preventivos
que permitan evitar sus devastadoras co%g%cuenmas Todo ello justifica que
deban dedicarse muchos esfuerzos de iivestigacion para resolverla adecua-
damente.!* g

N

N

O

U
&

; . . @ ..
Es preciso seguir 1nvest1ga%@o en el conocimiento de las
enfermedades que cursan QOD demencia.!?5%

Resumen de la evidencia

La complejidad de la 1n8asst1ga01on en demencias exige un
planteamiento multidisciplinar, interdisciplinar, global y
multidimensional. S@premsa de estudios en ciencias basi-
cas, epidemiolo gg aspectos clinicos y de diagndstico,
ECA, estudios euste-eficacia, etc. que permitan mejorar
la atencion y g%nlﬁcar la asistencia sanitaria y social.!¥33

Las linecas y@rlorldades de investigacion han de favorecer
la continuidad y la homogeneizacién, y pueden variar en
funcién el contexto y las estrategias establecidas en cada
territé¥io y en cada pais. En Espafa la investigacién en
demmencias deberia ajustarse al Plan Nacional I+D+I
2008-2010% y a nivel europeo por el 7.° Programa marco

&D de la Unién Europea.>’ Marco
Europeo

Plan nacio-
nal investi-
gacion
cientifica.
7.° Programa

S
&
S
o
<
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Recomendaciones

Es importante la colaboracién de todos los implicados (pro-
fesionales de la salud y de los servicios sociales, pacientes y

v - . . .
familiares) para realizar un esfuerzo comun en el estliglo e
investigacién de la demencia. §

N

La investigacion sobre la demencia debe ser proq#ycionada
y favorecida desde las Administraciones pﬁblic&?, los 6rga-
nos de gobierno del Estado de las comunidadg@auténomas;
4 ha de estar coordinada con el resto de pais%‘?y ha de favo-
recer el intercambio de conocimientos eptre los distintos
equipos que trabajan en una misma linga? de investigacion
en la demencia. &

&

o
X
®®

KN
13.7. ;Cudl es el papel que E\Lé’ben desarrollar
los diferentes nivelesoq,%isistenciales
en la investigaci(’n}2 de la demencia?

. .. 30 . . .
La demencia preocupa a la poblac10%?n general, a los diferentes niveles asis-
tenciales y a sus profesionales. La investigacion es el tinico camino que puede

dar una respuesta adecuada a lo&g)roblemas relacionados con la demencia.

Q)%

Resumen de la evidencia ¢

<
La AP puede aportar informacién relevante en la epide-

. . . Plan
miologia de la demencid, deteccién precoz, uso y adheren- actuacion
cia a tratamientos, gestion y seguimiento; también puede .

- S demencias
colaborar en la obtencién de muestras bioldgicas y dona- -
. P Catalufia
ciones a los BTN
%
. Q@ . .
Los profesionales de la AED deben investigar sobre la va- Plan

lidez diagnQﬁhca, nuevas técnicas, criterios clinicos, trata-  actuacion
mientos fa;%acolégicos y no farmacoldgicos, etc., en cola-  demencias

boraciénZcon los investigadores basicos.'* Cataluna
La re¢’sociosanitaria puede aportar a la investigacion de Plan
las.demencias informacién sobre tratamientos farmacolo- .
> ‘- . . actuacion
gi¢os y no farmacoldgicos, necesidades de pacientes y fa- demencias
dJniliares, manejo de trastornos conductuales graves, aten- -
Cataluiia

N

Q cion al final de la vida, etc.!®
>

GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE LA ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS 229



Hay necesidad de formacién en metodologia de la investi-
gacion en todos los niveles asistenciales y en todas las dis- 4
ciplinas que intervienen en el proceso.™

Recomendaciones Qg}

V
Es recomendable que los tres niveles as1sten01§[es EAP,

EAED y red sociosanitaria participen en la 1nv§tlga<:1on en
demencias, para lo cual se requiere una formg;élon en meto-
dologia de la investigacion.
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Anexos






Anexo 1. Material clinico

Anexo 1.1. Criterios DSM-IV-TR |
para el diagnostico de la demencia (§‘§°
(traducido de APA, 2000)"° &

@

A. Presencia de multiples déficits cognitivos, manifestad%?\i)or:

(1) Alteracion de la memoria (alteracion de la ca acidad de apren-
der nueva informacién o de recordar inform@cién previamente
aprendida) y o

(2) Una (o mas) de las siguientes alteracionegox‘@ognitivas:

(a) afasia (alteracion del lenguaje) d

(b) apraxia (capacidad alterada de llefar a cabo actividades mo-
toras a pesar de una funcién m@ra intacta)

(c) agnosia (fallo en el reconoci fnto o identificacién de obje-
tos a pesar de una funcion sefsorial intacta)

(d) deficiencia en las funcion‘@g ejecutivas (p. €j., planificacion,
organizacion, secuenciabézén, abstraccion)

B. Los déficits cognitivos de los S@terios (1) y (2) causan una alteracién
significativa en la funcién so€ial y ocupacional y representan un dete-
rioro significativo respecto;,jfﬁ nivel previo.
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Anexo 1.2. Criterios CIE-10
para el diagndstico de la demencia,
adaptados y resumidos de la OMS, 19922

G3.

G4.

<
&L
. . . U
G1. Presencia de los dos siguientes: N

(1) Deterioro de la memoria. »@

(2) Deterioro en otras capacidades cognitivas respecg@ al nivel de
funcién previo: razonamiento, planificacion, orgaﬁlzacmn y pro-
cesamiento general de la informacion. Q)Q

\
G2.

Nivel de conciencia del entorno preservado dur@te suficiente tiem-
po como para demostrar claramente G1. Si e%%ten episodios supe-
rimpuestos de delirium, debe diferirse el dlagnostlco de demencia.

Deterioro en el control emocional o la ﬁlvamon, o0 cambio en el

comportamiento social, manifestado a\\'&nenos por uno de los si-
guientes hallazgos:

(1) labilidad emocional
(2) irritabilidad

(3) apatia Q

(4) vulgarizacion del compor};bﬁmento social

\
&
N

Para un diagndstico més s&{guro G1 debe haber estado presente al

menos durante 6 meses. 5)\“2)
O
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Anexo 1.3. Criterios para el diagnostico de
la demencia del grupo asesor del grupo de
neurologia de la conducta y demencias
de la guia SEN, 2002" resumidos

S
S
A7
N
Q>
NS

. Atencién/concentracion )
. Lenguaje é@
Gnosias A
&
Q

o

. Memoria
. Praxias !
Funciones visuoespaciales
. Funciones ejecutivas S
. Conducta

M@ o oo o

&
$
S
&

II. Estas alteraciones deben ser: e
N .

ciones sucesivas. ¥
b. Objetivadas en la explorag%n neuropsicoldgica.

con nivel de concienc%a?normal.

y sociales. &
N
Q

intercurreg?es.

I. Alteraciones de, al menos, dos de las siguientes dreas cognitivas:

a. Adquiridas, con deterioro de lag@apacidades previas del paciente,
confirmado a través de un infb*rmador fiable o mediante evalua-

c. Persistentes durante seméhas o meses y constatadas en el paciente

Q
III. Estas alteraciones SQ]Q\%@ intensidad suficiente como para interferir
- 0 . . .
en las actividades h%bltuales del sujeto, incluyendo las ocupacionales

IV. Las alteraciones cursan sin trastorno del nivel de conciencia hasta
fases termingles, aunque pueden ocurrir perturbaciones transitorias
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Anexo 1.4. Clasificacion de las demencias
adaptada de la guia SEN, 200952

. . S
1. Demencias degenerativas C}O

1.a. Enfermedades degenerativas en las que la demencia es uia de las
manifestaciones principales Q{D
Enfermedad de Alzheimer S
Demencia con cuerpos de Lewy &
Degeneracion lobular frontotemporal
Demencia por priones
Otras demencias infrecuentes >

1.b. Enfermedades degenerativas en las que labﬁemencw puede for-
mar parte del cuadro clinico @Q
Corea de Huntington iy
Degeneracion corticobasal
Parélisis supranuclear progresiva
Enfermedad de Parkinson P
Enfermedad de la motoneuron@?

2. Clasificacion de las demencias v:@zzulares

L. N
2.a. Isquémicas S

Demencia multiinfarto <
Demencia por infarto é?strateglco
Estado lagunar Q)
Leucoencefalopa%@ subcortical arteriosclerética (enfermedad de
Binswanger) {Zg}
Angiopatias hefeditarias
Angiopatia hipertensiva y arteriosclerética
Vasculitis &
2.b. Isquémicés hipoxicas
Encefa@g)patia difusa anoxico-isquémica o restringida debido a
Vulneg.ablhdad selectiva
Infzé?tos incompletos de la sustancia blanca
Igﬁirtos de zonas fronterizas
2.c. Hemorraglcas
@@Hematoma subdural crénico
Hemorragia subaracnoidea
$ Hematoma cerebral
S Angiopatia amiloidea
yQ 2.d. Combinadas

&
&

$
&
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3. Demencias secundarias

Por alteracion de la dindmica del LCR
Asociada a neoplasia

De origen infeccioso .
De origen endocrino-metabélico, carencial o toxica ~‘\OQ
Por enfermedad desmielinizante ‘,\‘;Zg)
Por vasculitis y colagenosis $§

Por traumatismos q;o\

Por enfermedades psiquidtricas NS
Otras
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Anexo 1.5. Criterios DSM-IV-TR parala EA
resumidos de la edicion en castellano editada
por Masson, 2005"

S
.Oo

A.

Q
. Las alteraciones previas representan un detenoré?’respecto a las capa-

O
. La evolucion se caracteriza por 1nstaura@bn gradual y deterioro cog-

. O L
. Las alteraciones expresadas en A.1% A.2 no se deben a lo siguiente:

. Las alteracione? no ocurren tnicamente durante un sindrome confu-

. El trastcg@% no es atribuible a una alteracion psiquidtrica que pudiera

Desarrollo de deficiencia cognitiva multiple, manifestada p%?/
A.1. Alteracién de memoria (aprender nueva 1nf0rmac1§i y evocar
la ya aprendida), y
A.2. Una o mas de las siguientes alteraciones cogm%@as a.- Afasia;
b.- Apraxia; c.- Agnosia; d.- Alteracién de fungrones ejecutivas.
S

cidades previas del paciente, y producen dlﬁcgﬁades significativas en
las funciones ocupacional y social. %
v

nitivo continuo. Q)
N

D.1. Otros trastornos del sistema nervioso central que puedan oca-
sionar deterioro progres%g de la memoria y de otras funciones
cognitivas (p. ej., enfermedad cerebrovascular, enfermedad de
Parkinson, enfermedad de Huntington, hematoma subdural, hi-
drocefalia normotensiva, tumor cerebral).

D.2. Trastornos sistémifdbs que pueden ocasionar demencia (p. ej.,
hipotiroidismo, dgficiencia de vitamina B, , 4cido félico, niacina,
hipercalcemiaézﬁeurosiﬁlis, sida).

D.3. Intoxicaciogé‘s.

Q

12°

sional agudo5
¥

justificaf’las manifestaciones, como por ejemplo una depresion mayor
o un%@squizofrenia.

VO
O
&

o

&@
N

N)

Q

2]
>
&
Q
O
<
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Anexo 1.6. Criterios NINCDS/ADRDA para
la EA®¥, traducidos en la guia SEN, 20095%

EA probable \OQ

¢ Sindrome demencial demostrado mediante un cuestionario c@%reto y
confirmado mediante un test neuropsicoldgico. @
e Constatacion de déficit en dos o més areas cognitivas. o5’
e Empeoramiento progresivo de la memoria y otras funcmﬁes cognitivas.
¢ No existe un trastorno del nivel de conciencia. {\“
e Inicio entre los 40 y los 90 afios de edad. 'b@
e Ausencia de enfermedades sistémicas o cerebralesique puedan causar
los sintomas que presenta el enfermo. ;@Q
&
La demencia se define por un declinar de la me,g}oria y de otras funciones
cognitivas respecto al estado del enfermo pr@io al comienzo de la enfer-

medad. o

o

N

Los datos que apoyan el diagnéstico, @§;nque no son exigibles, incluyen

una alteracion progresiva de funcioned especificas, como el lenguaje (afa-

sia), habilidades motoras (apraxia)z de la percepcién (agnosia), afecta-
cion de las actividades diarias y trg@ornos de la conducta, historia familiar
de una enfermedad semejante, s6bre todo si se confirmé neuropatolégica-
mente, normalidad en los estudios rutinarios de LCR, cambios inespecifi-
cos en el EEG, datos de até@%a cerebral en la TAC, que aumentan si se
comprueban serladamentQ

c}
Otros datos que refue;@an el diagnéstico de EA probable, pero que tam-
poco se exigen, son:Qo
N4

e Curso en mesefa.

e Sintomas asaciados, como depresion, insomnio, incontinencia, ideas
delirantes,@alucinaciones, reacciones catastroficas, trastornos de la con-
ducta se@al, pérdida de peso, aumento del tono muscular, mioclonias
o trasté?nos de la marcha, especialmente en la fase tardia, y crisis epi-
lépticas cuando la enfermedad est4 avanzada.

e TAL de craneo normal para la edad del paciente.

o
Efdiagndstico es menos probable si los sintomas comienzan de forma
~guda, si se constatan signos neuroldgicos de déficit focal o si hay crisis
~epilépticas o trastornos de la marcha en la fase inicial de la enfermedad.

A
'S
G

<
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EA posible

El diagnéstico de EA posible se basa en lo siguiente:

¢ Sindrome demencial sin causa aparente aunque haya variaciones en el
comienzo del proceso, su presentacion y curso clinico con respecto a la
EA caracteristica. N

¢ Si hay otro trastorno cerebral u otro proceso sistémico suﬁaenges para
causar una demencia, pero no se considera que sean la caqg@( real de
esta. S

¢ Si el enfermo tiene un déficit cognitivo aislado gradualms’ﬁte progresi-
vo y no se demuestra otro sintoma. @

EA segura b\

Se exige que el enfermo haya cumplido en vida los é’ltenos diagnosticos

de EA probable y que existan datos conﬁrmaton@atologlcos obtenidos

mediante biopsia cerebral o necropsia.
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Anexo 1.7. Criterios de investigacion para la
EA propuestos por Dubois et al., 2007%%

EA probable: A + uno o mas rasgos de soporte B, C,D o E -C'}OQ'
v

Criterios diagndésticos centrales A
A. Presencia de alteracién de la memoria episddica inicial y s@nﬁcatlva
que incluye los siguientes rasgos: &

1. Cambio gradual y progresivo en la funcién mnésica%eq%erida por el
paciente o el informador durante mds de 6 meses..

2. Evidencia objetiva de alteracion significativa de aﬁemorla episédi-
ca en la evaluacion neuropsicolégica: generahgente consiste en un
déficit de recuerdo diferido que no mejora sighificativamente o no
se normaliza con pistas o evaluacién del reconocimiento, habiendo
controlado previamente que la codificacién haya sido efectiva.

3. La alteraciéon de memoria episddica pu\e(ﬁe ser aislada o asociada a
otras alteraciones cognitivas al 1n101<8§e la EA o a medida que esta
avanza.

Rasgos de soporte
B. Presencia de atrofia lobular temqugl medial:

* Pérdida de volumen del hipogampo, cortex entorrinal y amigdala
evidenciada en la RM con valoracion cualitativa mediante puntua-
cién visual o por volumétiia cuantitativa de regiones de interés
(comparado con una pog@émon normalizada por edad bien caracte-
rizada).

C. Alteracién en biomarc %ores de liquido cefalorraquideo:

e Concentraciones béj’as de amiloide p1-42, concentraciones elevadas
de tau total o fosf& tau o combinaciones de los tres.

e Otros marcadq?es bien validados que se descubran en el futuro.

D. Patrén espemﬁ%g en la neuroimagen funcional con PET:

e Hipometa aﬂlsmo bilateral de la glucosa en regiones temporoparietales.

e Otros liggndos bien validados, incluidos los que previsiblemente
emergegdn como el compuesto Pittsburgh B o el FDDNP.

E. Demos‘t@cmn de una mutacion autosémica dominante en familiares

de primer grado.

Criterio$ de exclusion

Historfa

o IB§IO subito.

OKQparlclon temprana de los siguientes sintomas: trastornos de la mar-
7 cha, convulsiones, trastornos de la conducta.
;0)0 Rasgos clinicos.

>
&

&
'S
G

<
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Signos focales como hemiparesia, pérdida sensitiva o déficits campimé-
tricos.

Signos extrapiramidales tempranos.

Otras enfermedades de suficiente intensidad como para explicar los dé-
ficits de memoria y los sintomas relacionados. S
Demencia no-Alzheimer.
Depresiéon mayor.
Enfermedad cerebrovascular.
Alteraciones toxicas y metabdlicas, que pueden requerig)b{ebxémenes es-
pecificos. N

Alteraciones de sefial FLAIR o T2 en la RM en lé.@o temporal me-
dial consistentes con lesiones infecciosas o Vasculz%z) .

&
N
F
5

Criterios para EA definitiva ‘Q)Q
La EA se considera definitiva si estd presente lo siguiente:

Evidencia clinica e histopatoldgica (biopsia cerebral o autopsia) de la
enfermedad, segun los criterios NIA-Reag\ézfl para el diagnédstico post
mortem de EA. Deben estar presentes anibas.
Evidencia tanto clinica como genética gglutacién en los cromosomas 1,
14 0 21) de EA. Deben estar presen%?ambas.

(S
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Anexo 1.8. Criterios revisados
para el diagndstico clinico de la DLB
(traducido de McKeith et al., 2005)2¢

§
$

1. Rasgo esencial (}Q/
¢ Demencia definida como deterioro cognitivo progresiv@%e magni-

tud suficiente para interferir con la funcién social o lal\s,@ral normal.
e Alteracion de la memoria prominente o persistent%oﬁue puede no
ocurrir necesariamente en los estadios tempran.(\é‘, pero suele ser
evidente con la progresion. &
e Los déficits en tests de atencién, funcién ejeaﬁfiva y capacidad vi-
suoespacial pueden ser especialmente marce}éﬁ)s.
2. Rasgos centrales (dos son suficientes para dieg%osticar DLB probable,
uno para DLB posible) R4
¢ Fluctuaciones de la funcién cognitiva c@\l variaciones pronunciadas
en atencion y alerta. (DO

¢ Alucinaciones visuales recurrentes;tipicamente bien formadas y de-
talladas. &

e Rasgos espontaneos de parkinsQ%lismo.

3. Rasgos sugestivos (si se da uno 9 as en presencia de uno o mas rasgos
centrales puede hacerse un diagndstico de DLB probable. En ausencia
de rasgos centrales, uno o mgs permiten el diagndstico de DLB posible.
No se puede diagnosticar BiB probable solo con rasgos sugestivos)

e Trastorno de la condutfa del suefio REM.

e Fuerte sensibilidad.@%eurolépticos.

e Reduccién de la ygé’aptacién del transportador de dopamina en gan-
glios basales demostrada por SPECT o PET.

4. Rasgos de soporte (suelen estar presentes, pero no se ha demostrado
su especificidad diagnéstica)

e Caidasy sf&opes de repeticion.
o Pérdidasde conocimiento transitorias e inexplicadas.
o Disfun@%n autondmica importante (p. €j., hipotensién ortostatica,
incog,‘sﬁ'nencia urinaria).
o Algzinaciones en otras modalidades.
o l%elirios sistematizados.
e Pepresion.
;\\bo Preservacion relativa de estructuras temporales mediales en TAC o
RMN

N
N) .
S
2 e Hipoperfusioén generalizada en SPECT o PET de perfusién con ac-
>

tividad occipital reducida.
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o

e Hipocaptacién en SPECT de miocardio con MIBG.

e Actividad de ondas lentas prominente en EEG con ondas agudas
transitorias temporales.

El diagnéstico de DLB es menos probable:

e En presencia de enfermedad vascular cerebral evidente, come sig-
nos neurolégicos focales o en neuroimagen. Qg}

e En presencia de otra enfermedad sistémica o neuroldgica:guficiente
para justificar en parte o en su totalidad el cuadro chnlcqb(b

¢ Si el parkinsonismo solo aparece por primera vez en un estadio de
demencia avanzada. 2)

Secuencia temporal de sintomas 5@

La DLB debe diagnosticarse cuando la demencwsocurre antes o al

mismo tiempo que el parkinsonismo (si este esta gm%sente) La demen-

cia que ocurre en el contexto de una enfermedad de Parkinson bien

establecida debe calificarse como enfermedaef’ de Parkinson con de-

mencia. En la practica clinica debe utlhzarsebél término més apropiado

para la situacion clinica, y suelen ser u‘ulss términos genéricos como

enfermedad con cuerpos de Lewy. En estudios de investigacién en que

sea necesario distinguir entre DLB yéﬁDD, sigue siendo aplicable la

regla de un afio entre el inicio deida demencia y el parkinsonismo.

Adoptar otros periodos simplemefite confundiria la recogida de datos

y la comparacion entre estudlos n otros contextos de investigacion

que incluyan estudios clinico @tologlcos y ensayos clinicos, ambos fe-

notipos pueden conmderars% onjuntamente bajo categorias como en-

fermedad con cuerpos de %ewy o alfasinucleinopatia.
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Anexo 1.9. Rasgos y criterios diagnosticos de
la demencia asociada a la enfermedad
de Parkinson, traduccién y adaptacion de N
Emre et al., 2007* extraida de la GPC =~ ¢
de la SEN, 20095% &

&

N
I. Rasgos esenciales o nucleares Qj”

Diagnéstico de enfermedad de Parkinson conform_e(zjé“\los criterios del
Queen Square Brain Bank u otros aceptados en E,&?\aﬁa. Un sindrome
de demencia de aparicién insidiosa y progresion kg'hta, que se desarro-
lla en el contexto de una EP establecida, diagné?ticado por anamnesis

y examen clinico y mental, definido como: %OJ

¢ Afectacién de mas de un dominio cognitivo.

e Declive desde el nivel premérbido. \\Q\

e Intensidad de los déficits suficiente como para alterar la vida diaria
(social, ocupacional o de cuidado péisonal) independientemente de
la que pueda deberse a los sintonfas autonémicos o motores.

II. Rasgos clinicos asociados @

Rasgos cognitivos: O

e Atencion alterada. Afecta@é\n de la atencién espontanea y focaliza-
da. Pobre realizacion de tareas que requieran atencion; la realiza-
cién puede fluctuar duraite el dia y de un dia a otro.

e Funciones ejecutivas afteradas. Afectacién de tareas que requieren
iniciacion, planiﬁca\éﬁn, formacion de conceptos, hallazgo de re-
glas, mantenimientd o cambio de series. Velocidad mental alterada
(bradifrenia). 5

e Funciones Visugespaciales alteradas. Afectacién en tareas que re-
quieren ori%}(qacién visuoespacial, percepcién o construccion.

e Memoria dlterada. Afectacion del recuerdo libre o de eventos re-
cientes @%¢n tareas que requieren aprendizaje de material nuevo,
memgo 14 que usualmente mejora con claves. Reconocimiento me-
jor g)ﬂé recuerdo libre.

e Fumciones esenciales del lenguaje preservadas durante mucho
tiempo. Puede darse dificultad para encontrar palabras o alteracién

e la comprension de frases complejas.
.\tﬁasgos conductuales:
e Apatia: espontaneidad disminuida; pérdida de motivacién y de interés.

Q

&

@ e Cambios en la personalidad y el humor, incluidos rasgos depresivos
>

y ansiedad.
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e Alucinaciones mayoritariamente visuales, generalmente comple-
jas, con visiones de personas, animales u objetos.

e Delirios habitualmente paranoides, como infidelidad o delirio del
intruso “fantasma” (huéspedes no invitados que viven y se mueven

por la casa). S
e Somnolencia diurna excesiva. 'q}o
III. Rasgos que no excluyen demencia asociada a la enfermed@}ﬁe Par-
kinson, pero que hacen el diagnéstico dudoso Q

e Coexistencia de cualquier otra anomalia que puede mcér s{ misma
originar alteracién cognitiva pero que se juzga quedio es la causa
de la demencia (p. ej., enfermedad vascular 1mp%%’ante en la ima-

gen). b\
e Desconocimiento del tiempo entre la apariciéafde sintomas moto-
res y cognitivos. RS

IV. Rasgos que sugieren otras alteraciones cou(?o causa del trastorno
mental y que imposibilitan el diagnéstico ;ﬁ demencia asociada a la
enfermedad de Parkinson N
e Sintomas cognitivos o conductuales q}l\e aparecen aisladamente en

el contexto de otras patologias, cogﬁ’o:
e Sindrome confusional agudo debgao a:
o Enfermedades o anomalfas sisémicas.
e Intoxicacién por drogas. &
e Depresion mayor conformgqé la clasificacion DSM-IV.
e Rasgos compatibles conCriterios NINDS-AIREN de demencia
vascular probable. fo?
Q

Demencia asociada a la enfermedad de Parkinson probable

A. Rasgos esenciales o (gilcleares ambos deben estar presentes.

B. Rasgos clinicos aseéiados:

e Perfil tipico de deficits cognitivos, incluida la alteracion de al menos
dos o més dedos cuatro dominios cognitivos (atencién alterada que
puede flucti¥ar, funciones ejecutivas afectadas, alteracion de las fun-
ciones vi&@oespaciales y alteracién de la memoria de recuerdo libre
que gegeralmente mejora con claves).

e La pp§sen01a de al menos un sintoma conductual (apatia, humor
deprésivo o ansioso, alucinaciones, delirios, somnolencia excesiva
Flj/)@rna) apoya el diagnéstico de demencia asociada a la enfermedad

Parkinson probable. La ausencia de sintomas conductuales, sin
© embargo, no excluye el diagnéstico.

C(\?\Ilnguno de los rasgos del grupo III.

. Ninguno de los rasgos del grupo IV.

AN
\{D
<

*Z\(D
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Demencia asociada a la enfermedad de Parkinson posible
A. Rasgos esenciales o nucleares: ambos deben estar presentes.
B. Rasgos clinicos asociados:

e Perfil atipico de alteracion cognitiva en uno o més dominios, como
afasia prominente o de tipo receptivo (fluente), o amnesia pura de
fallo de almacenamiento (amnesia que no mejora con clave'@oo con
tareas de reconocimiento) con atencidn preservada. &

¢ Los sintomas conductuales pueden estar o no presenteséz’

C. Uno o més rasgos del grupo III. &
D. Ningtn rasgo del grupo IV. 2
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Anexo 1.10. Criterios para el diagnodstico
clinico de la DLFT, demencia semantica

y afasia progresiva no fluente,* traducido
por la guia de la SEN, 20093

. ‘\OQ
$)
&
N
i

O
Criterios para el diagnéstico clinico de la demencia frontotsﬁlporal
)

- . 2
I. Criterios esenciales: &

A. Inicio insidioso y progresion gradual S

B. Trastorno precoz de la conducta social y de laQ‘Ztelaciones interper-
sonales 2

C. Alteracién precoz de la capacidad de autg?regulacic’)n cuantitativa
de la conducta personal P

D. Superficialidad e indiferencia emocigﬁ\al precoces

E. Anosognosia precoz (DQ

N

II. Manifestaciones que apoyan el di?zgig)(’)sticoz
A. Comienzo antes de los 65 angs
B. Agrupacion familiar de de‘l;xl}?ncia o antecedente de un trastorno
similar en un familiar de @ffmer grado
C. Trastorno de conducta g
Deterioro en el cuidddo y en el aseo personales
Inflexibilidad y rigilez mental
Distractibilidad-£ impersistencia
Conducta hipqgt}oral y cambios en la conducta alimentaria
Conducta Q@%reotipada y perseverativa
. Conductaqfe utilizacion
D. Alteracionc® del habla y del lenguaje
1. Alter@?ones en la faceta expresiva:
* Péidida de espontaneidad y concrecion del lenguaje
., Habla entrecortada
2. L%nguaje estereotipado
wEcolalia
4. Perseveracion
&5, Mutismo tardio
Signos fisicos

SNV SNCE SR

2. Incontinencia urinaria

&
§ 1. Reflejos de desinhibicién cortical
Q%o
>

3. Acinesia, rigidez, temblor

248 GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS




4. Presion arterial baja y 1abil
5. Pardlisis bulbar, debilidad y atrofia muscular, fasciculaciones
(enfermedad de la neurona motora)
F. Pruebas complementarias
1. Exploracion neuropsicoldgica: alteracion intensa en las prue-
bas exploradoras de las funciones frontales, en ause@?ia de
trastorno notable de la memoria, el lenguaje y la peicepcion

espacial ,éb
2. Electroencefalograma normal en estadios con démencia evi-
dente 03>

3. Pruebas de neuroimagen cerebral (estructurgf’y/o funcional):
anormalidad de predominio frontal y/o ten%ﬁbral anterior
Q
)

III. Aspectos que excluyen el diagnéstico: ‘@Q

XN
A. Aspectos clinicos &
1. Inicio brusco, episodios intercurren(tbés de deterioro agudo

2. Traumatismo craneal previo pros Eﬁ‘lo al inicio de las manifes-
taciones (}\
Trastorno de memoria intenso\éﬁ fases iniciales de la demencia
Desorientacion espacial «(g}
Logoclonias y pérdida répiﬁ“a de la cadena de pensamiento
Mioclonias ¥
Debilidad de tipo corti&)spinal
Ataxia cerebelosa
. Coreoatetosis @5?
B. Pruebas complementarias
1. Alteraciones delocalizacién predominantemente postrolandi-
ca en las pr cbas de neuroimagen estructural o funcional, o
lesiones ce:g%rales multifocales en tomografia computada o
resonanc'Qmagnética
2. Resultados en las pruebas de laboratorio indicativos de afec-
taciénZerebral de una alteracién inflamatoria o metabdlica,
com@ por ejemplo esclerosis miultiple, sifilis, sida o encefalitis
li\gppetlca
v
Criteriogé?ara el diagnéstico clinico de la demencia semantica

© 0N U W

El tral %orno semantico (dificultad para comprender el significado de pa-
labgs y/o la identidad de objetos) es la alteraciéon mas destacada al co-
mienzo y durante toda la enfermedad. Otras funciones cognitivas, inclui-
4la la memoria autobiogréfica, permanecen indemnes o relativamente
§preservadas.
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I. ASPECTOS DIAGNOSTICOS ESENCIALES
A. Inicio insidioso y progresion gradual
B. Trastorno del lenguaje caracterizado por:
1. Habla espontdnea fluente pero progresivamente empobrecida
de contenido
2. Pérdida del significado de las palabras, evidenciada por@%a al-
teracion en la capacidad de denominar y de comprengher

3. Parafasias semdnticas ,@
y/o &
C. Trastorno de la percepcion caracterizado por: >
1. Prosopagnosia: alteraciéon del reconommlent@%e la identidad
de rostros conocidos y/o 4
2. Agnosia asociativa: alteracion del reconocu’ﬁliento de la identi-
dad de objetos RS

D. La copia de un dibujo y las pruebas de a@f%macmn de elementos
basadas en datos de percepcion permang%en normales
E. Repeticion normal de palabras aislac‘lé’
F. Lectura y escritura al dictado normales (de las palabras que se
leen y escriben segtin las normas g&éndar del idioma)
O
II. ASPECTOS QUE APOYAN ELQS%AGNOSTICO
A. Aspectos que apoyan el diag%’éstico de una degeneracion fronto-
temporal N4
1. Inicio antes de los 65 &fios
2. Antecedente de tragtorno similar en familiar de primer grado
3. Enfermedad de neurona motora (en una minoria de pacientes),
con paralisis buibar, debilidad y adelgazamiento muscular, y
fasciculacionesy
B. Habla y lenguaj
1. Logorrea >
2. Uso idiegincratico de las palabras
3. Ausen@?ﬁ de parafasias fonémicas
4. Dlslgga y disgrafia superficial (en palabras irregulares de idio-
0 espafiol cuya pronunciacion no se corresponde con la de
s{ﬁ silabas)
5, ‘@élculo aritmético no alterado
(%)
C. §bnducta
é\(bl Pérdida de interés y de empatia (sintonia afectiva) con las de-
S mas personas
§ 2. Disminucién del interés por el entorno
S 3. Tacafieria o avaricia
>

D. Signos fisicos
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1. Ausencia o aparicion tardia de reflejos de desinhibicién cor-
tical
2. Acinesia, hipertonia, temblor
E. Pruebas complementarias
1. Neuropsicologia
a. Deterioro semdntico intenso, evidenciado por deﬁqﬁnmas
en la comprension de palabras y en la denommac{ y/oen
el reconocimiento de objetos y rostros \}
b. Fonologia y sintaxis, procesamiento perceptlvé’ elemental,
habilidades espaciales y memoria episddica éonservados
2. Electroencefalograma: normal é@
3. Neuroimagen cerebral (estructural y/o fu1§?onal) anormali-
dad (simétrica o asimétrica) que predomn‘ﬁ en la region tem-
poral anterior ;@Q

@0)

III. ASPECTOS QUE EXCLUYEN EL DIA@NOSTICO
A. De la anamnesis y de la exploracién S
1. Inicio brusco y eventos ictales Q
2. Traumatismo craneal prox1rno<f§1 inicio de las manifestaciones
3. Amnesia precoz intensa «Q§J
4. Desorientacion espacial Q¢
5. Habla festinante o aceleb%fda, logoclénica, con pérdidas en el
curso del pensamiento\@
. Mioclonias (DQ
. Debilidad corticospinal
. Ataxia cerebelog@
. Coreoatetosis, &
B. Pruebas complementarias
1. Neuroimaggén cerebral
a. La deficiencia estructural o funcional predomina en la re-
giéonetrorroldndica
b. Lesiones multifocales en tomografia computarizada o en
€Sonancia magnética
2. Prucbas analiticas de laboratorio descubren signos de afecta-
fé‘én cerebral por procesos inflamatorios o infecciosos como la
@besclerosis multiple, la sifilis, el sida o la encefalitis herpética
[$;
Criteg‘i%s para el diagnéstico clinico de la afasia no fluente progresiva
o
Inicialmente y a lo largo de la evolucién destaca una alteracion del len-
£uaje expresivo, manteniéndose normales o relativamente preservadas
§las demads funciones cognitivas.

O 00 N
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I. ASPECTOS DIAGNOSTICOS ESENCIALES
A. Inicio insidioso y progresion gradual
B. Habla espontdnea no fluente y al menos una de las siguientes al-
teraciones: agramatismo, parafasias fonémicas, anomia

II. ASPECTOS QUE APOYAN EL DIAGNOSTICO §Q
A. Aspectos que apoyan el diagndstico de una degeneraci@(pfronto-
temporal éb
1. Inicio antes de los 65 afios &

2. Antecedente de trastorno similar en familiar d@f)rimer grado
3. Enfermedad de neurona motora (en una mi{n%rl’a de pacien-
tes), con pardlisis bulbar, debilidad y adelgjézﬁamiento muscu-
lar, y fasciculaciones Q)Q
B. Habla y lenguaje ;@Q
1. Tartamudez o apraxia oral &
2. Alteracion en la capacidad para repg‘\tir
3. Alexia, agrafia ) Q\Q
4. Comprensién de palabras normal en estadios iniciales
5. Mutismo en fase avanzada . \()(D
C. Conducta «(g}
1. Conducta social apropiadﬁén fases iniciales
2. Alteraciones conductualz¥ similares a las observadas en la de-
mencia frontotempora§®en fases avanzadas
D. Signos fisicos: apariciénc?ardl’a de reflejos de desinhibicién corti-
cal contralaterales, a%'hesia, rigidez y temblor
E. Pruebas complementarias
a. Neuropsicolegia: afasia no fluente, en ausencia de amnesia
intensa y d¢ trastorno de la percepcion espacial
b. Electroeficefalograma: normal, o enlentecimiento ligero
asiméffico
c. Neuroimagen cerebral (estructural y/o funcional): anorma-
lidel asimétrica que predomina en el hemisferio dominan-
t@(generalmente el izquierdo)
&
111 ASPE@T 0OS QUE EXCLUYEN EL DIAGNOSTICO
A. g’é la anamnesis y de la exploracion
3. Inicio brusco y eventos ictales

é‘(gJZ. Traumatismo craneal préximo al inicio de las manifestaciones
Ny 3. Amnesia precoz intensa
§ 4. Desorientacion espacial
S 5. Habla festinante o acelerada, logoclénica, con pérdidas en el
yQ curso del pensamiento
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6. Mioclonias

7. Debilidad corticospinal
8. Ataxia cerebelosa

9. Coreoatetosis

B. Pruebas complementarias S
1. Neuroimagen cerebral '(}o
a. La deficiencia estructural o funcional predomina\(\% la re-
gién retrorroldndica éz’
b. Lesiones multifocales en tomografia computarizada o en
resonancia magnética >

2. Pruebas analiticas de laboratorio descubren @%nos de afecta-
cion cerebral por procesos inflamatorios o ig?t’ecciosos como la
esclerosis multiple, la sifilis, el sida o la egg%falitis herpética

.
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Anexo 1.11. Criterios NINDS-AIREN de
demencia vascular,>*! adaptacién y traduccién
extraida de la GPC de la SEN, 20095

'C‘}OQ
QO
Y
I. Criterios obligatorios para diagnosticar demencia vasculzg\b(i)robable:
&

1. Demencia: deterioro respecto al nivel previo de lasemoria y al
menos otras dos funciones cognitivas (orientaci(g% atencion, len-
guaje, funciones visuoespaciales, funciones ejeog@ivas, control mo-
tor, praxias), suficiente como para interferir exslas actividades dia-
rias (independientemente de lo que inter\@%ran las deficiencias
fisicas). Se excluyen pacientes con alteracigh del nivel de concien-
cia, sindrome confusional agudo, psicosi';s\, afasia intensa o altera-
cién sensitivomotora notable que imp}l\éﬁn la objetivacion adecua-
da de las alteraciones neuropsicolégicas. También se excluyen los
pacientes con alteraciones sistémi\éﬁs u otras enfermedades cere-
brales (como la enfermedad de @zheimer) que por si mismas pu-
dieran explicar las alteracioneszéognitivas.

¥

Enfermedad cerebrovascugqf, demostrada a través de signos foca-

les congruentes con ictus%?revio, con o sin relato de ictus previo, y

evidencia de lesiones vasculares en la neuroimagen ~TAC o RM-

(infartos en territorios,de arteria de gran calibre, o de una sola que

afecta a localizacidn-estratégica para producir alteraciones cogni-

tivas —circunvolueion angular, tdlamo, region frontobasal, territo-

rios de arterias:¢erebrales anterior o posterior—, o infartos lacuna-

res multiples e€n ganglios basales y sustancia blanca subcortical o

periventricuiar, o combinaciones de los anteriores).

¥

Relaciég»oéntre los apartados 1y 2, inferida a partir de una o més

de las siguientes circunstancias:

e Initio de la demencia en los 3 meses siguientes a un ictus

e Deterioro brusco de funciones cognitivas

b Progresion fluctuante o escalonada de las alteraciones cognitivas
@
<

Aspectos compatibles con una demencia vascular probable:

II. 4

a. Alteracion de la marcha en fase temprana

,LK\

N)
S
5 b. Antecedente de inestabilidad y caidas frecuentes
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c. Aparicién precoz de aumento de la frecuencia de miccion, urgen-
cia urinaria u otras alteraciones del control vesical no explicables
por un trastorno urolégico

d. Pardlisis pseudobulbar

e. Alteraciones en la personalidad o el estado de dnimo, abulia, d\epre—
sion, labilidad emocional, y otras alteraciones subcortlcale@como
enlentecimiento psicomotor y alteracion de funciones ejeciitivas

III. Aspectos que hacen incierto e improbable el diagnésti(‘é’\de demen-
cia vascular S
2
a. Trastorno precoz de la memoria y empeoramien@{\progresivo de la
memoria y de otras funciones cognitivas, sin gie aparezcan en la
neuroimagen lesiones cerebrales focales que 1& expliquen
b. Ausencia de signos neuroldgicos focales ag}rte de las alteraciones
cognitivas N
c. Ausencia de lesiones cerebrovasculares’®n TAC o RM
N
IV. Criterios de demencia vascular posiblgfp
N
Demencia (segtn 1.1), con signos ngé)rolégicos focales, en pacientes en
los que no podemos disponer neuroimagen confirmatoria, o en
aquellos que no muestran una t€lacion cronoldgica congruente entre
los ictus y la demencia; tambiéiven pacientes con evidencia de enferme-
dad cerebrovascular, en los gue la demencia tiene comienzo insidioso o
evolucion diferente de la 3perada (mesetas prolongadas o mejorias).

V. Criterios de demencia\élascular confirmada:
S

a. Criterios clinicQ%’{bde demencia vascular probable

b. Evidencia higtopatoldgica de enfermedad cerebrovascular, obte-
nida a través de biopsia o autopsia

c. Ausenc1az&b mas ovillos neurofibrilares y placas neuriticas de las
esperacgs por la edad

d. Ausegma de otras alteraciones clinicas o anatomopatoldgicas ca-
pa:)é‘;\ de explicar la demencia

VI. Clagificacién de la demencia vascular con finalidad investigadora:
@
o‘? Demencia vascular cortical
,§>° Demencia vascular subcortical
§ e Enfermedad de Binswanger
700’ e Demencia talamica
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Anexo 1.12. Escala de isquemia de Hachinski
para distinguir entre DV y EA%

Comienzo stbito 2
Deterioro a brotes 1
Curso fluctuante g§
Confusién nocturna Q;C?l
Conservacion de la personalidad N
Depresion
Sintomas sométicos
Labilidad emocional
Hipertensidn arterial )
Antecedentes de ictus
Signos de aterosclerosis AN
Signos neuroldgicos focales \O(D
Sintomas neurolégicos focales (}\Q
&
Una puntuacién de 4 o menos apoya dn diagnéstico de demencia tipo
Alzheimer, y una puntuacion de 7 o mifis apoya un diagnéstico de demen-
cia multiinfarto. g
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Anexo 1.13. Criterios de la SEN de deterioro
cognitivo ligero (2009)°%>4

Alteracion en una o mas de las siguientes areas (o dominios) cogr&)@wos

Atencion/funciones ejecutivas AP
N

Lenguaje Y

. Ny
Memoria &
Area visuoespacial N

Esta alteracion debe ser: <@

Adquirida \Q;Q

Referida por el propio paciente o por un 1nf0rna<;rdor fiable

De meses o afios de evolucién o

Objetivada en la exploracion neuropsicolég%a (rendimiento < 1 o
1.5 DE respecto del grupo de la misma edad y nivel de estudios)
La alteracion cognitiva interfiere de forma m@qfima o no interfiere en las
actividades habituales N
No existe ni trastorno del nivel de conme&ma ni estado confusional agu-

do, ni sindrome neuroconductual focal xd}demenma
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Anexo 1.14. Escala de deterioro global
(GDS) y Functional Assessment Staging Tool
(FAST), correspondencia en EA, adaptad%
de la traduccién al castellano del grupo de¢”

estudio de neurologia de la conducta
y demencias (guia SEN, 2002)"*

&
&
4
O
@

2

Estadio GDS

Estadio FAST
y diagnéstico
clinico

N
Caracteristicas b\@
&

Q

K723

GDS 1. Ausencia
de alteracion
cognitiva

1. Adulto normal

AN
Ausencia de diﬁcult@es objetivas o subjetivas

S
N

GDS 2. Defecto
cognitivo muy
leve

2. Adulto
normal de edad

N
Quejas de p@ida de memoria. No se objetiva
déficit en elfexamen clinico. Hay pleno
conocim@lto y valoracién de la sintomatologia
‘o

GDS 3. Defecto
cognitivo leve

3. EA incipiente

Q)%

¥
S

N
&
N
Ry
Q
\(D
@

1%
Prim&és defectos claros
Ma&estacién en una o mas de estas dreas:
o @laberse 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
erréneamente objetos de valor

Escasa capacidad para recordar a personas
nuevas que ha conocido

Disminucion de la capacidad organizativa

Se observa evidencia objetiva de defectos de
memoria Unicamente en una entrevista intensiva

GDS 4. Defecto
cognitivo
moderado.

@t
O
&

©
¥

@

@

O
4. EA leve
b

Disminucion de la capacidad para realizar tareas

complejas

Defectos claramente definidos en una entrevista

clinica cuidadosa:

e Conocimiento disminuido de acontecimientos
actuales y recientes

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

bo e Dificultad de concentracion evidente en la
§ sustraccion seriada
é) e Capacidad disminuida para viajar, controlar su
(_$ economia, etc.
$
Q
L
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¢ Frecuentemente no hay defectos en:

Orientacién en tiempo y persona
Reconocimiento de caras y personas familiares
Capacidad de viajar a lugares conocidos

La negacion es el mecanismo de defensa
predominante

S

GDS 5. Defecto
cognitivo
moderada-
mente grave.

5. EA moderada

El paciente no puede sobrevivir muchp@émpo
sin alguna asistencia. Requiere asister§1a para
escoger su ropa. Es incapaz de recqidar aspectos
importantes de su vida cotidiana (direccion,
teléfono, nombres de familiares:),oEs frecuente
cierta desorientacion tempore€spacial. Dificultad
para contar al revés desde A@e 4 en 4 odesde 20
de 2 en 2. Sabe su nombr@ generalmente el de
su esposa e hijos Q

Q

GDS 6. Defecto
cognitivo grave

6. EA modera-
da-grave

Se viste incorrectamesite sin asistencia o
indicaciones. Olvidd% veces el nombre de su
esposa, de quien depende para vivir. Retiene
algunos datos del pasado. Desorientacion
temporoespacial.
Dificultad para contar de 10 en 10 en orden
inverso d\,ﬁecto. Recuerda su nombre y
diferentzgé a los familiares de los desconocidos.
Rithﬁiurno frecuentemente alterado.
Pregnta cambios de la personalidad y la
afectividad (delirio, sintomas obsesivos,
siedad, agitacion o agresividad y abulia
cognoscitiva)

6a

Se viste incorrectamente sin asistencia o
indicaciones

Incapaz de bafiarse correctamente

Incapaz de utilizar el vater

Incontinencia urinaria

Incontinencia fecal

GDS 7. Defecto
cognitivo muy, o@

Pérdida progresiva de todas las capacidades
verbales y motoras. Con frecuencia se observan
signos neurolégicos

grave I
2

7a

Incapaz de decir mds de media docena de
palabras

7b

Solo es capaz de decir una palabra inteligible

Tc

Incapacidad de deambular sin ayuda

7d

o
N
N
N)
s
Q

Incapacidad para mantenerse sentado sin ayuda
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Pérdida de capacidad de sonreir

Pérdida de capacidad de mantener la cabeza

erguida

Te

7t
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Anexo 2. Informacion
para pacientes

. ‘\oQ

;Qué es la demencia? /G?
N

La Organizacion Mundial de la Salud define la demencia com(g(ﬁn “sindro-
me debido a una enfermedad del cerebro, generalmente de nituraleza cré-
nica o progresiva, en la que hay déficits de muiltiples funcidnes corticales
superiores, entre ellas la memoria, el pensamiento, la orig)ntacién, la com-
prension, el célculo, la capacidad de aprendizaje, el le@%aje y el juicio. La
conciencia permanece clara. El déficit cognoscitivo se @comparfia de deterio-
ro del control emocional, del comportamiento o de.fa motivacién”.

Estas pérdidas son mayores que en el envejeb?miento normal y de en-
tidad suficiente como para afectar a las activida&)@és cotidianas que la perso-
na realizaba previamente. . \Q\

Si los problemas cognitivos se inician aig\hrtir de los 65 afios se conside-
ra que la demencia es de inicio tardio o sgg%l. Si se inicia por debajo de los
65 afios se considera que la demencia es&é’é inicio precoz o presenil.

¥
¢ Es frecuente la demencia? &

N

N
Afecta al 5% de los mayores de 6zbcagﬁos y aumenta con la edad, hasta afectar al
20% de los mayores de 80 afios¢f.a demencia mds frecuente es la enfermedad
de Alzheimer, que representa:é 70% del total de demencias. Otras demencias,
que se presentan con una fgécuencia menor, son: la vascular, la demencia con

Y .. . .
cuerpos de Lewy, la degercl,él‘amon frontotemporal y las demencias secundarias.
N\

9

N;
¢, Cuales son los si\@ﬁ)mas de la demencia?

Los sintomas soncéz;incipalmente cognitivos (memoria, lenguaje, habilidades
para el cédlculo ytoma de decisiones, etc.), pero también pueden aparecer tras-
tornos de conducta (indiferencia, depresion, irritabilidad, agresividad, com-
portamient@%apropiado, delirios, alucinaciones), alteracién funcional (reper-
cusion enbel trabajo, en la vida social y familiar, pérdida de autonomia para la
higiene.(goel vestido), trastornos del suefio, del apetito o incontinencia urinaria.

o)
(;C@%I es la evolucion natural de la demencia?
N

¢ . .
cepto en las demencias debidas a una causa que se puede tratar, como es

&l caso de las demencias secundarias, el curso de la enfermedad es inevita-
N

*Z\(D
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blemente progresivo. Con el tiempo se pierde la independencia, los pacien-
tes son incapaces de su autocuidado, de vestirse, asearse, comer o ir al lava-
bo y también pueden aparecer alteraciones de la conducta. La enfermedad
evoluciona de forma que puede haber periodos de estabilidad y periodos de
deterioro répido. S

N

S
>

¢, Cuales son los factores de riesgo de las demencias? Q{}@
XS

Algunos factores aumentan ligeramente el riesgo de sufrir deffiencia. Entre
estos destacan la edad, la depresion, el tabaquismo, la expésicion a pestici-
das o un nivel de escolarizacion bajo. Para los casos heregittarios se conside-
ra un riesgo el tener familiares de primer grado afectadss.

Por otro lado, el ejercicio fisico, la actividad inté&lectual y el consumo
moderado de alcohol podrian actuar como factores@‘@eneficiosos.

(]
AN

¢, Como se diagnostica la demencia? é’(b

N

El diagnéstico lo ha de realizar un médico %\hséndose en los sintomas que
presenta el paciente y los que relata el infe¥mador. Es preciso contar con un
informador fiable ya que, por la naturalqzcﬁ de la enfermedad, el paciente no
podra informar bien y no sera consciegte de todos sus sintomas.

Algunas pruebas ayudan a de‘%grtar otras enfermedades que pueden
simular una demencia o a distingl&'gﬁentre diferentes tipos de demencia.

g
¢, Cudles son las pruebas que’deben realizarse para diagnosticar
una demencia? &
S

Las pruebas que deben c{;égalizarse de forma sistematica para diagnosticar
una demencia son: 5
N
Q

e Andlisis de san@re.

e Pruebas cogﬁ}tivas: permiten establecer el grado de deterioro que pre-
senta el patgfente, distinguir entre demencias, deterioro cognitivo lige-
ro, depresion y normalidad.

o Pruelzoa@radiolégicas (escéner o resonancia magnética craneales).

¥
En casos.complejos o de diagndstico incierto puede ser que se precisen otras
pruebds mas complejas, que se realizan habitualmente en centros especiali-

zad@?
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¢, Se hereda la demencia?

La mayor parte de los casos de demencia no son hereditarios, si bien el he-
cho de tener antecedentes en la familia puede aumentar ligeramente el ries-
go de padecerla en un futuro. Solo un muy pequefio porcentaje de logcasos
de demencia (1 o 2 casos de cada mil) estd causado por alterac10né;s en los
genes. Esos casos si son hereditarios y se transmiten de padres a Iagos con un

50% de probabilidad de que cada hijo la padezca. (,)@
rv
¢, Cuando se han de realizar estudios genéticos en un Q)@amente
con demencia? Qg
N

Sélo se han de realizar estudios genéticos en casos dq,bAlzhelmer de inicio
precoz (< 65 afios) con familiares de primer grado también afectos; en casos
de degeneracion lobular frontotemporal con famcfhares de primer grado
afectos o en casos de enfermedades pridnicas, %%mpre que el afecto o sus
familiares asi lo deseen. En esos casos se req@ﬁienda que el paciente y su
familia sean derivados a centros especializaata\s en consejo genético.

S
N

. . \ O \
¢ Qué tratamientos existen para las <Ezt@menclas?

Algunas demencias secundarias tiené?rl@ tratamiento especifico segln sea su
causa (cirugia para hidrocefalia o &ﬁnores correccion de alteraciones endo-
crinas y metabodlicas, etc.). 2

Pero la gran mayoria de @émencms son degenerativas y actualmente
no hay ningtin tratamiento qi¢ pueda frenar su progresion natural; no obs-
tante, se dispone de alguno@farmacos que han demostrado ser eficaces en la
enfermedad de Alzhelme\g-’(donepezﬂo galantamina, rivastigmina, meman-
tina) y, algunos de ello% ambién en otras enfermedades degenerativas.

En ocasiones pu@ﬁen ser necesarios otros tratamientos farmacoldgicos
para tratar trastorno§ de conducta (insomnio, delirios, alucinaciones, agresi-
vidad, etc.). B

Los tratamiféntos no farmacoldgicos, especialmente los programas de
intervencién,¢dgnitiva, también pueden proporcionar beneficio en algunos
aspectos, si bien la magnitud de dicho efecto es moderada.

Otros tratamientos como tratamientos hormonales, antiinflamatorios,
piracetam, propentofilina, nimodipina, selegilina, hidergina, idebenona, ci-
ticoling, ginkgo biloba, vitaminas E o B, suplementos de cobre, ginseng, le-
cmn@Q acidos grasos omega-3, yok o el uso de medicinas tradicionales o hier-
b@medlclnales vitaminas, acupuntura, yokukansan no han demostrado un

cto beneficioso en los estudios disponibles.

&L
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¢ Qué papel ocupa el cuidador en la atencion a las personas
con demencia?

La demencia es una enfermedad que tiene un gran impacto en el entorno
préximo del paciente, por lo que la figura del cuidador tiene una ext@aordl-
naria importancia. c}

El cuidado de un paciente con demencia requiere una gran (iéfdlcacwn
y en ocasiones puede implicar tener que dejar el trabajo, dlsporé? de menor
libertad personal, necesidad de recursos econdémicos, etc. ara aquel que
realiza este trabajo. Todos estos aspectos pueden producir zs%swdad depre-
sidn, estrés y alteraciones de salud del cuidador y deberi&%)er considerados
por el equipo sanitario. b@

Enla actualidad existen recursos sociales que se Stionan a través de los
profesionales de trabajo social, o bien recursos com@ arios, principalmente
asociaciones de familiares, que pueden facilitar a fadas para la asistencia al
paciente en el domicilio o para planificar y valoragel uso de servicios externos
(cuidador externo, centro de dia, residencia, le\ e dependencia, etc.).

. I
La atencion a las personas con demengia ¢,puede tener
implicaciones éticas y/o legales parg(esu familia o cuidador?

Ante un caso de demencia en la famﬁ%a es necesario plantearse algunos as-
pectos éticos y legales. La redaccién de las voluntades anticipadas o testa-
mento vital, cuando la persona t@%/)awa conserva sus capacidades, deben ser
cuestiones a tener en cuenta. @amblen aspectos como la valoracién de la
capacidad para conducir vehi€ulos o tener armas necesitan de un replantea-
miento. En otras oca51ones§s necesario iniciar un proceso legal de incapaci-
tacion, o bien tomar deCJébnes financieras, etc., para lo que es conveniente

recibir asesoramiento ]81‘1d100.

L

¢, Como podemog)contrlbuw a la investigacion de la demencia”?

Dado que no sebconocen las causas de la mayor parte de los distintos tipos
de demencia, glnvestlgacwn es imprescindible para avanzar en la compren-
sion de estas‘enfermedades y en el desarrollo de futuros tratamientos. Para
poder llegzarla a cabo es necesaria la colaboracién del mayor nimero de
pacientgs posible, que pueden contribuir de multiples formas. Entre ellas:

-.\t%articipando en los estudios de nuevos farmacos (ensayos clinicos).
G* Participando en estudios de investigacion no farmacoldgicos. Por
& ejemplo, a través de una simple extraccion de sangre es posible obte-
L ner una muestra de ADN que puede servir para numerosos estudios.
N
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¢ Donando el cerebro: permite que, en caso de fallecimiento, se confir-
me el diagnostico y se disponga de una muestra bioldgica de gran valor
para la investigacion.

¢ Qué es la enfermedad de Alzheimer? ;\OQ'
9

Es una enfermedad neurodegenerativa y el tipo de demencia mér\irbecuente,
especialmente, aunque no exclusivamente, en poblacién anciana>El proceso
suele empezar con pérdida de memoria e incapacidad para reténer informa-
cion nueva. El paciente repite las mismas cosas y no reccnoce sus fallos.
Después se afectan otras facultades (lenguaje, razonami&nto, orientacion,
etc.). De forma paralela, el enfermo va perdiendo autgnomia; asi, en una
primera etapa, la persona necesita supervision para Stividades complejas.
Con la progresion de la enfermedad, precisara ayud@%recta para las activi-
dades mas bdsicas de la vida diaria. &

Ademads, la mayoria de los enfermos pue@ presentar sintomas neu-
ropsiquidtricos, como indiferencia, pérdida & control de las emociones,
depresion o cambios en el apetito. Al progr&sar la enfermedad pueden apa-
recer alucinaciones, ideas delirantes, aglt@?on y movimientos sin objetivo,
como la deambulacién erratica. Ké)

Q
N

¢;,Cudl es la causa de la enferme@ad de Alzheimer?

La causa de la enfermedad de Abp heimer no es conocida en la actualidad,
no obstante, se sabe que en elgeerebro de los pacientes con Alzheimer se
observan depdésitos anormal€ de proteinas (beta-amiloide y tau hiperfos-
forilada) que alteran el f@cmnamlento neuronal, lo que conduce a la
muerte de las neuronas a§ectadas Las lesiones se concentran inicialmente
en regiones cerebrales@senmales para la memoria y se van extendiendo de
forma progresiva poQ‘Ta corteza cerebral afectando a dreas que controlan
otras funciones. ¥

Existen casq§> poco frecuentes, en los que la enfermedad es hereditaria
y puede afectar&’pamentes menores de 60 afios, en los que se han encontra-

do mutacmn%s?genetlcas que causan la enfermedad.

v
©

;Qué esda demencia vascular?
%

Es undtflbpo de demencia producida por falta de riego sanguineo en zonas
1me§>tantes para el funcionamiento cognitivo normal. La demencia vascu-
lalb*es la segunda demencia mas frecuente después de la enfermedad de
Adzheimer y representa el 12% de las demencias. Es habitual que coexistan

{ambos tipos de demencia, que interaccionen entre ellas y con frecuencia no
N
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se puede distinguir en qué grado contribuye cada una a la clinica del pa-
ciente.

¢ Hay diferentes tipos de demencia vascular?
L
La demencia vascular puede ser de varios tipos, entre los que se en;gftoentran:
&

¢ Demencia multiinfarto: debida a infartos repetidos de\\%s arterias
grandes de la zona de la corteza cerebral. Es una dem\g]meia de inicio
brusco y de progresion escalonada. 9

e Demencia por infarto tnico estratégico, es decir, qlig) produce una le-
sion tnica pero en una zona del cerebro importantg en la cognicién.

e Demencia vascular subcortical o de pequefios @sos: acumulacion de
infartos o lesiones vasculares de la sustancia blanca profunda del cere-
bro por enfermedad de los vasos pequeﬁos.@ﬁabitualmente su causa
es la arterioesclerosis. La demencia que s¢’produce en este caso es
progresiva y suele haber lentitud, altera€ion de la marcha e inconti-
nencia. &)

e Demencia mixta: es la combinaciénQ& varios tipos de demencia. La
mas habitual es la combinacion dgé}’a enfermedad de Alzheimer y la
enfermedad vascular. Q

. . »>Q
¢ Demencia por lesiones hemor‘r%?glcas.
N
Q\\f
¢, Cual es la evolucion naturalézfe la demencia vascular?

@
En general, bien sea de forma%scalonada o continua, la evolucién es pareci-

da al resto de demencias, gsidecir, una tendencia al deterioro progresivo.
No obstante, debidogg su variabilidad, la evolucién de la demencia vas-

cular es poco previsibl%‘%on frecuencia se observa cierta estabilidad duran-

te periodos mds o mcﬁos largos, aunque un nuevo evento vascular puede

provocar un desce%s% repentino de la funcién cognitiva.

g

o
;,Cémo se diaﬁnostica la demencia vascular?

7
Los criterigs®diagnoésticos se basan en la presencia de demencia, de antece-
dentes deod:stus, de signos neuroldgicos focales y de lesiones vasculares en la
neuroinragen. Asimismo, debe existir una correlacion entre el grado de
afect%éi\c’)n vascular y los datos clinicos y neuropsicolégicos.
O

K
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¢ Qué tratamiento existe para la demencia vascular?

Aunque los infartos no son reversibles, hay que tratar los factores de riesgo
vascular (diabetes, hipertension, colesterol alto, etc.) para reducir el riesgo
de nuevas lesiones. Pueden usarse algunos farmacos utilizados en ektrata-
miento de la enfermedad de Alzheimer, aunque el beneficio ch’nigg}osea pe-

uefo. v
| 3
&
¢ Qué es la degeneracion lobular frontotemporal o demghcia
frontotemporal? o
XN

La degeneracion lobular frontotemporal es una enfern§dad neurodegene-
rativa rara, pero en pacientes de menos de 65 afios esla segunda causa de
demencia degenerativa. En el cerebro se observa at@%a de los 16bulos fron-
tales y/o temporales y de estructuras subcorticalesgcon depésitos de protei-
nas anormales. @

Existen diversas variantes clinicas y neuyg%atolégicas, pero la variante
frontal es la mds frecuente y constituye més@e la mitad de los casos. En los
casos de variante frontal o demencia front\&emporal inicialmente predomi-
nan los cambios conductuales. En otrosq‘?asos, denominados demencia se-
mantica y afasia progresiva no fluente 4nicialmente predominan los trastor-
nos en la capacidad de expresarse y/otgfe comprender. Las alteraciones de la
memoria, si bien pueden aparecer,\‘q;% son tan importantes en fases iniciales
como en la enfermedad de Alzh%ﬁ%er.

b

QSO

¢, Cuales son los sintomascégé la degeneracion lobular frontotemporal?

Las manifestaciones prec@es son alteraciones del comportamiento (desinhi-
bicidn, vulneracion de gbrmas sociales, abandono de cuidado personal, falta
de empatia, etc.) y/o Q%l lenguaje (pérdida del significado de las palabras o
dificultades para expresarse y/o articular palabras) y menor afectacion de la
memoria. En fas@avanzadas se afectan todas las funciones cognitivas y en
algunos pacienteg) aparecen complicaciones motoras, bien con sintomas pare-
cidos a la enfestedad de Parkinson (parkinsonismo) o con sintomas pareci-
dos a la esclérosis lateral amiotrofica (enfermedad de motoneurona asocia-
da). Los sintomas que presenta el paciente y las pruebas complementarias
diferengian la degeneracién lobular frontotemporal de la enfermedad de Al-
zheimét en la mayor parte de los casos, aunque en otros la evolucién clinica
de a}\\ﬁoas puede ser muy similar y hay casos en los que solo en el estudio post

mg‘ftem puede establecerse un diagndstico de seguridad.

&
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¢, Cual es la evolucion natural de la degeneracion lobular
frontotemporal?

Como el resto de enfermedades neurodegenerativas, la evolucién de esta
demencia tiene un cardcter progresivo, de forma similar a la enfermedad de
Alzheimer, y el deterioro cognitivo empeora para acabar siendo gl'@%al. No
obstante, se debe sefialar que la enfermedad es muy heterogéneady su curso
clinico es muy variable en los distintos pacientes. (,)@(b

v

>
¢, Como se diagnostica la demencia frontotemporal? Qf”
XN

N
. P . . . .. .Q .
El diagnéstico se realiza con base en los criterios clinicosypor la presencia de

determinados sintomas, con el apoyo de las pruebas gadioldgicas y descar-
tando otros procesos. Si existen antecedentes familiares de la misma enfer-
Lo 2 . .
medad, puede tratarse de un caso genético. En esos casos es posible realizar
un estudio genético si el paciente y/o la familia gg%n interesados.
N

¢ Qué tratamiento existe para la degenera¢ion lobular frontotemporal?

v
N
Como en el resto de las enfermedades I;\Q&irodegenerativas no existen trata-
mientos curativos. Los farmacos usadd$ en el tratamiento de la enfermedad
de Alzheimer no ofrecen beneficios én la degeneracién lobular frontotem-

poral y en ocasiones producen efecgc‘ﬁ)s secundarios.
5
¢ Qué es la demencia con %Gerpos de Lewy?
O

Es una enfermedad neurgdegenerativa que produce unas lesiones tipicas
. N . . . .
(cuerpos y neuritas de Lef¥y) en diferentes regiones del sistema nervioso.
O

N
9

N
¢, Cuales son los si\%‘l%)mas de la demencia con cuerpos de Lewy?

Ademds de la deJaS%ncia, se producen otros sintomas caracteristicos:
¥
o Sintomasotores similares a los de la enfermedad de Parkinson: tem-
blor, rigidez, lentitud, cara inexpresiva, marcha a pequefios pasos con
bloqueos, aceleraciones y postura encorvada o desequilibrio.
¢ Flustuaciones del nivel de conciencia, en los que el paciente estd mas
sémnoliento o poco reactivo, durante horas o dias, o bien estd atento 'y
.\t%on la mente més clara.
§ Alucinaciones visuales, con vision de personas o animales, que apare-
cen de forma espontdnea y no solo a consecuencia de la medicacion.

S

N

£ e Otros sintomas: funcionamiento anormal del sistema nervioso auténo-
N
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mo, lo que puede producir hipotensioén al levantarse, incontinencia uri-
naria o disfuncién eréctil, suefios agitados o intolerancia a los fAirmacos
usados para tratar la agitacion, la agresividad y las alucinaciones e
ideas delirantes.

<
&

Y

La demencia con cuerpos de Lewy es menos frecuente que la@(?lfermedad

de Alzheimer, pero es la tercera mas frecuente después de esta y de la de-

mencia vascular. Representa aproximadamente el 8% del@%tal de las de-

mencias. {\\
.b\Q)
Q

¢, Qué es la demencia asociada a la enfermedad@&’e Parkinson”?

XN

¢ Es frecuente la demencia con cuerpos de Lewy?

Es la demencia que aparece en pacientes que yab?enian previamente una
enfermedad de Parkinson. En las personas afectadas por la enfermedad es
habitual encontrar pequefios déficits cognltnios principalmente lentitud
mental, problemas de memoria y falta de a{e)ncwn pero algunos pacientes
acaban desarrollando un deterioro cogm& o importante, llegando a desa-
rrollar una demencia. ‘rz>

Las lesiones cerebrales que se pg&ducen son parecidas a las de la de-
mencia con cuerpos de Lewy. \(b
Q\\f
¢ Es frecuente la enfermedad%@e Parkinson con demencia?

@
La demencia asociada a la enf¢rmedad de Parkinson es muy frecuente en los

pacientes afectos de esta e@érmedad y llega a afectar hasta al 80% de ellos
al cabo de 8 afios de enfea@ﬂhedad

@
¢, Cuél es su evolucz'@n natural?

Como todas las eﬁrmedades neurodegenerativas, la evolucién es progresi-
va. Los smtoma&qfnotores y cognitivos empeoran con el paso del tiempo, asi
como el gradorde dependencia del paciente. Ademds, la necesidad de au-
mento del ntmero de farmacos y de sus dosis suele ocasionar mas efectos
secundar'g;_s.

@
(JCualéés la causa de la demencia con cuerpos de Lewy y de la
derﬁenma asociada a la enfermedad de Parkinson?

> ) .
mo en la mayoria de enfermedades degenerativas, no se conoce la causa.

{Una minoria de los casos de enfermedad de Parkinson se han asociado a
N

L
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mutaciones genéticas y se han hallado familias en las que algunos miembros
tienen enfermedad de Parkinson y otros presentan demencia con cuerpos de
Lewy, por lo que la genética podria tener un papel importante, si bien en la
mayoria de los casos no presentan antecedentes en la familia ni alteraciones
genéticas. o

Y

9
v
. . . . LV
¢, Como se diagnostica la demencia con cuerpos de Lewyg(g\
El diagndstico es clinico, y se basa en la presencia de demenoi%f, alucinacio-
nes y parkinsonismo (lentitud de movimientos, rigidez muse%lar, inestabili-
dad, etc.), descartando otras enfermedades que puedan Q’)@Qs)tificar los sinto-
mas. Como en toda demencia, las pruebas habitualessson un anélisis de
sangre y una prueba de neuroimagen (escaner o reso, ania) para descartar
otras enfermedades. En caso de duda entre enfermedad de Alzheimer o

. (%) .

demencia con cuerpos de Lewy, sobre todo cuand® no hay un claro parkin-

sonismo, es necesario realizar pruebas de neurcg; agen mas complejas.
N

S
N
¢, Como se diagnostica la enfermedad ocl)@QParkinson con demencia?

N
La enfermedad de Parkinson con deme sz se diagnostica cuando un pacien-
te tiene ya una enfermedad de Parkiné%n diagnosticada mediante los crite-
rios apropiados y presenta un det%ﬁ)ro cognitivo de suficiente magnitud
para ser considerado demencia. que descartar que este deterioro no sea
debido a otras enfermedades. Eltg’t\erioro cognitivo puede ser dificil de va-
lorar cuando el paciente esta n@ afectado por los sintomas parkinsonianos.
¥
¢Qué tratamiento existe para la demencia con cuerpos de Lewy
y la enfermedad de P.acr,zkinson con demencia?
Ny

Aligual que en la enfg}gmedad de Alzheimer, se trata de demencias degene-
rativas y actualment€ no hay ningin tratamiento que pueda frenar su pro-
gresion natural. Rféunos de los farmacos usados en la enfermedad de Al-
zheimer tambiéff pueden mejorar ligeramente los sintomas cognitivos,
psiquidtricos (§omo las alucinaciones) y funcionales en algunos pacientes.
El tratamiento de los sintomas parkinsonianos presenta una limitacion
importanté%n el uso de los farmacos, ya que los antiparkinsonianos pueden
producir,0 empeorar los sintomas psicdticos como delirios y alucinaciones,
mientr@(g que los otros medicamentos usados para tratar estos sintomas pue-

den gmpeorar los sintomas parkinsonianos.
<
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Anexo 3. Glosario

Actividades avanzadas de la vida diaria (AAVD): Constituyen i con-
junto de actividades especialmente complejas y elaboradas de cqgﬁrol del
medio fisico y del entorno social que permiten al individuo desatrollar un
papel social, mantener una buena salud mental y una buena calidad de vida.
Entre ellas encontramos: actividad laboral, jardineria, bricglﬁje, aficiones,

viajes, participacion social, deportes, etc. Q)"J

X

Actividades basicas de la vida diaria (ABVD): So @cl\conjunto de acti-
vidades primarias de la persona, encaminadas a su aut%éuidado y movilidad,
que la dotan de autonomia e independencia elemen&’&es y le permiten vivir
sin precisar ayuda continua de otros; entre ellag%e incluyen actividades
como: comer, controlar esfinteres, usar el retrete, vestirse, banarse, trasla-
darse, deambular, etc. é)(b

Actividades instrumentales de la vida dfi\a\ria (AIVD): Son las que per-
miten a la persona adaptarse a su entorno.¥.mantener una independencia en
la comunidad. Dependen, al igual que lié’actividades basicas, del estado de
salud del individuo, pero intervienen Stros elementos, como son el estado
afectivo, los rendimientos cognitivc?% ¥ aspectos del entorno social. Incluyen
actividades como: telefonear, compsar, cocinar, cuidar la casa, utilizar trans-
portes, manejar la medicacion, rﬁar el dinero, etc.

ADAS-Cog: Es la partébcocognitiva de la Alzheimer’s Desease As-
sessment Scale, que incluye ﬁ) pruebas individuales: capacidad de lenguaje
oral (de 0 a 5), comprensiéh de lenguaje oral (de 0 a 5), capacidad para re-
cordar las instrucciones \@E las pruebas (de 0 a 5), dificultad para encontrar
palabras (de 0 a 5), ca@cidad para cumplir 6rdenes (de 0 a 5), nombrar ob-
jetos (de 0 a 5), dibyje constructivo (de 0 a 5), praxis ideacional (de 0 a 5),
orientacion (de 0 , capacidad para recordar palabras (de 0 a 10), y reco-
nocimiento de pglabras (de 0 a 12). La puntuacion oscila entre 0 y 70; la
puntuacion altaindica un mayor deterioro.

ADCS;éi)DL: Alzheimer’s Disease Cooperative Study-Activities of
Daily Livié‘g. Se disefi6 especificamente para evaluar la capacidad funcional
sobre gl%bclmplio rango de gravedad en los pacientes con enfermedad de
Alzhe'g?’fer, La ADCS-ADEsev19, de 19 items, tiene 54 puntos. La ADCS-

ADI&%, de 23 items, tiene 78 puntos.
N
G}K Administrador patrimonial: Persona nombrada para atender de for-

n7a adecuada el patrimonio de la persona que ha perdido su capacidad de
“Sautogobierno y que es poseedora de un patrimonio de gran envergadura.
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Afasia: Pérdida de capacidad de producir y/o comprender lenguaje.
Afasia: Alteracion del lenguaje por lesion cerebral.

Agitacion psicomotriz: Es un trastorno de la conducta que se caracte-
riza por un aumento significativo o inadecuado de la actividad motora.y que

se acompaifia con alteraciones de la esfera emocional. '(}O

v
Agnosia: Alteracion del reconocimiento que no se debe #fastornos

sensoriales ni defectos cognitivos globales, con un conocimierg% previo del
objeto a reconocer. \;D

Agonia: Estado que precede a la muerte en aquellas€nfermedades en
las que la vida se extingue gradualmente. Puede durar h@ras o pocos dias y
se caracteriza por la aparicion de un deterioro fisico g¢neral, que puede ser
rapidamente progresivo, evidencidndose un incre@%nto de la debilidad,
postracion y disminucion del nivel de alerta, con e@onsecuente aumento de
horas de cama, disminucién de la ingesta y alteracion de las constantes vita-
les, tendencia progresiva a la hipotencion, tagtticardia y oliguria, con per-
cepcién de muerte inminente por parte del @ciente, la familia y el equipo

de profesionales sanitarios. &
N
Aleatorizacion: Procedimiento pOJ,‘\(A%’l que la seleccién de una muestra
o la asignacioén a un tratamiento u 0tr0®Qo a placebo, se hace por mecanismos

de azar. S
Y

Analisis genético (*): Proce(t[ﬁ}niento destinado a detectar la presencia,
ausencia o variantes de uno o V@@fos segmentos de material genético, lo cual
incluye las pruebas indirectasqﬁ’ara detectar un producto génico o un meta-
bolito especifico que sea inc{@ativo, ante todo, de un cambio genético deter-

minado. "(;\O

>
Anorexia: Es un_frastorno alimentario que se caracteriza por la falta
normal de apetito; pugde deberse a causas fisioldgicas y desaparece cuando
cesa su causa, o biefPa causas psicoldgicas.

Q

APOE: Gl@%proteina involucrada en el transporte de colesterol y
otros lipidos a [gpavés de las membranas celulares en el cerebro. Se produce
principalmen# en las células de la glia y parece que estd involucrada en el
crecimientoscelular y la regeneracion neuronal.

A@'i)poproteina E (ApoE): Glicoproteina involucrada en el transpor-
te de c‘éﬁ’esterol y otros lipidos a través de las membranas celulares en el ce-
rebra Se produce principalmente en las células de la glia y parece que estd
invélucrada en el crecimiento celular y la regeneracion neuronal. El gen
APOE tiene 3 polimorfismos: €3 (el mas frecuente, presente en el 75% de la

{qgoblacién), edye2.

\;
Q
O
Ve
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Apraxia: Alteracion de la gestualidad (acto motor con finalidad) que
no se explica por trastornos motores elementales (paresia, distonia, temblor,
etc.) y con pleno conocimiento del acto que se realiza.

Astenia: Cansancio ante minimos esfuerzos, disminucién de la capaci-
dad funcional, debilidad definida como la sensacién anticipada de infapaci-
dad de iniciar cualquier actividad, disminucién de la capacidad dQ,C\boncen-
tracion, alteracion de la memoria y labilidad emocional. W

S

N
Autogobierno: Es la capacidad de resolver los propios q?untos, la ca-

pacidad de atender las necesidades, alcanzar los objetivos a;gumplir los de-
seos. Tiene dos dimensiones: a) dimension externa: relatiyé’a actos juridicos
0 no, que tienen que ver con terceros; b) dimension irg%rna: relativa a los
actos propios, como el autocuidado. El autogobierng tiene como primer
componente la capacidad de obrar o capacidad pag@&omar decisiones, y la
persona debe tener la inteligencia tedrica suficienfé para tomar conciencia
de los elementos de la decision y de sus consecqbehcias. Se requiere, asimis-
mo, de voluntad para que la decision sea echi&ﬁfa y medios materiales que
lo faciliten o no lo impidan. o

Autotutela: Cualquier persona, con;égpacidad de obrar suficiente, en
prevision de ser declarada incapaz, designa a quien desea que sea su tutor,
asi como adopta cualquier disposicion referida a su atencion personal o a la
administracién de sus bienes. Podeg especial o poder preventivo: conferir
facultades a favor de una tercera-persona para que pueda representarla, a
través de un documento notarialegscrito, estableciéndose que el mismo pue-
da seguir utilizandose en el mofento en que, en el poderdante, concurriera
incapacitacion sobrevenida. ¥

<
Caquexia: Cuadro de-desnutricién y pérdida de peso que puede aso-

. . 1703
ciarse a la astenia. \\O

CDR: Clinica Dqﬁentia Rating es una escala de valoracion global del
grado de demencia dlie evaliia seis 4mbitos cognitivos y funcionales: memo-
ria, orientacion, j@cio y resolucién del problema, capacidad de actuacién en
la comunidad, aétividad en el domicilio y aficiones y cuidado personal. Se
obtiene una tuacién total sumando las puntuaciones en cada dmbito y
una puntuacion global como sumario de las anteriores, en la que se potencia
la Valora%g’pn del estado de la memoria.

CGIC: La impresion clinica global de cambio es una clasificacién global
de togé\s los dominios de la enfermedad actual de un paciente en comparacion
con:€l valor inicial. Es una escala de 7 puntos, que va de 1 (mucho mejor) a 7
(miicho peor); 4 indica cambios. El mismo profesional realiza la evaluacién en

£mbos puntos temporales con aportaciones de familiares y cuidadores.
<
S
N
{
<
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CIBIC-plus: Escala de impresion de cambio basada en la entrevista
con el médico, proporciona una evaluacion global de la funcién en cuatro
areas: general, cognitiva, conductual y de las actividades de la vida diaria.
Todos los participantes reciben cuatro puntos al inicio del estudio y las eva-
luaciones subsiguientes sobre una escala de 1 a 7 puntos se relacionan-con el
valor inicial, donde 1 es una mejoria notoria y 7 una desmejoria importante.
La informacion se obtiene del cuidador y del paciente. Existendiferentes
versiones. \$D

O
Cochrane Library: Base de datos sobre efectividad pr\gqaucida por la
Colaboracién Cochrane, compuesta, entre otras, por las r@?siones sistema-

ticas originales de esta organizacion. >
N

Comorbilidad: Presencia de varias enfermedadesgnadidas o asociadas.
Q

Consejo genético (*): Procedimiento destinag@ a informar a una per-
sona sobre las posibles consecuencias para él o su%géscendencia de los resul-
tados de un andlisis o cribado genéticos y sus vemtajas y riesgos y, en su caso,
para asesorarla en relacién con las posibles al\@rnativas derivadas del anéli-
sis. Tiene lugar tanto antes como después c]bg)una prueba o cribados genéti-
cos e incluso en ausencia de los mismos. &

. . . L0 . .
Consentimiento (*): Manifestacign de la voluntad libre y consciente
validamente emitida por una persona%apaz, o por su representante autori-
zado, precedida de la informacién g@ecuada.

Consentimiento informad%clzls el procedimiento médico formal cuyo
objetivo es aplicar el principiojde autonomia del paciente. Debe reunir al
menos tres requisitos que sos¥ Voluntariedad. Los sujetos deben decidir li-
bremente someterse a un.fratamiento o participar en un estudio sin que
haya persuasion, manipu&?lci(’)n ni coercién. Informaciéon. Debe ser com-
prensible y debe inclui&’l objetivo del tratamiento o del estudio, su proce-
dimiento, los beneﬁci@% y riesgos potenciales y la posibilidad de rechazar el
tratamiento o estudid una vez iniciado en cualquier momento, sin que ello le
pueda perjudicar@n otros tratamientos. Comprension. Es la capacidad de
comprender quédiene el paciente que recibe la informacién.

@

Contengion mecanica: Es un acto sanitario que persigue la restriccion
fisica o coritrol mediante cualquier mecanismo, material o equipo, atado al
cuerpo offuy cerca de él, que el médico puede controlar o retirar con facili-
dad, y gtle impide al paciente, o estd pensado para que le impida, el libre
movinyiento y/o el acceso normal a su propio cuerpo.

N . . ., .
< Contractura: Se define como una disminucién del 50% o mas del mo-

N)
gﬁhiento pasivo normal de una articulacion.
\{D
<
U
<
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Cuidador: Persona que presta apoyo desinteresado y voluntario a las
personas afectadas que, o bien convive con el paciente, o bien dedica una
parte de su tiempo (superior a 20 h semanales) a la atencién de los pacientes.

Cuidador formal: Aquella persona, capacitada, o no, que cuida de for-
ma directa a la persona afectada recibiendo una paga o beneficio pegﬁniario

por su trabajo. S

v
) N
Cuidador informal: Persona que presta apoyo desinteresadd'y volunta-
rio a la persona afectada. En la mayoria de casos se trata de faghiliares direc-
tos (cényuge, hijo/hija, yerno/nuera, suegro/suegra, hermangs, primos, etc.)

0 amigos muy proximos. {\@

Cuidador principal: Aquella persona, procedente @?ﬁ sistema de apoyo
informal del paciente, que dedica la mayor parte d@b‘%‘iempo medio en nu-
mero de horas/dia, a su cuidado. b

Cuidados paliativos: Enfoque que mejora la%zélidad de vida de pacien-
tes y familias que se enfrentan a los problemas-&sociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la pre@hcién y alivio del sufrimiento,
por medio de la identificacion temprana y fa impecable evaluacion y trata-
miento del dolor y otros problemas fisic%gc? psicosociales y espirituales.

Cuidados paliativos. Equipos deézgporte: Pueden intervenir en el dm-
bito domiciliario u hospitalario, con g?%tintos patrones, desde asesoramiento
a intervenciones puntuales, interr@'&ntes o con responsabilidad compartida
en la atencion directa. >

b

2
Cuidados paliativos. Nig)gl basico: Tienen como objetivos el evaluar
las necesidades de los pacieg%s en distintos momentos o areas de cuidados,
responder a estas necesid@ﬁ’es y saber cudndo derivar a los pacientes a otros

servicios. .\c,q’

N
Cuidados palia@?)s. Nivel especifico: Requieren técnicas o procedi-
mientos especializados. Sus objetivos son: proporcionar la atencién a pa-
cientes con neceggfades asistenciales mds complejas e intensivas, realizar
pruebas diagnésficas complementarias o tratamientos muy especificos que
precisan real{i@rse en el hospital, y atender determinadas necesidades que
no tienen Boov qué ser clinicamente complejas, sino de tipo social o familiar.

Cuid4dos paliativos. Unidades: Son unidades especializadas en CP, de
hospitalizacion, atendidas por un equipo interdisciplinar competente.

@urador: Es la persona que se responsabiliza de asistir, acompaifiar o
acofisejar a la persona curatelada para la realizacién de aquellos actos que
laSsentencia determine. En ningiin caso puede suplir la voluntad de la perso-

{Maya que no ostenta su representacion.
<
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Curatela: Es una tutela de alcance reducido, que suele asignarse en
supuestos de modificacion parcial de la capacidad.

Defensor judicial: Persona nombrada para hacer frente a situaciones
de urgencia, cuando el tutor todavia no ha sido nombrado, o cuando se pro-

ducen divergencias importantes entre tutor y tutelado. . ‘\OQ'

Degeneracion lobular frontotemporal: Es una enfermedad n@%rodege-
nerativa que se caracteriza clinicamente por alteraciones pro@i’nentes del
comportamiento y/o del lenguaje, y patoldgicamente por atroffa focal de los
16bulos frontales y/o temporales. Aunque es poco frecuent®, constituye la
segunda causa de demencia en menores de 65 afios despu¢s de la enferme-
dad de Alzheimer. No suele afectar de manera predomg@ante a la memoria

ni a las habilidades espaciales. >

Demencia: Es un sindrome clinico caracterizagﬁ por un déficit adquiri-
do en mas de un dominio cognitivo, que represet&t‘%ﬂ una pérdida respecto al
nivel previo y que reduce de forma mgmﬁcatw%b‘zba autonomia funcional. La
demencia cursa frecuentemente con smtom@conductuales y psicoldgicos
(SCPD), también denominados sintomas cgzgrﬂuctuales y emocionales o sin-

tomas neuropsiquiatricos. G\Q

Delirium: Estado confusional aguﬁ% que resulta de una disfuncién ce-
rebral difusa. Clinicamente se caractefiza por una alteracion simultdnea de
la atencioén, la percepcidn, el pensatiento, la memoria, la conducta psico-
motora, la emocion y el ritmo sueio-vigilia.

Demencia asociada a la é?fermedad de Parkinson: La demencia aso-
ciada a la enfermedad de Par¥inson (PDD) es la que aparece en el contexto
de una enfermedad de Parl@son establecida, y que afecta a mas de un domi-
nio cognitivo, pr1n01palméﬁte la atencion y la funcién ejecutiva y visuoespa-
cial. Para el dlagnostlcqg\peratlvo de PDD se considera que debe haber trans-
currido al menos un aﬁo entre el inicio del parkinsonismo y la aparicién de
la demencia, a difeéé?lcia de la demencia con cuerpos de Lewy.

Demencia_gvanzada: Fase de la demencia, sea cual sea su etiologia,
caracterizada una marcada dificultad en la realizacion de las actividades
bésicas de la ¥ida diaria (vestirse, bafarse y lavarse, y utilizacién del lavabo)
y con una ferdida jerdrquica de las funciones que la subclasifica en grados
de mas sc&’eridad. En la fase mas avanzada son comunes la reduccién de la
movilig\ﬁl y la alteracion de los esfinteres.

@emencna con cuerpos de Lewy: La demencia con cuerpos de Lewy se

teriza clinicamente por la asociacion de deterioro cognitivo fluctuante,

klnsomsmo y sintomas psicéticos, y patolégicamente por la presencia de
{uerpos y neuritas de Lewy en la corteza cerebral.

g
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Demencia de inicio precoz o presenil: Se considera que un cuadro de
demencia tiene un inicio precoz o presenil por convencidn, cuando los pri-
meros sintomas se inician antes de los 65 afios.

Demencia vascular o cerebrovascular: Es la demencia secundaria a

una o varias lesiones vasculares cerebrales, de cualquier etiologia.

S
v

N

: : : e
Documento de instrucciones previas: Documento de Volug?ades antici-

padas. \;D

Disnea: Experiencia subjetiva de molestia para respirar.

Documento de voluntades anticipadas (DVA): Docu#fiento de instruc-
ciones previas, en el que se pueden incluir las indicaciéhes que deben ser
tenidas en cuenta, en el dmbito médico, en el momentgen que uno no pueda
expresar su voluntad, asi como nombrar a un repres%ﬁante que se convierta
en interlocutor valido con el médico o equipo méﬁico. Puede formalizarse
en documento publico, ante notario o privado. (b%

-0
Dolor: El dolor es definido por la Assg@ation for the Study of Pain
(IASP) como «una sensacién o experienciacdesagradable, sensorial y emo-
cional que se asocia a una lesion tisular Veégadera o potencial».
O

Dolor agudo: Inicio brusco y de cQﬁiYa duracion.
- . o
Dolor cronico: Dura mas de ug; mes.

N
Dolor irruptivo: Dolor de int@f?sidad moderada o severa que aparece so-
bre un dolor crénico. Puede ser dg inicio inesperado o previsible (desencade-
nado por determinadas maniog%s conocidas por el paciente y/o su cuidador).

Dolor somatico: Se péoduce por la estimulacién de los receptores de
dolor en las estructuras lgghsculoesqueléticas profundas y cutdneas superfi-
ciales. ®

>
Dolor visceral: €ausado por infiltracion, distensién o compresién de

organos dentro debgi cavidad toracica o abdominal.

Dolor neu@oi)éticoz Causado por lesion directa de estructuras nervio-
sas, ya sea poginvasi(’)n directa tumoral, por consecuencias del tratamiento,
0 por infecci.fgﬁles en un paciente debilitado (herpes z6ster, etc.). El paciente
lo describe&f@omo sensaciones desagradables, quemantes o punzantes o como
sensaciéépde acorchamiento, hormigueo, tirantez, prurito o presion.

IFolor mixto: Coexistencia de varios de los mecanismos productores de

o .
dolg\@ en una misma persona.
N

%G} Donepezilo: Inhibidor central reversible de la acetilcolinesterasa. Esta
{zﬁdicado para el tratamiento sintomaético de la EA leve y moderada.
S
N
{
<
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Duelo normal: Reaccion natural —matizada por el entorno sociocultu-
ral—, normal y esperable, de adaptacion a la pérdida de un ser querido, que
sufren familiares y amigos antes, durante y después de su fallecimiento. El
duelo empieza mucho antes de la muerte (duelo anticipado); se dispara dra-
mdticamente en los momentos (horas, dias) alrededor del fallecimiento
(duelo agudo); contintia después como duelo temprano (semanas;’;}%eses),
intermedio (meses, afios) y tardio (afios). Probablemente no se acdba nunca,
siempre queda una marca indeleble en la persona, el duelo la@(ﬁte, que se

puede reactivar en cualquier momento. &

>
Efectividad: Resultado de una intervencion diagnés@?a, preventiva o
terapéutica cuando se aplica en la préctica habitual, en cofidiciones no expe-

. N
rimentales. Q)Qb

Eficacia: Resultado de una intervencién diagné\@gca, preventiva o tera-
péutica cuando se aplica en condiciones experimenfales y/o controladas. Por
ejemplo, en un ensayo clinico. qﬁ

Edmonton Symptom Assessment SystQﬁ\g Sistema mediante escalas
analdgicas visuales en el que se analizan nueye sintomas o motivos de males-
tar: dolor, disnea nduseas, depresion, ansiedad, bienestar, somnolencia, ape-
tito, cansancio. Cada escala consta de uiia linea de 100 mm. En el extremo
izquierdo de la linea (cero) con el término «ausente» se hace referencia a la
ausencia del problema en cuestion. En el extremo derecho con el término
«maximo imaginable» (cien) se expresa la maxima intensidad del sintoma.
La suma de las mediciones en lagdiversas lineas correspondientes a los dis-
tintos sintomas da una puntuacidn global que como minimo seria 0 y como
maxima puntuacién 900. La efimplimentacién de la escala en la persona con
demencia debe ser realiza@ﬁ por el cuidador y/o familiar con capacidad de
observacion demostradaq? fiable. A pesar de la amplia utilizacién de este
instrumento en unidadés de Cuidados Paliativos no existen estudios de vali-
dacion del mismo. Q

Enfermedadzg; Alzheimer: Es una entidad clinico-patolégica de natu-
raleza degenerati¥a y evolucién progresiva que se caracteriza clinicamente
por demencia % neuropatolégicamente por la presencia de ovillos neurofi-
brilares y plagas neuriticas. Es el tipo de demencia més frecuente, represen-
tando hastéoel 70% de los casos de demencia. En la mayoria de los casos la
presenta@%n es esporadica, pero existen casos asociados a mutaciones de
transn?ién autosémica dominante.

. \zﬁﬂnsayo clinico: Estudio experimental para valorar la eficacia y la segu-
ri@i de un tratamiento o intervencion.
O
[2)

S
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<
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Ensayo clinico aleatorizado: Tipo de ensayo clinico en el que los pa-
cientes son asignados de forma aleatoria, por medio del azar, a los distintos
tratamientos que se comparan.

Escalas analégicas visuales: Se han utilizado en la medicién del dolor,
pero pueden también ser de interés en la evaluacion de otros sintom@s sub-
jetivos. Tienen la ventaja de no ser limitantes y de su monitorizacié(}l visual.
El inconveniente mayor es la dificultad en la comprensién por parte de los
enfermos de las instrucciones de utilizacion y los problemas f@gs y cogni-

tivos para su cumplimentacion en fases avanzadas de la enfeggledad.
)

Escalas categéricas: Se utilizan descriptores cualitativds seleccionando
el paciente que se considera més idéneo. Su ventaja es g*fécil comprension
que favorece su cumplimentacion adn en fases avanzadas de la enfermedad.
Su inconveniente es la limitacion de las opciones d%%spuesta y la variabili-
dad individual en la interpretacion de las categorig$. Las puntuaciones son:

1. Nada, 2. Poco, 3. Bastante, 4. Mucho. qﬁ

Escala numérica: En una linea diVidida‘\§1 intervalos 0-10 el paciente
indica la intensidad del problema. Si no puegge) sefialar la linea, puede indicar
verbalmente el «nimero» que indica la éé{ensidad del problema. Puntua-

cibonde 123456789 10. Q{D

Estadisticamente significativo: Eff un estudio, si la probabilidad de que
las diferencias en el efecto encontradas al comparar dos grupos es menor de
un nivel de significacién previaniénte definido, se dice que las diferencias
son estadisticamente signiﬁcatigﬁs; esto es, que es muy poco probable que
las diferencias observadas en&f’e tratamientos o grupos comparados se de-
ban al azar. Normalmente §g§le utilizarse un nivel de significacién del 5%,y
suele presentarse como py< 0,05. No obstante, debe tenerse en cuenta que
una diferencia entre tr'{g(gmientos puede ser estadisticamente significativa
pero que ello no siempye implica que la diferencia encontrada sea «clinica-
mente significativa» g Televante.

. Q . . .
Estudio ant@-despues: Estudio en el que el mismo grupo de personas
es evaluado ante¥ y después de una intervencién o tratamiento.

Estudi%%iego: Un estudio en el que alguno de los implicados en el
mismo no éonoce qué persona estd recibiendo uno u otro tratamiento o pla-
cebo. La deultacién del tratamiento se usa para prevenir que los resultados
de unaifivestigacién resulten «influenciados» por el efecto placebo o por el
sesgo-del observador. Para valorar correctamente el cegamiento es necesa-
rio< nocer quién en el estudio ha sido cegado (pacientes, investigadores,
p@tﬁfesionales sanitarios, adjudicadores de resultados y/o estadisticos).

S
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Estudio de casos y controles: Es un estudio epidemioldgico observa-
cional, en el que los sujetos son seleccionados en funciéon de que tengan
(casos) o no tengan (control) una determinada enfermedad, o en general un
determinado efecto. Una vez seleccionados los individuos en cada grupo, se
investiga si estuvieron expuestos o no a una caracteristica de interés y se
compara la proporcién de expuestos en el grupo de casos frente(:gg la del

grupo de controles. &

Qo
Estudio de cohorte: Consiste en el seguimiento de una 0@?&’15 cohortes
de individuos que presenta diferentes grados de exposici(’)n\\ﬁ’ un factor de
riesgo en quienes se mide la aparicion de la enfermedad C@C:oondicién en es-

tudio. S
.bg,
Evidencia: Pruebas. Medicina basada en la evidegcia: medicina basada
en pruebas cientificas. 2

Factor de confusion: Es una variable que d'g?orsiona la medida de la
asociacion entre otras dos variables a estudio. Bl resultado de la presencia
de una variable de confusion puede ser la o@rvaci(’)n de un efecto donde
en realidad no existe o la exageracion de(bgt)na asociacion real (confusion
positiva) o, por el contrario, la atenuaciéntde una asociacion real e incluso
una inversion del sentido de una asocizzzciﬁ%)n real (confusién negativa).

Factor de riesgo: Es toda circunsféncia que aumenta las probabilidades
de una persona de contraer una eng&'medad.

Fase terminal de la demeaga: Prondstico vital corto, inferior a dos
afios, caracterizado por: deterifro cognitivo severo, incapacidad muy mar-
cada y total dependencia pasi las actividades bdsicas de la vida diaria, in-
capacidad para hablar y cofiunicarse; y la imposibilidad de beneficiarse de
tratamientos especfﬁcos«zg}Asi como presencia de comorbilidad madltiple
con sintomas graves, maltifactoriales y cambiantes. Severa alteracion de la
deglucién o rechazo qﬁe impide la ingesta de alimentos y liquidos; pérdida
de peso superior %‘)1@10% en 6 meses, y niveles de albimina inferiores a
2,5 mg/dl. qf’b

Funcion @ﬁcutiva: Capacidad para realizar el pensamiento y para pla-
nificar, inici;g;o secuenciar, supervisar y detener un comportamiento com-
plejo. ©

@

G‘ajﬁltamina: Inhibidor central reversible de la acetilcolinesterasa.

Esta iq&icado para el tratamiento sintomaético de la EA leve y moderada.

Q
;\@GDS: Global Deterioration Scale, es una escala de evaluacion de las
fases de deterioro desde la normalidad (0) hasta la fase mds avanzada de la
démencia (7).
&
e
N
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Grupos de ayuda mutua (GAM): Grupos formados por cuidadores de
personas afectadas por demencia, donde reciben formacion tedrica y précti-
ca, a la vez que apoyo psicoldgico.

Guia de practica clinica: Conjunto de instrucciones, directrices, afirma-
ciones o recomendaciones, desarrolladas de forma sistematica, cuyo-prop6-
sito es ayudar a profesionales y a pacientes a tomar decisiones sobﬁg la mo-
dalidad de asistencia sanitaria apropiada para unas circunstangias clinicas

especificas. (‘,@
v
Hiperoralidad: Cambios orales o dietéticos, atracones, aztojos alimenta-

rios, exceso de tabaco y de consumo de alcohol, exploracigﬁ’ oral de objetos.

Q@
TACE: Son firmacos cuyo mecanismo de acciénCes la inhibicién de
forma competitiva y reversible de la enzima colinestezgz\sa (donepezilo y ga-
lantina). La rivastigmina inhibe también la enzimaéﬁﬁtirilcolinesterasa a ni-

vel periférico. %‘Z’

. . 0y .
Incapacidad legal: Sentencia que reconoge que determinada persona,
como consecuencia de la enfermedad que padece, no tiene capacidad de

obrar o la tiene parcialmente limitada. ~ »
N

\
Incapacidad parcial: Capacidad de@%rar parcialmente limitada.
Incapacidad total: No tiene capagidad de obrar.

Incidencia: Es el nimero de Is(a%os nuevos de una enfermedad que se
desarrollan en una poblacién dugcgnte un periodo de tiempo determinado.
Nos indica la probabilidad de Q‘ae un individuo, libre de enfermedad, la de-
sarrolle en un periodo detergdinado.

indice de Barthel: E&{ﬁﬁﬁa 10 actividades de la vida diaria (AVD): co-
mer, lavarse, vestirse, %ﬁ‘eglarse, deposiciones, miccion, uso del retrete,
capacidad para traslag@rse, deambulacién, subida/bajada de escaleras. Se
punttiade 0a 100 (9QD$ara pacientes limitados a silla de ruedas). Las puntua-
ciones no son las m\lsmas para cada actividad. La miccién y la deposicion
deben ser valoradas respecto a la semana previa. Los resultados globales se
agrupan en cug_)ﬁo categorias de dependencia, en funcién de la puntuacién
obtenida: Ind€pendiente (86 a 100), Dependencia leve (60 a 85), Depen-
dencia modj(%ada (40 a 55), Dependencia grave (20 a 35) y Dependencia

total (0 a:£9).
9

s

Igﬁice de Katz: Es un método valido para valorar las actividades de la
vida,diaria. Tiene una buena reproductibilidad inter e intraobservador y una
aceptable capacidad predictiva en la exploracién de la capacidad funcional.
Permite su utilizacién por diferentes miembros del equipo y explorar de
(dorma estructurada las capacidades del paciente.

<
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Intervalo de confianza: Es el intervalo en el que se encuentra la verda-
dera magnitud del efecto (nunca conocida exactamente) con un grado prefi-
jado de seguridad o confianza. A menudo se habla de «intervalo de confian-
za al 95%» (o «limites de confianza al 95%»). Quiere decir que dentro de
ese intervalo se encontraria el verdadero valor en el 95% los casos. S

SN
Maltrato: Es cualquier acto tnico o repetido, o la falta desmedidas
apropiadas, que se produce dentro de cualquier relacién donde fay una ex-
pectativa de confianza que causa dafio o angustia a una persor@mayor.
v

Memantina: Antagonista no competitivo de los recepteres del NMDA
(N-metil D-Aspartato), que se une de forma reversible a estSS receptores blo-
queando la entrada de calcio y disminuyendo la COHCCHt@IéH del glutamato.

Metaanalisis: Es una técnica estadistica que per&lte integrar los resul-
tados de diferentes estudios (estudios de test diagnégticos, ensayos clinicos,
estudios de cohorte, etc.) en un tnico estimador, i&hdo més peso a los resul-

tados de los estudios mds grandes. X
N

Método Delphi: Técnica de investiga@ﬁgn cualitativa y de consenso,
orientada hacia la explicacion, comprensivapdindmica, y el andlisis de deter-
minados fenémenos con el propésito de generar ideas, compartir experien-
cias e intuir tendencias para el futuro. Pretende analizar una realidad, alcan-
zando acuerdos sobre los que no se di§pone de informacién concluyente. Es
especialmente 1til cuando se trabaj@ con elementos muy subjetivos, en los
que resulta dificil determinar su valor intrinseco. El método se aplica por fa-
ses. Se procede a la formulacid;f’del problema y se selecciona un panel de
expertos capacitados para co@?ibuir al estudio con sus conocimientos y ex-
periencias. Se determinan las preguntas que se someteran a estudio y se plan-
tean estas a los panelistas. uestionario anénimo que se pregunta a los pane-
listas en rondas sucesiv%fﬁasta alcanzar consenso. El estudio concluye con la
elaboracién de un inf%@m que contiene los resultados finales de la encuesta.

MMSE: Mini-nfental State Examination, test que se utiliza para la eva-
luacién breve de @s capacidades cognitivas. El test plantea preguntas sobre
orientacién temforal y espacial, registro mnésico, calculo seriado y aten-
cién, recuerday’lenguaje oral y escrito, copia de un dibujo. Existe una ver-
sién espaﬁg)l@ con 35 items (Lobo, 1979), 30 (Lobo, 1999) y una version es-
pafiola ccgypuntuacién normalizada segtin edad y nivel de escolarizacién.

Maotbilidad: Cantidad de personas de un grupo o poblacién que son
afectb%ézls por cierta enfermedad.

§ NICE: Institucién que forma parte del NHS (National Health Service
biitanico). Su papel es proveer a médicos, pacientes y al piiblico en general de
{Fa mejor evidencia disponible, fundamentalmente en forma de guias clinicas.

b
<
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Niveles asistenciales: Diferentes modalidades de atencion clinica que
se imparten a las personas dependiendo del tipo de atencién y del lugar en
que se realice dicha atencion.

NNT/NNH: Es una medida de la eficacia de un tratamiento. Es el nu-
mero de personas que se necesitaria tratar («number needed tchreat»
[NNT]) con un tratamiento especifico para producir, o evitar, un evé‘hto adi-
cional. Del mismo modo se define el niimero necesario para pgrjudicar o
«number needed to harm» (NNH) para evaluar efectos indeseéis.

NOSGER: Nurse’s Observational Scale for Geriatric atients. Escala
observacional completada por enfermeros para pacienteggeriétricos. Con-
tiene 30 items de conducta, cada uno dispuesto en una eg@ala de 5 puntos de
acuerdo con la frecuencia de aparicion. Las puntuacipnes de los items se
resumen en puntuaciones de la vida diaria, act1v1dad§% de autocuidado de la
vida diaria, estado de 4nimo, conducta social y alt@’amones de la conducta.

NPI: Inventario neuropsiquidtrico que ev*@ua la frecuencia y la grave-
dad de los sintomas conductuales y neuropm@atrlcos en los pacientes con
demencias sobre la base de una entrevista-ton el cuidador. Contiene 12
items con una puntuacién total que Varlaéé 0a 144.

Odds Ratio (OR): Es una medldQ’:ge la eficacia de un tratamiento. Si
esigual a 1, el efecto del tratamiento o es distinto del efecto del control. Si
el OR es mayor (o menor) que 1, el&fecto del tratamiento es mayor (o me-
nor) que el del control. Nétese quéel efecto que se estd midiendo puede ser
adverso (p. ej., muerte, discap%gjﬂad) o deseable (p. ej., dejar de fumar).

Percentil: Valor que divifie un conjunto ordenado de datos estadisticos
de forma que un porcentaj@%e tales datos sea inferior a dicho valor. Uno de
los 99 puntos que d1V1denéina distribucién en 100 partes de igual frecuencia.

Placebo: Es una s§%tanc1a o intervencion inerte que se utiliza como con-
trol en la 1nvest1ga01éﬂ clinica. Sirve para descartar las curaciones debidas a
causas desconocid@ que no serian atribuibles a la terapia que se investiga.

Poder espg{i)al o poder preventivo: Conferir facultades a favor de una
tercera perso;tg’para que pueda representarla, a través de un documento no-
tarial escritopestableciéndose que el mismo pueda seguir utilizdndose en el
momento b@ que, en el poderdante, concurriera incapacitacion sobrevenida.

Pafencia estadistica: Es la capacidad de un test para detectar diferen-
cias d¢-una magnitud determinada como estadisticamente significativas en-
tre L@s grupos comparados.

S . C e ‘.
& Prevalencia: Es la proporcién de individuos de una poblacién que pre-

N
(mentan una enfermedad o una caracteristica en un momento, o periodo de
N
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tiempo determinado. Nos indica la probabilidad de que un individuo de una
determinada poblacién tenga una enfermedad en un momento o periodo de
tiempo determinado.

Programa psicoeducativo: Es un recurso a través del cual se le propor-
ciona a los cuidadores de personas con demencia informacién y .@rena-
miento en habilidades para cuidar mejor y cuidarse mejor. /\(/é’

N

2 z . \
Proteina tau: Las tau son proteinas microtubulares que ab\gﬁdan en las

neuronas, siendo mucho menos frecuentes fuera del sistemacervioso cen-
tral. Su principal funcién es la estabilizacién de los microtdbilos axonales a

través de la interaccion con la tubulina. {\@

X3
Rivastigmina: Inhibidor central reversible de la a@ilcolinesterasa yla
butirilcolinesteras. Estd indicada para el tratamient(ﬁ‘intomético de la EA
leve y moderada y para la demencia en la enferme%ﬁ’d de Parkinson.
(]

Revision sistematica (RS): Es una revisién-en la que la evidencia so-
bre un tema ha sido sistematicamente identifigdda, evaluada y resumida de
acuerdo a unos criterios predeterminados. @ede incluir o no el metaana-
lisis. ;é’(b

Revision Cochrane: Revision sistel,’\mcética realizada segun la metodolo-
gia de la Colaboracion Cochrane y pul%%cada en la Biblioteca Cochrane.

Riesgo relativo (RR): El cociefite entre la tasa de eventos en el grupo
tratamiento y control. Su valor sigiie la misma interpretaciéon que la OR.

Y
Sintomas conductuales yé?sicolégicos: Son aquellos relacionados con
la alteracion de la percepciogy el contenido del pensamiento, el dnimo y la
conducta, que pueden preséntarse en las personas afectadas de demencia,
. N .2
constituyendo parte de lajexpresion de la enfermedad.
o

Serie clinica: También denominada serie de casos, es un tipo de estudio
donde se describe la{z@(periencia con un grupo de pacientes con un diagnos-
. . . N 9%
tico similar, sin grupo de comparacion.

Sesgo: Es @ro error que aparece en los resultados de un estudio debido
a factores qqe@ependen de la recoleccion, andlisis, interpretacion, publica-
cién o revision de los datos, y que pueden conducir a conclusiones que son
sistemétic@lente diferentes de la verdad o incorrectas acerca de los objeti-
vos de u;}g investigacion.

v
SIGN: Agencia escocesa mutidisciplinaria que elabora guias de practi-
ca Qﬁhica basadas en la evidencia asi como documentos metodoldgicos so-
bgé\el disefio de aquellas.
[2)

@Q Sobrecarga del cuidador: La sobrecarga del cuidador se define como el
S

N
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grado en que la salud fisica y emocional, la vida social o la situacién financie-
ra del cuidador sufren como consecuencia del cuidado del enfermo.

Testamento vital: Documento de voluntades anticipadas.

Tutela: Mecanismo de proteccion de la persona que ha perdido.su ca-
pacidad de autogobierno, sometida a diversas medidas de control, c@no son
la formalizacién de inventario inicial, la rendicién anual de cuentgéz,’ la nece-
sidad de obtener autorizacion previa para determinados actos e trascen-
dencia econdmica y la presentacion del balance final de cuentds una vez fi-
nalizada esta. 03}

Q
Tutelar: Significa cuidar, atender, alcanzando tanto ﬁ ambito personal
como el de administracién de los bienes que la personi@stenta.

Tutor: Persona que se responsabiliza del cuida&@ y atencién de los as-
pectos de dmbito personal asi como de la adminié%?\raci()n de los bienes de
una persona que ha perdido su capacidad de %&togobierno debido a una
enfermedad. &

N
Tutor legal: Persona fisica y/o persona juridica, sin animo de lucro, en-

tre cuyos fines figure la proteccion de personas a las que les ha sido modifi-
cada la capacidad de obrar. {é)

Q
¥
@
)

(*) Definiciones segun figura en la Ley de iny@stigacién biomédica.
Los términos relacionados con aspectos me@olégicos se basan en el glosario de CASPe (programa de ha-
bilidades en lectura critica en Espana), ee}@ttp://WWW.redcaspe.org/homecasp.as
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Anexo 4. Abreviaturas

AAN Academia Americana de Neurologia

AAS Acido acetil salicilico A

AAVD Actividades avanzadas de la vida diaria . <\(,Z’

ABVD Actividades bésicas de la vida diaria §

AChEI Cholineserase inhibitors &

ACTH Hormona adrenocorticotropa S

AD Alzheimer Disease 0

ADAS-Cog Alzheimer Disease Assessment Sg@?e-Cognitive

ADCS-ADL AD Cooperative Study-ADL Ingentory

ADCS-ADL-Seyv. Alzheimer Disease Coopera{;z',@e study-Activities of
Daily Living Scale Q:Q\

ADDTC California Alzheimer’s Disease Diagnostic and Treatment
Centers ‘ é)(b

ADFACS AD Functional Assessitent and Change Scale

ADOM Atencién domiciliari

AED Atencién especializada en demencias

AES Apathy Evaluatiqﬁ(ibScale

AFAB Asociacion de Fiimiliares de Enfermos con Alzheimer
de Barcelona. v

AGEMED Agencia Europea del Medicamento

ATAQS Agencia gﬁnformaci(’), Avaluacid 1 Qualitat en Salut

(antes @%éncia d’Avaluacié de Tecnologia i Recerca
Medigties, AATRM)

AINE Antéﬁlﬂamatorios no esteroideos

AIVD A\\cﬁvidades instrumentales de la vida diaria

AMA Asociacién Médica Americana

AMT \qSAbbreviated Mental Test

AP & Atencion Primaria

ApoE ¢?  Apolipoproteina E

APP @b Proteina precursora del amiloide

ASATS %\o Agencia sueca de asesoramiento tecnoldgico en salud

ASS © Atencion Sociosanitaria

AVC ¥ Accidente vascular cerebral

AVD ¢’ Actividades de la vida diaria

B-A O@ Beta-amiloide

BD: Barthel Indez and Blessed Dementia Scale

B%@HAVE AD Behavioural Pathology in Alzheimer’s Disease Rating
Scale
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Blog-Ca
BPRS
BTN

CAG
CAM
CAMDEX

CAN
CAP
CASE
CCDTD

CDh
CDR
CEAFA

CFS
CGIC-C
CHMP2B
Chol
CIBIC
CIBIC-Plus

CIDS
CIE-10

CLOX 1&2
CLw

CM

CMAI

(0

CSDD
DAD

DCB

DCL

©
DCSD @
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o
(g)b
[S;

(%)
8
o

Bloqueantes del calcio

Brief Psiquiatric Rating Scale
Banco de Tejidos Neuroldgicos
Citosina-adenina-guanina
Confusion Assessment Method
Cambridge Mental Disorders of the Elderl)g}%xamk
nation

v
Centro de Atenciéon Nocturna ,@Q’
Centro de Atencion Primaria S
Caregiver Abuse Screen >

Canadian Consensus Conference @Qﬁ the Diagnosis

and Treatment of Dementia b\
Centro de Dia (Z)Q
Clinical Dementia Rating ;@Q

Confederacién Espaiiola de@sociaciones de Familia-
res Alzheimer @
Liquido cefalorraquide‘q\\o
Clinical Global Impressii\)n of Change Dementia Rating
Proteina modificadotd de la cromatina 2B
M
Colesterol s
Clinician’s Interviéw-Based Impression of Change
Clinician’s Intefview-Based Impression of Change
plus Careglvg@lnput
Concord Infdrmant Dementia Scale
Clamﬁca%gn Internacional de Enfermedades (10.% edi-
cién) degla Organizaciéon Mundial de la Salud
Exe%:ttlve Llock-Drawing Task 1 and 2
Cu g’;pos de Lewy
Cénten010n mecénica
Gohen Mansfield Agitation Inventory
beCmdados paliativos
Cornell Scale for Depression in Dementia
Disability Assessment in Dementia
Degeneracion corticobasal
Deterioro cognitivo leve
Deterioro cognitivo sin demencia (Cognitive Impair-
ment without Dementia)
Demencia con cuerpos de Lewy
Degeneracién lobular frontotemporal
Diabetes Mellitus
Dementia Rating Scale
Demencia sistematica
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DSM
DSM-IV-TR

DSM-V

DUE
DV
DVA
EA
EADC
EAE
EAED
EANA
EAP
EASI
EAST
ECA
ECAQ
ECJ
EEG
EFNS
EH
E-IOA
ELA
EOFAD
EP
ESAS
EXIT25
EE.UU.
FAST
FDA
FFI
FFV
GAEE

GAG &

GAM
GAT [
GBS @‘(0
GD

\{D

GMS-AGECAT

Diagnostic and Statiscal Manual of Mental Disorders
Diagnostic and Statiscal Manual of Mental Disorder,

4th edition, Text revised

Diagnostic and Statiscal Manual of Mental Disorder,

Sth edition S
Diplomados universitarios de Enfermeria 'q}o
Demencia Vascular \(\(/D

Documento de voluntades anticipadas \$D
Enfermedad de Alzheimer S
European Alzheimer’s Disease Consaitium
Equipos de Atencion especializadaéz’
Equipo de Atencion especializad@'én Demencia
Elder Abuse Neglect Assessment
Equipo de Atenci6n Primariag,
Elder Abuse Suspicion Inde®’
Elder Abuse Screening T¢§}*
Ensayo clinico aleatoriz'gﬁo
Elderly Cognitive Asséssment Questionnaire
Enfermedad de Cre@fkfeldt Jakob
Electroencefalogr@g?la
Federacion euroﬁéa de sociedades neuroldgicas
Enfermedad dﬁf{untington
Expanded Inﬁcators of Abuse
Esclerosis Jaferal amiotréfica
Early-onget familial Alzheimer’s disease
Enfermedad de Parkinson
Edmenton Symptom Assessment System
Exeoutive Interview 25
Estados Unidos de América
%?mctional Assessment Staging Tool
ood and Drug Administration
Fatal Familial Insomnia
Fase final de la vida
Grupo de Apoyo Educativo y Emocional
Glicosaminoglicano
Grupo de Ayuda Mutua
Grupo de Apoyo Terapéutico
Gottfries-Brane-Steen Scale

Global Deterioration Scale. Escala de deterioro global

Geriatric Mental State
Guia practica clinica
General Practitioner Assessment of Cognition
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GSF
HAD
HD
HIS
HR
HTA
IACE
IADL
ICD-10
IMC
INPEA

I0A
IPA
IQCODE

ISRS
LCR
LDLR
LES
LET
MA
MAPT

MCI

MEC

MFyC
MHIS

MIS

MMSE
MMSE-SEV
NICE
NINCDSIADg:DA

(27
©

(%]
NINDS%QIREN

o
(g)b
)
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Gold Standars Framework
Hamilton Anxiety Depression
Hospital de Dia

Hachinski Isquemia Scale

Hazard Ratio

Hipertension arterial

Inhibidores de la acetilcolinesterasa
Instrumental Activities Daily Living &
International Classification Diseases, ves$ién 10

\OQ
O
&
Q
>

Indice de masa corporal 2
Red Internacional para la Prevencﬁﬁ del Maltrato a
las Personas Mayores b

Q

Indicators of Abuse
International Psychogeriatric 4 o&%somatlon
Informat Questionnaire on @ogmtlve Decline in the
Elderly
Inhibidores selectivos dgﬁh recaptacion de serotonina
Liquido cefalorraquldeb
Low-density LlpoprQ}éma Receptor
Lupus Erltematos%&stemlco
Limitacion del e§fuerzo terapéutico
Metandlisis &
Microtubule-;&ssociated Protein Tau, proteina tau aso-
ciada a micrOtibulos. Gen de la proteina asociada a
microtibuios tau
Mild Cb«zgnitive Impairment
Mini examen cognoscitivo (de Lobo)
Mé(i;d}co de Familia y Comunitaria
Médified Hachinski Ischemic Score
ﬁemory Impairment Screen

o Minimental State Examination
Minimental para enfermedad severa
National Institute for Health and Clinical Excellence
National Institute of Neurologig, Communicative Di-
sorders and Stroke-Alzheimer Disease and Related
Disorders Association Work Group
National Institute of Neurological Disorders and
Stroke/Association Internationales pour la Recher-
che et 'Enseingement
N-metil D-aspartato
Nurses Observation Scale for Geriatric Patients
Neuropsychiatric Inventory
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NPI-NH
NRS

OMS

OR

PDD

PDS
PENTIEN

PET
PGRN
PPA
PRNP
PSEN
PSP
RAGE
RAVLT
RCP
RDRS-2
REM
RM

RR
RSEC
RSSAP

SCPD
SD
SEAT

SEMFYC

Neuropsychiatric Inventory-Nursing Home
Neurobehavioral Rating Scale

Organizacion Mundial de la Salud

Odds Ratio

Demencia asociada a la enfermedad de Park1n§0n
Progressive Deterioration Scale \

Plan Estratégico Nacional para el tratam\l&to Inte-
gral de las Enfermedades Neuroldgicas \$D
Tomografia por emisién de positrones o

Gen de la proteina asociada a la progganulina

Proteina precursora del amiloide é@
Proteina pri6nica A
Presenilina &

Paralisis supranuclear progre&bvqa

Rating of Agressive Behavmz?m the Elderly

Test de aprendizaje audlt%ﬁ verbal de Rey

Resucitacion cardiopulp@ﬁnar

Rapid Disability Ratirig Scale-2

Fase del suefio de los;’Rmowmlentos oculares rapidos»

Resonancia magneg-rca

Riesgo relativo

Revision sisteniitica de la evidencia cientifica

Red de Serv\’tﬁos Sociales de la Administracién Pu-

blica

Sintomasceonductuales y psicoldgicos de la demencia

Sindr de Down

Situacidn avanzada y terminal de enfermedad crénica

congrondstico limitado

Sd¢iedad Espaiiola de Medicina Familiar y Comuni-
ria

- Sociedad Espaiiola de Neurologia

Severe Impairment Battery

Severe Impairment Battery Lenguage

Sonda nasogéstrica

Sistema Nacional de Salud

Tomografia computarizada por emisién de fotén simple
Short Portable Mental State Questionnaire (Pfeiffer)
Test de alteraciéon de memoria

Tension arterial sist6lica

Tomografia computada

Hormona estimulante de la tiroides

Unidades internacionales
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UPP Ulceras por presion

VA Voluntades anticipadas
VADAS Vascular Alzheimer’s Disease Assessment Scale
V-ADAS-Cog Vascular Alzheimer’s Disease Assessment Scale-Cog-
nitive S
VCP Gen de la proteina contenedora de valosina '(}o
VIH Virus de la inmunodeficiencia humana \<\(/b
VSG Velocidad de sedimentacién globular éz’
&
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