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DISPOSITIVO DE ASISTENCIA NEUROLOGICA AL
DETERIORO COGNITIVO Y LA DEMENCIA EN MADRID
(DIANDEM)

RESUMEN EJECUTIVO

1. INTRODUCCION

El envejecimiento progresivo de la poblacién aumenta los procesos neuroldgicos crénicos, entre
los que destacan la demencia y el deterioro cognitivo ligero (DCL). La demencia es un
sindrome, en general crénico y progresivo, que incluye deterioro de miltiples dreas cognitivas,
defectos funcionales, perturbacién de las actividades sociolaborales, pérdida de autonomia y
dependencia personal. Su causa mds frecuente es la enfermedad de Alzheimer (EA), que
constituye el 60-70% de todos los casos; las lesiones cerebrovasculares son la segunda causa y
la combinacién de ambos procesos (demencia mixta) la tercera. El DCL es una disminucién del
rendimiento cognitivo sin repercusién funcional notoria, que perturba algunas actividades del
individuo y disminuye su calidad de vida. Entre el 8% y el 12% del DCL evoluciona
anualmente a demencia, lo cual explica su impacto sanitario y la necesidad de implantar

medidas diagndsticas, terapéuticas y preventivas conjuntas para ambos procesos.

La demencia estd infradiagnosticada e infratratada. Se estima que en Espafia mds de dos tercios
de las demencias no estdn diagnosticadas y que s6lo un 25% de los pacientes con EA reciben el
tratamiento farmacoldgico apropiado. Otras medidas terapéuticas sencillas, como los programas
informativos y educativos que pueden beneficiar a los familiares de pacientes con demencia, son
muy limitadas en el sistema asistencial. Por otra parte, el paciente con demencia que no estd
bien diagnosticado y tratado, produce importantes costes sanitarios evitables como iatrogenia,
ingresos hospitalarios prolongados, institucionalizacién inadecuada y, sobre todo, frecuentacién

excesiva de los servicios de urgencia.

La demencia genera elevados costes asistenciales, tanto sanitarios como de cuidados. En Espafia
se ha estimado que el coste medio anual de un paciente ambulatorio con EA es de unos 20.000

€, de los cuales unos 3.500 € son costes sanitarios, y unos 15.000 € son costes de cuidado
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informal. La mayoria de los costes de la atencion al demente los asume el cuidador informal y la
familia, lo que supone una pérdida de capacidad laboral, ingresos y calidad de vida para miles

de ciudadanos de la Comunidad de Madrid (CM).

En la dltima década, la demanda de asistencia neuroldgica ambulatoria por parte de estos
pacientes se ha duplicado sin que se haya producido un aumento paralelo de recursos, tanto
humanos como estructurales y organizativos. Por ello, la asistencia al deterioro cognitivo y la
demencia en la CM, presenta: a) largas listas de espera; b) tiempos de consulta insuficientes; c)
escasa protocolizacién de la asistencia; d) regulacién precaria de la demanda con falta de
coordinacién entre Atencién Primaria (AP) y Especializada (AE); y e) ausencia de estdndares de
calidad explicitos. Por estas razones, se hace necesario desarrollar un dispositivo de asistencia
neuroldgica al deterioro cognitivo y la demencia. Este dispositivo deberia ser capaz de atender
la demanda actual expresada y encubierta, asi como la futura previsible, y responder a las
necesidades de cada uno de sus usuarios: pacientes y familiares, profesionales sanitarios,
servicios sociales, gestores y administradores. Por otra parte, el dispositivo deberia ser eficiente,

maximizando los resultados en funcion de sus costes.

Existen experiencias puestas en marcha en Espafia (Catalufia, Alicante, Murcia) y en otros
paises para el manejo del deterioro cognitivo y la demencia. Sin embargo, la CM no dispone de
un plan para atender las necesidades actuales y potenciales, sanitarias y sociales, de estos
pacientes. Por estas razones, se presenta esta propuesta, cuyo propdsito es disefiar un
Dispositivo de Asistencia Neuroldgica al Deterioro Cognitivo y la Demencia en Madrid
(DIANDEM). Esta propuesta es una iniciativa de la Asociacion Madrilefia de Neurologia
(AMN) y se centra en la atencién neuroldgica, pero tiene en cuenta su necesaria coordinacién
con otros dispositivos asistenciales, especialmente la AP, con otras especialidades médicas,

como la Geriatria, y la Psiquiatria, y con los servicios sociosanitarios.

2. PROPOSITO

El propésito del proyecto DIANDEM es definir y describir un marco asistencial piblico que
ofrezca una atencidn sanitaria integrada a los pacientes con deterioro cognitivo o demencia de la

CM, y que mejore su calidad de vida y la de sus cuidadores informales.
En el presente resumen se estiman las necesidades asistenciales existentes en la CM, se evalia

la demanda asistencial y se presenta un disefio del dispositivo neuroldgico asistencial que los

autores de este documento consideran adecuado para la CM.
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3. NECESIDADES ASISTENCIALES

La prevalencia estimada de demencia es del 15% en sujetos mayores de 75 afos, y es mayor
segin aumenta la edad. Alrededor de un 33% de los individuos institucionalizados sufren
demencia, lo que supone unos 4.000 sujetos en las instituciones de la CM. Una estimacién
conservadora para el momento actual (julio de 2005) serfa una prevalencia de 60.000 sujetos
mayores de 75 afios con demencia en la CM. La incidencia anual de demencia en mayores de 75
afios es de 23 casos por 1.000 personas/aio, lo que supone que en la CM se producen cada afio

unos 10.000 casos nuevos de demencia.

La prevalencia estimada de DCL en la CM en individuos mayores de 70 afios oscila entre el
14% y el 27 %, en funcién de la definicion utilizada. La incidencia en personas mayores de 75
afios puede oscilar entre 8 y 48 por 1.000 personas/afio. Con estas cifras, entre 60.000 y 120.000
sujetos tienen DCL en la CM, y cada afio se producen 10.000 a 30.000 casos nuevos. Entre el

8% y el 12% de los casos de DCL progresa anualmente hacia la demencia.

S6lo una parte de este impresionante volumen de necesidad asistencial se transforma en
demanda expresada, ya que muchos pacientes con demencia leve o DCL no acuden al sistema
sanitario y una elevada proporcion de los que si lo hacen no son diagnosticados. Se estima que
la deteccidn de demencia no supera el 50% de los casos existentes. Los pacientes que acuden al
sistema sanitario son atendidos en AP, consultas de Neurologia, Geriatria, y Psiquiatria, sin que
los distintos niveles asistenciales o interdisciplinarios estén bien coordinados. El manejo clinico
es muy variable, con sobreutilizacion de algunos tratamientos e infrautilizacién de otros. Se
estima que en la CM, el 73% de los casos de nuevo diagnéstico y el 53% de los que tienen un
diagnéstico previo de demencia no reciben ninglin tipo de tratamiento. También existe
infradotacion de plazas institucionales para pacientes con demencia, lo que produce largas listas

de espera y graves problemas en el acceso a la atencién sociosanitaria.

4. DEMANDA Y RECURSOS ASISTENCIALES

El diagnéstico, tratamiento especifico y seguimiento de los pacientes con demencia durante las
fases en las que los tratamientos actuales son mds eficaces se hace mayoritariamente en las
Unidades de Neurologia. A ellas son enviados mds del 80 % de los casos con problemas

cognitivos para los que la AP solicita estudio y tratamiento.
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Para recoger informacion sobre la carga asistencial de la demencia en la CM se realizd, como
parte de este proyecto, una encuesta dirigida a las Unidades, Secciones o Servicios de
Neurologia de los 16 Hospitales Ptiblicos de la CM, que ven una media de 9.374 pacientes por
afio, de los que el 16% consultan por alteraciones cognitivas. Todas las unidades consultadas
estdin de acuerdo en la utilidad de una consulta monogrifica de demencias llevada
especificamente por un neur6logo. Esta consulta existe en 12 de ellas, y en 3 centros hay

también consultas de demencias a cargo de Geriatria o Psiquiatria.

Se estima que el tiempo medio necesario para la valoracion inicial de un paciente con
DCL/demencia oscila entre 60 y 84 minutos, mientras que para las consultas de revision es de
18-24 minutos. Todos los centros disponen de posibilidad de valoracién neuropsicoldgica
amplia, aunque la vinculacién del neuropsicélogo es, con frecuencia, irregular e inestable. Hay
déficits importantes en la priorizaciéon de consultas, urgencias y eventualidades, tiempos de
demora, coordinacién entre niveles asistenciales, documentacion clinica, y medidas de apoyo a
pacientes y cuidadores (e.g., educacién, grupos de apoyo, terapia cognitivo-conductual). En
suma, los hospitales de la CM poseen algunas consultas de demencia, pero falta el deseable

salto hacia un dispositivo adecuado como el que plantea esta propuesta.

5. DISPOSITIVO NEUROLOGICO ASISTENCIAL

5.1. Mision y objetivos

La mision del DIANDEM es “ofrecer una atencidn sanitaria integrada y mejorar la calidad de
vida de los pacientes con deterioro cognitivo o demencia y de sus familiares y cuidadores
informales.” El objetivo general del DIANDEM es “afrontar el problema del deterioro cognitivo
y la demencia de forma global, ofreciendo una asistencia de calidad, desde una perspectiva
multidisciplinar integrando las diversas disciplinas clinicas que convergen en el estudio y
tratamiento de estas patologias, y con una organizacién en un sistema reticular de facil acceso,
con prestaciones homogéneas, eficiente y capaz de aunar las tareas asistenciales, las actividades

formativas y las iniciativas de investigacién.”

Este objetivo general se pretende lograr mediante los siguientes objetivos operativos:

1. Realizar una deteccion temprana y sistematica de la demencia y el deterioro cognitivo.

2. Ofrecer un tratamiento integrado, multidisciplinar y temprano a estos pacientes en las
vertientes farmacoldgica y no farmacolégica.

3. Facilitar el acceso de los pacientes y familiares a los recursos sanitarios y sociosanitarios
sin discriminacién y con agilidad, y colaborar con ellos en la prestacién de servicios.
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4. Adecuar el plan de cuidados al grado de evolucién de la enfermedad de forma que se
retrase el desarrollo de incapacidad y se reduzcan las complicaciones.

5. Apoyar e informar a los cuidadores informales, que constituyen el pilar bésico asistencial.

6. Proporcionar la formacién bésica y continuada a los profesionales y a los cuidadores
informales.

7. Crear una red de profesionales y centros que colaboren en programas coordinados tanto
asistenciales como de investigacion.

8. Generar lineas y proyectos de investigacién que mejoren el conocimiento sobre estas
enfermedades, los recursos terapéuticos y la organizacion asistencial.

Estos objetivos se han de abordar en un contexto caracterizado por limitaciones presupuestarias,

expectativas considerables de pacientes y familiares, complejidad diagndstica y terapéutica

creciente, concentracion de los esfuerzos sanitarios en la identificacién y manejo temprano de

los casos, e integracion progresiva de las acciones sanitarias y sociosanitarias.

Por estas razones, el DIANDEM debe ser eficaz y fundamentado en la mejor evidencia
cientifica disponible, accesible y préximo para sus usuarios, flexible para su implantacién
gradual y para potenciales remodelaciones futuras, congruente con el conjunto general del
sistema sanitario de la CM, y eficiente, maximizando los resultados con los recursos

disponibles.

5.2. Niveles asistenciales

Consistente con el principio de médxima eficiencia, el DIANDEM se estructura funcionalmente
como un dispositivo asistencial escalonado para afrontar los problemas clinicos de forma
sistemdtica, desde el nivel bdsico de los centros de especialidades hasta el nivel de unidades
superespecializadas. Este dispositivo debe tener los siguientes niveles organizativos:

e Atencion Primaria: la AP es de gran importancia en la deteccién temprana, en el
seguimiento terapéutico, y en la atencién continuada del deterioro cognitivo y la demencia.

¢ Consulta de Demencias: atendida por un neurdélogo en cada Unidad de Neurologia, con
formacién en Neurologia Cognitiva y Conductual, ubicado en el centro de especialidades o
en el propio hospital. Esta consulta, estrechamente relacionada con AP, puede resolver la
mayoria de los problemas clinicos cotidianos e integrarse en un sistema asistencial mas
complejo, del que serfa el escalén inicial. Para una poblacién de 200.000 habitantes, una
Consulta de Demencias debe disponer de un neurélogo (al menos 2 jornadas por semana), un
diplomado universitario en enfermeria (DUE) (a tiempo parcial), un neuropsicélogo (a
tiempo parcial), y un trabajador social a tiempo parcial.

e Unidad de Demencias: constituida por un grupo de profesionales dependientes de la Unidad
de Neurologia con dedicacidén casi-exclusiva a la demencia, que atienden una consulta
monogréfica y diversificada, con disponibilidad de tiempo y recursos, ubicada en el hospital
o en el centro de especialidades. Puede afrontar y evaluar problemas complejos, actuar como
un nivel de referencia clinica, apoyar e integrar a otras Consultas de Demencias proximas, y
funcionar como un nodo asistencial relacionado con otras especialidades y dispositivos

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 15




sociosanitarios. Para una poblaciéon de 500.000 habitantes, la Unidad de Demencias debe
disponer de un neurélogo experto, un neurélogo adjunto (e.g., MIR), un neuropsicélogo,
otros especialistas o becarios (PIR, FIR, BIR, QUIR), un DUE, y un trabajador social.

e Unidades Especiales: de cardcter multidisciplinar, con competencia especial en algtin 4rea
asistencial especifica ofertada a toda la CM, con lineas de trabajo “excelente”, tanto clinico
como de investigacién, y con compromiso de difusion de informaciéon y modelos
asistenciales a todo el dispositivo y sistema de salud. Las Unidades Especiales tendrdn entre
sus objetivos prioritarios la investigacion de estas enfermedades, en particular las mas
prevalentes como la EA, incluyendo las tendencias poblacionales; los medios mads
apropiados para su diagndstico precoz, prevencion, y tratamiento farmacoldgico y no
farmacolégico; la evaluacién de nuevas técnicas diagndsticas y terapéuticas; el desarrollo de
nuevos instrumentos y modelos de estudio; la recogida de datos clinicos, psicoldgicos,
analiticos y de imagen estandarizados accesibles al andlisis estadistico; la acumulacién de
informacién y muestras genéticas y bioldgicas para facilitar estudios presentes y futuros, etc.
Estas Unidades deberian tener un cierto grado de autonomia funcional. Deberia crearse una
Unidad dedicada al estudio y tratamiento de las demencias preseniles, una Unidad de
Epidemiologia que gestione estudios de base poblacional, una Unidad de Genética Clinica,
una Unidad de Neuroimagen, y un Banco de Tejidos Neurolégicos.

5.3. Organizacion funcional

La organizacion general de estas unidades serd “reticular”. Cada nivel debe mantener su
autonomia, pero con vinculacién explicita a los restantes y con interdependencia de las
Unidades. Cada unidad de nivel inferior debe tener garantizado el acceso a las prestaciones
propias de las de nivel superior, y la posibilidad de colaboracién y participacién en los
proyectos e iniciativas generados en otros niveles y asumidos por el conjunto del dispositivo.
Deben existir criterios explicitos de interconsulta, derivacion, solicitud de estudios o pruebas
especiales, asignaciéon de responsabilidades, acceso a recursos concretos, participaciéon en
trabajos y proyectos, recogida de muestras o reclutamiento de pacientes, entre otras. La
informacion se recogera de forma homogénea, y se estableceran procedimientos clinicos basicos

protocolizados.

5.4. Organigrama ejecutivo

El DIANDEM, como estructura compleja y dindmica, necesita estrategia, normas, recursos, y
flexibilidad para adaptarse a los cambios tecnolégicos, sociodemogréficos y sanitarios que se
produzcan. Para ello pueden existir muchas formas de organizarse, pero en esta primera version
se propone un organigrama como modelo para ser considerado en la puesta en marcha del

dispositivo.

Segin este organigrama, en el vértice del DIANDEM estaria el Consejo Ejecutivo, presidido
por el Consejero de Sanidad de la CM, o la persona en quien éste delegase, y que contaria con

representantes de la Consejeria de Sanidad de la CM, de la AMN, del propio DIANDEM, y de
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alguna institucién externa que se considerase relevante. El Consejo delegaria las funciones
gestoras en el Director de DIANDEM, que seria el responsable de la direccion ejecutiva y de la
gestion. El Director estaria asistido por un Comité de Direccién formado por miembros de
DIANDEM representantes de los niveles asistenciales del dispositivo. El Comité de Direccién

estard asesorado por el Comité Cientifico y por el Comité Clinico.

5.5. Recursos humanos basicos del DIANDEM

Para hacer un cdlculo preliminar de las necesidades bdsicas de recursos humanos del
DIANDEM, se ha partido de los siguientes pardmetros: las cifras de incidencia y prevalencia de
demencia y de DCL, el porcentaje de casos que son actualmente derivados a la Asistencia
Especializada, la tasa de derivacién prevista dentro de los escalones asistenciales del
dispositivo; la proporciéon de pacientes que ve cada tipo de profesional; y el tiempo minimo
requerido para el trabajo asistencial con cada paciente por cada profesional. Con estos
pardmetros ajustados a valores minimos, en las Consultas de Demencias son necesarios 31
neur6logos, 6 neuropsicélogos, 25 DUEs, y 2 trabajadores sociales, y en las Unidades de
Demencias, 13 neur6logos, 6 neuropsicologos, 2 DUEs, y 2 trabajadores sociales. Estos
recursos de profesionales son necesarios en la fase inicial, a tiempo total o sus equivalentes a
tiempo parcial. Gran parte de estos profesionales y del necesario apoyo administrativo estdn
disponibles en el sistema asistencial y sélo habria que hacer una reubicacidon. Otros
profesionales, especialmente neuropsicdlogos, DUEs y trabajadores sociales, deberian ser
contratados. En este plan de recursos no se han considerado las necesidades de las Unidades

Especiales.

6. VENTAJAS DE DESARROLLAR EL DIANDEM

La implantacién del DIANDEM ofrecerd resultados utiles tanto para los pacientes y los
profesionales como para el propio sistema sanitario. En el plano asistencial, el dispositivo
disefiado facilitard la deteccién y tratamiento precoz, el tratamiento integral y multidisciplinar,
la adecuacién de los cuidados a la evolucion de la enfermedad, la reduccién de las
complicaciones, y el retraso de la incapacidad. En el plano organizativo se podrin especificar
criterios, herramientas, procesos y metas homogéneos, mejorar el reparto de la carga asistencial,
sistematizar la gestion de informacion, y organizar equipos multidisciplinares para atender a los
pacientes y a sus familiares. En el plano sociosanitario este dispositivo fomentard el apoyo e
informacién a los cuidadores informales, la formacién bdsica y continuada de profesionales y

cuidadores, la investigacion sobre estas enfermedades, sus causas y tratamientos més eficaces.
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La esperada mejora en el acceso de los pacientes a la atencidn necesaria, la mejora en la calidad
asistencial, la disminucién de uso inapropiado de procedimientos, y la produccién de
conocimiento clinico y epidemiolégico relevante, hard que los limitados recursos se usen de

forma més eficiente y equitativa que en el momento actual.
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I. INTRODUCCION

ILA. EL DETERIORO COGNITIVO

El envejecimiento de la poblacién conlleva un incremento progresivo de los procesos
neurolégicos crénicos, entre los que destaca el deterioro cognitivo' por ser uno de los
principales determinantes de las necesidades asistenciales de los ancianos. El deterioro
cognitivo origina dependencia funcional® y pérdida de calidad de vida®, da lugar a muchos
ingresos en residencias®, condiciona una mayor utilizacién de los servicios sanitarios’ y
determina una menor esperanza de vida®. Por todo ello es un importante problema de salud

publica y un objetivo prioritario de las politicas sanitarias en los paises desarrollados.

La distribucién del rendimiento cognitivo en la poblacidn es continua y cabe diferenciar en ella
tres grupos: los dementes, los normales y un tercer grupo intermedio, de fronteras poco precisas,
con defectos cognitivos que no producen trastornos funcionales importantes y que se suele
denominar deterioro cognitivo ligero (DCL)’. Asi pues, el término deterioro cognitivo

incluye un amplio espectro de trastornos de gravedad y origen diferentes.

Por un lado estd la demencia, un sindrome plurietioldgico, por lo general crénico y progresivo,
de gravedad variable, que incluye deterioro de miltiples dreas cognitivas, afectacién funcional y
perturbacién de las actividades sociolaborales del sujeto, con preservacion del nivel de
conciencia. Siempre produce limitaciones funcionales, incapacidad® y mortalidad
importantes”'’, con notables repercusiones sanitarias, econémicas y sociales. Su causa mds
frecuente es la enfermedad de Alzheimer (EA), que constituye el 60-70% de todos los casos.
Las lesiones cerebrovasculares son la segunda causa y la combinacién de ambos procesos
(demencia mixta) la tercera. Hay otras causas degenerativas, como la demencia con cuerpos de

Lewy o las demencias frontales, y otras demencias secundarias de menor frecuencia''.

Por otro lado estd el DCL, consistente en disminucién del rendimiento cognitivo en una
(generalmente memoria) o varias dreas cognitivas, sin repercusion funcional notoria, que sé6lo
perturba algunas actividades complejas del individuo y disminuye su calidad de vida. Esta
entidad es un sindrome frecuente y heterogéneo'”, que en muchos casos puede progresar hacia
una demencia'*'*. E1 DCL preocupa notablemente a quien lo sufre y ha suscitado gran interés
en el desarrollo de firmacos'’ y grandes expectativas en la poblacién. La tasa de progresién de
DCL a demencia depende del criterio diagndstico operativo que se utilice, pero puede estimarse

entre el 4% y el 18% anual'*'®'®. Estas cifras explican el importante impacto sanitario de la
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identificaciéon de este subgrupo de pacientes y la implantacién de medidas terapéuticas o

preventivas.

Hay gran acuerdo sobre el concepto sindrémico de demencia'® y criterios diagndsticos
sancionados como los de la Asociaciéon Americana de Psiquiatria, DSM—IVZO, orientados al
diagnéstico clinico, o los de la Organizacién Mundial de la Salud, OMS, CIE—IOZI, mas
enfocados al estudio epidemiolégico. Los criterios de DCL son todavia debatidos’ y los mds
aceptados son los de deterioro cognitivo asociado a la edad de la OMS y la International

Psychogeriatric Association®, y los de deterioro cognitivo ligero de la Clinica Mayo™.

El diagnéstico del deterioro cognitivo requiere una sistemdtica relativamente compleja, que
contemple todas sus variantes y posibles causas’. Cuando el sindrome de demencia estd
completamente establecido es facil de diagnosticar, pero sucede lo contrario en la fase inicial
cuando sus primeros sintomas son todavia muy semejantes a los asociados al envejecimiento
normal®. En todos los casos es imprescindible un planteamiento clinico y una evaluacién
neuropsicolégica, mds o menos extensa, ya que carecemos de marcadores bioldgicos. Esta tarea
no es mas compleja ni mas costosa que otros muchos procedimientos diagnésticos, pero debe
realizarla un clinico conocedor de la patologia cerebral y de las herramientas de evaluacion

z - : z - 11
neurolégica y neuropsicoldgica .

Existe la creencia errénea de que el deterioro cognitivo es “normal” en el anciano y carece de
tratamiento util. Este prejuicio, obsoleto pero aun vigente en la practica, hace que muchos
pacientes no sean diagnosticados hasta fases muy avanzadas, cuando las posibilidades
terapéuticas son menores. La identificacion del deterioro cognitivo, especialmente la demencia,
si se realiza de forma temprana, es de gran utilidad ya que algunos casos son potencialmente
reversibles, para otros muchos hay tratamientos farmacoldgicos®® e intervenciones no

7-29

L, . e, . . . . .
farmacoldgicas que reducen su progresién” ", y siempre es posible mejorar la calidad de vida

. . 3
del paciente y ayudar y asesorar a sus cuidadores™.

Es importante conocer el porcentaje de pacientes con demencia bien diagnosticados en la
poblacién, como estimador del contingente de individuos que se benefician de los tratamientos
disponibles y como indicador de la calidad de nuestro sistema asistencial. Segtin los datos del
estudio “Envejecer en Leganés”, mas de dos tercios de las demencias existentes en la poblacién
no estdn diagnosticadas’'. Datos no publicados del estudio NEDICES ( “Neurological Disorders
in Central Spain”) indican que sélo un 25% de los pacientes con enfermedad de Alzheimer

reciben el tratamiento anticolinesterasico indicado.
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I.B. DISFUNCIONES ASISTENCIALES EN EL MANEJO DEL DETERIORO
COGNITIVO

La atencién a los pacientes con demencia o DCL dista mucho de ser satisfactoria en Espafia y,
en particular, en la CM. Sin entrar en un andlisis pormenorizado, mencionaremos algunas de las

disfunciones asistenciales mas relevantes a modo de indicadores de estas limitaciones.

La demencia tipo Alzheimer (60-80% de los dementes) mejora con inhibidores de la
colinesterasa (ICE) o memantina, que son los fairmacos actualmente indicados en esta entidad.
Como ya se ha sefialado, muchos de estos pacientes, sobre todo los casos leves o con otras
patologias asociadas™, no estan diagnosticados y estos firmacos son prescritos sélo en el 25%
de los casos, con gran frecuencia en fases relativamente tardias de la enfermedad o en dosis
subdptimas, de forma que se estd aprovechando sélo una fraccién del beneficio potencial de

estas recientes herramientas terapéuticas.

La demencia leve-moderada (75% de los casos) se puede beneficiar de estimulacién cognitiva,
. . . P P e 33
terapia ocupacional y otras medidas terapéuticas mds o menos especificas™, pero todas ellas se

.. . 34
administran de forma escasa e irregular™.

Los familiares de pacientes con demencia se benefician de programas de informacién sobre la
enfermedad, entrenamiento para el cuidado del paciente, participacién en grupos de autoayuda,
atencion continuada mediante contacto telefénico, etc.,” pero todas estas ayudas, aunque son
relativamente sencillas, son muy limitadas en el sistema asistencial publico por la ausencia de

personal y/o carencia de tiempo para implementarlas®.

Los dementes con frecuencia tienen trastornos de conducta y en esos casos se necesitan medidas
especificas de acogida y tratamiento™, pero no hay entornos clinicos adecuados para ellos. Los
cuidadores de pacientes con demencias avanzadas (25% de los casos) se benefician de
programas de respiro que les liberan transitoriamente del esfuerzo que supone el cuidado de
estos pacientes’’; sin embargo no hay apenas centros destinados a esta funcién. Aunque la
cultura y estructura familiar espafiolas todavia permiten una baja tasa de institucionalizacién de
los ancianos incapacitados, el 20-50% de los casos de demencia moderada o grave precisarian
una institucionalizacién temporal o permanente para la que hay una escasez manifiesta de plazas

publicas™.
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La preocupacién por el DCL crece al mejorar el nivel cultural y la calidad de vida, y cada vez es
causa mas frecuente de consulta, tanto en AP como en AE®. Esta demanda no es bien
canalizada ni atendida por la escasa difusién de los métodos de evaluacién clinica y de la
utilidad del seguimiento de estos pacientes. Por otro lado, las campafias de divulgacién sobre la
EA aumentan la preocupacion social y la demanda asistencial por los trastornos cognitivos, pero
sobre todo en el segmento de poblacidn con problemas cognitivos menores que el sistema no es

capaz de discriminar de los casos con demencia incipiente.

I.C. COSTES DE LA DEMENCIA

La demencia genera altos costes asistenciales” ya que, a medida que avanza requiere atencién
sanitaria, supervision, ayuda y cuidados crecientes y en las fases avanzadas es causa frecuente
de institucionalizacion. El cdlculo de estos costes es complejo y no se ha realizado para todos
los tipos de demencia ni en todos los medios. Seguin un estudio realizado en Espafia, los costes
medios anuales de los pacientes ambulatorios con EA son: costes sanitarios 3.528 €, costes no
sanitarios 816 € y costes del cuidado informal 14.901 €. Esto suma una cantidad de 19.245 € por
paciente y afio (rango: demencia leve, 12.770 € - demencia grave, 22.149 €)*. Segiin la
asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer (AFAL), los costes directos e indirectos

actualizados al afo 2005 alcanzan un promedio de 28.000 €.

En nuestro medio, la mayoria de los costes de la atencién al demente los asume el cuidador
informal y la familia, ya que la tasa de institucionalizacién es muy baja*'. Por esta razén la
demencia moderada o grave (50% de los casos) precisa en la practica 1-2 cuidadores informales
(que suelen ser mujeres de la familia del paciente), lo que supone que una pérdida de capacidad

laboral, ingresos y calidad de vida para miles de ciudadanos de la CM*.

Ademads, el paciente con demencia, especialmente cuando no estd bien diagnosticado y tratado,
. . . . . 43

produce importantes costes sanitarios, en alguna medida evitables™. Destacan entre ellos la

institucionalizacién inadecuada, los ingresos hospitalarios prolongados, la iatrogenia tanto

médica como quirdrgica y, sobre todo, la frecuentacion de los servicios de urgencia.

Cabe prever que en el futuro préximo parte del coste social soportado actualmente por los
cuidadores informales serd asumido por las instituciones publicas. Esta transferencia de tareas y
responsabilidades es una necesidad social ineludible, aceptada ya por todas las fuerzas politicas
en nuestro entorno europeo, que, si no se afronta, condicionara la incorporacién laboral de la

mujer y el desarrollo del propio sistema productivo. Por otro lado, es probable que el coste
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estrictamente sanitario de estos pacientes también aumente al crecer su nimero*, extenderse los
tratamientos actuales e introducirse otros nuevos, por lo que hay que prever esta tendencia y
optimizar el uso de los recursos. En cualquier caso, es imprescindible incrementar, racionalizar
y sistematizar los servicios sanitarios y sociales destinados a los pacientes con trastornos
cognitivos®. Esto es especialmente aplicable en el caso eventual de que se desarrolle algiin
tratamiento preventivo para la EA, que obligaria a montar dispositivos diagndsticos especificos

mads capaces y a adaptar el sistema asistencial actual.

I.D. MODELO ASISTENCIAL ACTUAL DEL DETERIORO COGNITIVO

En el proceso asistencial del paciente con deterioro cognitivo estdn implicados diversos

profesionales y niveles asistenciales:

= La AP esclave en la deteccién en la poblacion y en la asistencia médica continuada.

= En la medicina especializada diversos profesionales (neurélogos, psiquiatras, geriatras)
realizan la confirmacién diagndstica, prescripcion y seguimiento del tratamiento en los
centros de especialidades, consultas hospitalarias y periodos de hospitalizacién
ocasional. Las unidades de urgencias afrontan intercurrencias médicas diversas o
agravamientos de los trastornos conductuales (muchas veces con ayuda de Neurologia o
Psiquiatria).

= En la atencién sociosanitaria intervienen los centros y unidades de dia, las residencias
asistidas, la ayuda domiciliaria y otros recursos asistenciales (e.g., unidades de memoria
y estimulacién cognitiva), tan demandados como necesarios para aliviar los esfuerzos
de los cuidadores informales, pero en general poco accesibles por limitaciones de

capacidad y coste.

El diagndstico, tratamiento especifico y seguimiento de los pacientes con demencia durante las
fases en las que los tratamientos actuales son mds eficaces se hace mayoritariamente en las
Unidades de Neurologia. A ellas son enviados mas del 80 % de casos con problemas cognitivos
que los médicos de AP remiten para estudio y tratamiento. Las consultas de Psiquiatria son
minoritarias en este campo y los profesionales de la Geriatria, asi como muchos médicos

generales, suelen ocuparse de las fases mds avanzadas y de la institucionalizacién final.
Nos centraremos, por tanto, en los rasgos principales del modelo asistencial neuroldgico. Desde

AP, Urgencias, Psiquiatria u otras especialidades, se remiten los pacientes a las consultas

generales de Neurologia, sin criterios de derivacidn establecidos y, en la mayoria de los casos,
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con demoras de 2 a 4 meses. En su funcionamiento actual en todo el territorio de la CM las
consultas generales de Neurologia son dispositivos insuficientes de asistencia masiva. Para un
paciente con problemas cognitivos el especialista dispone de 10-20 minutos de consulta en los
que debe hacer una anamnesis, con frecuencia dificultosa, una rdpida evaluacién general,
neurolégica y neuropsicoldgica, y una solicitud de pruebas complementarias, que a su vez
suelen tener demoras importantes, superadas las cuales, en una no menos rdpida revisién, ha de
prescribir un tratamiento bdsico, transmitir la informacién fundamental y generar un informe
sucinto manuscrito que dard soporte al seguimiento irregular de un 30-40% de casos, ya que

otros muchos habran de ser devueltos a Atencién Primara para no saturar mds el dispositivo.

El Plan Estratégico Nacional para el Tratamiento Integral de las Enfermedades Neuroldgicas,
publicado por la Sociedad Espaiiola de Neurologia en 2002*, sefiala que en la tltima década el
volumen creciente de la demanda de asistencia neurolégica ambulatoria no ha sido compensado
con un aumento de los recursos, dando lugar en algunas patologias, como las demencias, a: a)
largas listas de espera; b) tiempos de consulta inadecuados que deberian ser mayores; c) escasa
protocolizacion de la asistencia; d) poca regulacién de la demanda con falta de comunicacidn
entre AP y Especializada; e) ausencia de estdndares asistenciales de calidad explicitos; f)

carencia de algunos profesionales, como los neuropsicélogos.

En algunas Unidades de Neurologia se han creado consultas monograficas de demencias®, de
organizacién generalmente inestable, en las que se ofrece una mejor asistencia a un subgrupo de
casos seleccionados (10-20%), remitidos para una segunda evaluacién mds completa. Esta
incluye, en general, una primera visita protocolizada, un examen neuropsicolégico reglado (casi
siempre a cargo de un becario), las pruebas complementarias y el tratamiento de rutina, un
informe mds detallado, una informacién mds amplia a los familiares, y un seguimiento clinico
basico. Ocasionalmente se realiza también en estas consultas alguin trabajo de investigacion. Es
notable que la exploracidén neuropsicoldgica formal, fundamental en la evaluacion del paciente
con trastornos cognitivos, no estd implementada en casi ninguno de los centros hospitalarios o
de especialidades ptiblicos, y no estin definidas ni la figura ni la acreditacién del

neuropsicdlogo.

Los médicos de familia s6lo envian a los especialistas un tercio de los pacientes con problemas
cognitivos®’, debido fundamentalmente a las pobres expectativas de la familia, la formacién del
propio médico, el estado general del paciente y, sobre todo, las demoras de meses que disuaden
a médicos y pacientes. Esto da lugar a un notable infradiagndstico de la demencia en la
poblacién, comprobado en el estudio epidemioldgico “Envejecer en Leganés” en el que un 70%

. . . , . . . 31 .
de las demencias existentes en la comunidad no habfan sido diagnosticadas™ . Los determinantes
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principales del no diagnéstico fueron el deterioro mental menor, los defectos sensoriales y la
patologia osteoarticular o general asociada®. Se ha comprobado también que s6lo un 25% de los

pacientes con enfermedad de Alzheimer reciben el tratamiento anticolinesterdsico indicado.

En resumen, la evaluacidn clinica de estos pacientes es precaria por el escaso tiempo disponible
para el estudio y especialmente para el examen neuropsicolégico, la informacién que se
suministra al paciente y al cuidador se limita casi siempre a lo esencial, y la documentacién
utilizada es pobre e insuficiente para un buen control del diagndstico y la evolucién. El

incremento futuro previsible de la demanda no podr4 ser atendido en los dispositivos existentes.

Por otro lado, a pesar de las recomendaciones de numerosas instancias profesionales, ptblicas y
privadas, los recursos destinados al apoyo social, la atencién domiciliaria y el cuidado diario de
los pacientes con demencia son heterogéneos y manifiestamente insuficientes para cubrir las
necesidades asistenciales y sociosanitarias. Las ayudas domiciliarias son muy limitadas y
carentes de especializacion. Las plazas en centros de dia son muy escasas y la mayoria de las
plazas de residencias asistidas no pertenecen al sistema sanitario publico o son de copago, y
estdn fuera de las posibilidades econdmicas de muchas familias. Los centros de dia y las
Unidades de Diagndéstico y Tratamiento de las Demencias son recursos asistenciales de caracter
multidisciplinar de gran relevancia para el cuidado de estos pacientes como referencia y apoyo a
la atencién primaria y especializada, sanitaria y social. Ninguno de ellos desempefia un papel
prioritario en el sistema de salud espafiol ni en la CM, y su niimero y posibilidades de cobertura

4849

son realmente escasos” , aunque estan empezando a desarrollarse en algunas comunidades.
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I.LE. NECESIDAD DE UN DISPOSITIVO DE ASISTENCIA NEUROLOGICA AL
DETERIORO COGNITIVO

El deterioro cognitivo es, pues, un problema sanitario prioritario por su magnitud en la
poblacion, por las demandas asistenciales y necesidades institucionales que conlleva, y que
serdn mayores en el futuro, y por las limitaciones existentes en su abordaje y manejo actuales.
Por otro lado, ya es un problema de gran trascendencia econémica debido a los grandes costes
que genera y a su protagonismo en los programas de investigacion y desarrollo biomédicos y
tecnoldgicos dirigidos a controlar las enfermedades degenerativas, prevenir la incapacidad y

reducir la dependencia.

La demanda de consulta por deterioro cognitivo se ha duplicado en los tltimos 5 afios y ya
supone mds del 12% de las consultas ambulatorias de Neurologia®™. Probablemente este
incremento es debido a razones demogréificas, cambios en la estructura familiar y en la red de
cuidadores informales, aparicion de nuevas perspectivas terapéuticas y mejor educacién
sanitaria de médicos y poblacién, y no se ha visto frenado por las condiciones descritas en el
apartado anterior. Este aumento emergente de la demanda, junto con la oferta asistencial
insuficiente, heterogénea y dispersa, hace necesario desarrollar un dispositivo de asistencia
neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia. Este dispositivo deberia ser capaz de atender
la demanda actual, expresada, encubierta, y previsiblemente futura, y responder ademds a las
necesidades de cada uno de sus usuarios: pacientes y familiares, profesionales sanitarios,
servicios sociales, gestores y administradores. Por otra parte, el dispositivo deberia ser eficiente,

maximizando los resultados en funcidn de sus costes.

Esta tarea es cada vez mds perentoria ya que el aumento creciente de la demanda asistencial y la
insuficiencia manifiesta del modelo actual choca con la creciente sensibilizacion social respecto
a estos problemas y con su alto impacto econémico y politico. El deterioro cognitivo suscita
gran interés cientifico, social y politico, pero desde un punto de vista institucional es afrontado
de modo irregular y disperso. Numerosas instituciones y profesionales sociosanitarios se ocupan
de modo parcial de alguna de sus facetas con resultados, en general, poco acordes con los
esfuerzos. No es facil aunar los esfuerzos de los distintos grupos profesionales y colectivos

implicados y ordenar sus perspectivas diversas.
La CM no dispone de un plan especifico para atender las necesidades actuales y potenciales,

tanto sanitarias como sociales, de los pacientes con deterioro cognitivo, en sus diferentes grados

y tipos, y de sus familias. Esto contrasta con las experiencias puestas en marcha recientemente
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en otros territorios nacionales (Catalufia, Alicante, Murcia) y, desde hace afos, en otros paises.
El desarrollo de un plan de este tipo requiere el conocimiento previo de la oferta asistencial asi
como de la demanda real y previsible para los proximos afios. En funcion de estas dos
informaciones se podrd planificar la adecuacién de los recursos asistenciales existentes en la

actualidad a los que serfan necesarios.
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Il. OBJETIVOS

Este trabajo se ha realizado con los siguientes objetivos

IILA. OBJETIVO GENERAL

Definir, describir y proponer un dispositivo de asistencia neurolégica para
el deterioro cognitivo y la demencia en el sistema sanitario publico de la
CM (DIANDEM) que ofrezca una atenciéon sanitaria integrada a estos

pacientes y a sus cuidadores informales, y mejore su calidad de vida.

I.B. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Un dispositivo como el proyectado (DIANDEM) debe concebirse y disefiarse en funcién de la
demanda y las necesidades planteadas y previsibles en la CM, y debe implementarse a partir de
los recursos existentes en el momento actual de un modo ordenado y razonable. Por ello, el

objetivo general se desglosa en los siguientes objetivos especificos:

1. Estimar las necesidades asistenciales existentes.

2. Describir la demanda asistencial del deterioro cognitivo en la CM.

3. Definir la carga asistencial que conlleva el paciente con deterioro
coghnitivo.

4. Disenar el dispositivo neuroldgico asistencial adecuado.
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lll. NECESIDADES ASISTENCIALES ACTUALES

La informacién para calcular las necesidades asistenciales de una poblacidn respecto a un
determinado problema de salud se ha de obtener fundamentalmente de los datos
epidemioldgicos y de los indicadores de utilizacién de servicios, aunque ambas fuentes tienen
algunas limitaciones. Los datos epidemiolégicos permiten calcular las necesidades tedricas
maéximas, equivalentes a la necesidad normativa. Las necesidades asistenciales calculadas de
esta forma estdn moduladas por numerosos factores del entorno (cultura y educacién sanitaria
de la poblacién, sistema sanitario, accesibilidad de los servicios, formacion del personal
sanitario, modelo asistencial, recursos econémicos disponibles, etc.), todo lo cual da como
resultante la necesidad expresada o demanda asistencial que se registra en los estudios de

utilizacién de servicios.

En este primer objetivo se calculardn las necesidades asistenciales del deterioro cognitivo y la
demencia en la CM utilizando los datos epidemioldgicos disponibles, tanto de origen local

como nacional o internacional.

ll.LA. EPIDEMIOLOGIA DE LA DEMENCIA EN LA COMUNIDAD DE MADRID

lll.A.l. Prevalencia de demencia en poblacion no institucionalizada

El primer paso para cubrir este objetivo es estimar las necesidades asistenciales a partir de los
indicadores epidemioldgicos de deterioro cognitivo y demencia disponibles en la CM. En los
ultimos afos se han realizado en la CM dos estudios epidemioldgicos de base poblacional sobre

el deterioro cognitivo y la demencia: Envejecer en Leganés y NEDICES.

Envejecer en Leganés es un estudio longitudinal de personas mayores de 65 afios no
institucionalizadas, disefiado inicialmente para evaluar el papel del apoyo social en el
mantenimiento de la salud y la funcionalidad de la poblacién anciana espafiola. El estudio
comenzd en 1993 con un diseno edad-periodo-cohorte, recogiéndose datos cada dos afios con
una muestra inicial (n=1.560) obtenida aleatoriamente del Padrén Municipal de Leganés de
1991, y estratificada por grupos de 2 afios de edad (65-66, 67-68, 69-70.... hasta 89+) y por
sexo. La muestra era representativa de la poblacién anciana de este municipio de 171.400
habitantes del cinturén metropolitano de Madrid, y, en un grado considerable, también de los

ancianos espafioles en general. En el primer corte del estudio, en 1993, se hicieron dos
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entrevistas domiciliarias y un examen médico, previo consentimiento de los sujetos, y la tasa de
respuesta fue del 82% (n=1.283). Se realizaron nuevas recogidas de datos en 1995 (n=906) y
1997 (n=758) en las que se mantuvo la representatividad de la muestra a pesar de la atricién

. 150
sufrida’™.

El dltimo corte transversal del estudio, sin perder de vista los objetivos iniciales, se orientd
fundamentalmente al estudio del deterioro cognitivo y la demencia y se llevé a cabo en 1999-
2000. Se evaluaron los 527 individuos sobrevivientes que aceptaron participar en el estudio y
que en ese momento ya eran todos mayores de 70 afios, mediante una entrevista de evaluacion
clinica y una entrevista de evaluacion cognitiva, realizadas con horas o escasos dias de intervalo
por un neurdlogo y un neuropsiclogo, respectivamente. El diagnéstico de demencia se

establecié mediante la aplicacién de los criterios DSM-IV*.

El NEDICES es un estudio longitudinal disefiado para analizar la incidencia y prevalencia de
distintas enfermedades neuroldgicas en las personas de 65 afos y mayores de tres dreas
geogrificas de diferentes caracteristicas culturales y socioecondmicas de la zona centro de
Espaifia. Se seleccionaron dos dreas urbanas: el distrito de Margaritas en Getafe (poblacién de
clase obrera) y el barrio de Lista de Madrid (poblacion de clase media y media-alta), y una rural:
el municipio de Arévalo, cuya poblacién es eminentemente agricola. El estudio comenzé en
1994, con un disefio puerta a puerta en dos fases (cribado y diagndstico), sobre una muestra
inicial de 5.278 individuos. En 1997 se realizé un segundo corte transversal. El diagndstico de

demencia se establecié mediante la aplicacién de los criterios DSM-III-R*',

De las tres zonas geograficas del NEDICES, sélo las de Getafe y Lista pertenecen a la CM. Por
otro lado, el barrio de Lista tiene un nivel socioeconémico mucho mas elevado (1,5% de
analfabetismo), que el de Margaritas en Getafe (22,9% de analfabetismo)™, cuyas caracteristicas
sociodemograficas son muy similares a las de Leganés (17% de analfabetismo en la poblacién
mayor de 65 afios segtn el censo de 1991). Por consiguiente, en este proyecto se han utilizado
los datos de la submuestra de 1.772 individuos de la zona de Margaritas de Getafe participantes
en el NEDICES en 1994, y los datos de Envejecer en Leganés, pues los estimadores obtenidos

en ambos estudios son muy comparables y mds generalizables al conjunto de la CM.

En la Tabla III.1. se presenta la prevalencia de demencia, global y por grupos de 5 afios de edad,
obtenida en el estudio Envejecer en Leganés en una muestra de 527 individuos >70 afios y en la
submuestra de Getafe del estudio NEDICES de 1.772 individuos =65 afios en el corte
transversal de 1994 y de 1.389 individuos =68 afos en el corte de 1997. Las prevalencias

globales respectivas son del 12% [intervalo de confianza (IC) al 95%=9,5;15], del 6%
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(IC95%=5;7,2) y del 9,8% (1C95%=8,3;11,5). En ambos estudios se observa un efecto gradiente
de la edad, con cifras de prevalencia que oscilan desde 1,8%-3,2% para el grupo de 71-75 afios

hasta 36,9%-42,6% para los mayores de 85 afios.

Tabla IIL.1.- Prevalencia de demencia en “Envejecer en Leganés” y NEDICES (submuestra
Getafe)

Envejecer en Leganés NEDICES (submuestra de Getafe)
Ao 1999- 2000 Ao 1994 Ano 1997

Edad Sujetos Prev (IC95 %) Sujetos Prev (IC95 %) Sujetos Prev (IC95%)
65-70 - - 688 0,7% (0,3-1,7) 365 1,9%(0,9-3.9)
71-75 169 1,8% (0,6-5,1) 443 2,3% (1,2-4,1) 404 3,2% (1,9-5,4)
76-80 143 8,4% (4,9-14,1) 304 6,3% (4-9,6) 311 9,6% (6,8-13,4)
81-85 112 8,9% (4,9-15,7) 221 13,1% (9,3-18,2) 187 18,2% (13,3-24,3)
> 86 103 36,9% (28,2-46,5) 116 37,1% (28,8-46,1) 122 42,6 (34,2-51,5)
GLOBAL 527 12% (9,5-15) 1.772 6% (5-7,2) 1.389 9,8% (8,3-11,5)

271 a 265 a 268 a

Prev=prevalencia IC=Intervalo de Confianza

Para poder comparar mejor los estimadores de ambos estudios se han calculado prevalencias
globales en la primera y segunda oleada del NEDICES con el mismo punto de corte de edad que
Leganés, es decir, 271 afios, obteniéndose prevalencias del 12,8% (IC95%=11;14,9) para la
primera oleada y de 12,6% (IC95%=10,7;14,8) para la segunda. Por consiguiente, la prevalencia
global en sujetos de 71 afios de edad y mayores se sitda en ambos estudios en torno al 12%. La
poblacién de 71 afios y mayores de la CM en el ano 2002 era de 523.850 individuos; si
aplicamos una prevalencia de demencia del 12%, podemos estimar que en ese aifio, el nlimero

aproximado de pacientes con demencia en la CM era de 62.862.

Independientemente de los estudios de Leganés y NEDICES, en Espafia se han publicado
diferentes estudios de prevalencia de demencia de dmbito local o regional con estimaciones muy

. 5358
diversas

(Tabla III.2). En una reciente revisién de los estudios de prevalencia de distintas
enfermedades neuroldgicas en Espafia, se confirma la gran disparidad en las cifras de
prevalencia de demencia, que se atribuye a importantes diferencias metodoldgicas en cuanto a
criterios diagndsticos, método de cribado, encuesta y evaluacién clinica, aunque no se pueden

.. . 59
descartar variaciones reglonales menores .
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Tabla III.2.- Prevalencia de demencia en Espaiia

Autor Region Diagnéstico Edad Prevalencia
Pérez & Tiberio, 1992 Pamplona DSM-III >65 8.9%
Coria, 1993 Turégano DSM-III-R >65 5,2%
Manubens, 1995 Pamplona CAMDEX >72 17,2%
Lobo, 1995 Zaragoza DSM-III-R > 65 5,5%
Pi, 1996 Selva del Camp DSM-III > 65 14,9%
Vilalta, 2000 Girona CAMDEX >70 16,3%
Garcia, 2001 Toledo DSM-III-R > 65 7,6%

DSM: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
CAMDEX: Cambridge Examination of Mental Disorders of the Elderly

lll.A.2. Prevalencia de demencia en individuos institucionalizados

La mayoria de los numerosos estudios epidemiolégicos sobre la demencia en distintas zonas del
mundo no han abordado su prevalencia en individuos institucionalizados debido a la falta de
métodos de evaluacién validos y fiables en esta subpoblacidn. Los pocos estudios publicados
ofrecen estimaciones de prevalencia de demencia en medios institucionales que oscilan entre el
25% y el 74%. Esta gran variabilidad se debe a diferencias en la seleccién de la muestra de
estudio (cohorte de nuevas admisiones o corte transversal de todos los residentes), métodos de
evaluacion (revision de historias clinicas o examen clinico) y criterios diagnésticos. Los
estudios més recientes publicados en paises anglosajones sitian la prevalencia de demencia en

poblacién institucionalizada en torno al 50%%°".

En un estudio realizado en centros geridtricos sociosanitarios de la ciudad de Barcelona se
definié operativamente el deterioro cognitivo como una puntuacién <24 en el Mini-Examen

Cognoscitivo® y se obtuvo una prevalencia entre los residentes de 54%®.

En 2004 se ha publicado un estudio epidemioldgico transversal sobre el estado de salud y la
capacidad funcional de la poblacién institucionalizada en la CM®. El estudio se realizé sobre
una muestra probabilistica de individuos institucionalizados en centros publicos y privados del
municipio de Madrid y de un radio de 35 km. El deterioro cognitivo se definié como >4 errores
en una version espafiola levemente modificada para el medio residencial del Short Portable
Mental Status Questionnaire®. Tras corregir las puntuaciones por el nivel de estudios y
contabilizar como errores las preguntas no contestadas, un 45% de la muestra estudiada

presentaba algin grado de deterioro cognitivo. Este resultado, algo inferior al publicado en otros
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paises, puede deberse al ingreso de muchas personas con baja necesidad de cuidados en las
residencias estudiadas o a la utilizacion de una version del cuestionario sin validacién
transcultural. Se recogié también la presencia de diferentes enfermedades, como demencia tipo
Alzheimer y otras demencias, referida por el servicio médico de cada residencia, aunque no se
definieron a priori métodos ni criterios diagndsticos. Se obtuvo una prevalencia de demencia

del 33%.

Los ultimos datos oficiales sobre poblacién institucionalizada en la CM correspondientes al afio
2001 fueron publicados por el IMSERSO en su informe del 2002%. Segtin este informe, en el
afio 2001 la poblacién mayor de 65 afos de la CM era de 754.588 individuos de los que 11.969
vivian en centros residenciales publicos y privados, lo que representa un porcentaje de
institucionalizacién de 1,6%. Si aplicamos una prevalencia de demencia del 33%, el niimero
aproximado de individuos con demencia en las instituciones de la CM en el afio 2001 era de

alrededor de 3.950.

lll.A.3. Incidencia de demencia

Los estudios de incidencia son mds costosos y complejos que los de prevalencia y por tanto,
mdés escasos. En Espaiia se han publicado recientemente los datos de incidencia de un estudio
iniciado en 1990-1991 sobre una muestra de individuos de 70 afios y mayores seleccionados a
partir del censo de varios municipios de Girona. El drea de estudio tenia una proporcién de
residentes mayores de 89 afos (11%) superior al conjunto de la poblacion espafiola (9,2%). En
el estudio de prevalencia participaron 1.460 individuos de los que 200 fueron diagnosticados de
demencia (prevalencia 16,3%; IC95% 14,4-18,2). De los restantes 1.260 individuos,
considerados poblacién en riesgo al final del estudio de prevalencia, 1.153 participaron en 1995
en la segunda oleada (muestra de incidencia). Durante el periodo de seguimiento medio de 4,3
afios se identificaron 122 nuevos casos de demencia. La incidencia anual global en mayores de
75 afios fue 23,2 por 1.000 personas-aiio (IC95% 19,1-27,3), y se observé un claro efecto
gradiente de la edad, con cifras de incidencia de 13,1 en el grupo de 75 a 79 afos hasta 47,6 en

los de mds 89 afios”’ (Tabla II1.3).

En la submuestra de Getafe del NEDICES, el tnico estudio poblacional del que se pueden
extraer datos de incidencia de demencia para la CM, se ha calculado la incidencia global para
mayores de 68 afios (edad minima en el segundo corte del NEDICES) y mayores de 75 (punto
de corte de Girona), asi como para los mismos intervalos de edad que en Girona, con el fin de

comparar los resultados en ambas fuentes de datos. La incidencia global en mayores de 68 afios
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fue 22,5 por 1.000 personas-afio (IC95%=18,1;27,6) y en los mayores de 75 afos 41,3 por 1.000
personas-afio (IC95%=32,7;51,5). Las cifras aumentan desde 18,4 en el intervalo de 75 a 79
afios hasta 111,6 por 1.000 personas-afio en los mayores de 90 (Bermejo F. Datos no

publicados).

Al igual que sucede con las estimaciones de prevalencia, la comparacién de datos de incidencia
de distintos estudios estd lastrada por diferencias en los criterios diagndsticos, periodos de
seguimiento, pruebas de funcién cognitiva, métodos de cédlculo, tamafio muestral y métodos de
obtencién de informacién sobre individuos fallecidos durante el seguimiento. A pesar de ello,
las tasas de incidencia anual de Girona son similares a las obtenidas en el andlisis combinado de
ocho estudios poblacionales europeos del EURODEM® y en el ILSA (Italian Longitudinal
Study on Aging)®, salvo en los grupos mds ancianos en los que son algo inferiores (Tabla IIL.3).
La incidencia en el estudio NEDICES es casi el doble de la de Girona. Esta discordancia no se
explica por la distribucién etaria de las distintas poblaciones estudiadas, ya que los censos de
poblacién de 1991 y 2001 muestran que el indice de envejecimiento es superior en Girona que
en Getafe”® (la proporcién de individuos mayores de 75 afios en Girona y Getafe era de 6,3% y
2,7% en el ano 1991 y de 8,1% y 4,1%, respectivamente, en el 2001) y debe atribuirse a

diferencias metodoldgicas en la definicion o en la confirmacién de los casos.

Tabla II1.3. Incidencia de demencia en Espaiia y Europa (casos por 1.000 personas-aio)

Grupo de edad  NEDICES (275 aiios) GIRONA (275 aflos) EURODEM (265 afios)  ILSA (65-84 afios)

65-69 2,4 (1,8-4,3) 4,0 (1,7-6,3)
70-74 5,5 (4,3-7,1) 8,4 (5-11,8)
75-79 18,4 (10,9-29,1) 13,1 (8,6-17,5) 16 (13,8-18-6) 17,6 (12,1-23,2)
80-84 49,6 (33,2-71,2) 25,4 (17,2-33,5) 30,5 (27,5-35,3) 35,5 (24,5-42.,5)
85-89 86,3 (55,3-128.5) 38,1 (25,1-51,1) 48,6 (41,1-54,5)
>90 111,6 (48,2-219,9) 47,6 (26,3-69,1) 70,2 (54,4-77,4)
Global 41,3 (32,7-51,5) 23,2 (19,1-27,3) 19,4 (17,3-19,4) 13,3 (11-15,6)

ll.B. PREVALENCIA Y PROGRESION DEL DETERIORO COGNITIVO
LIGERO

Es dificil estimar la prevalencia de DCL y su tasa de progresion a demencia debido a la falta de
acuerdo sobre su definicién nosolégica y sus criterios diagndsticos’', a su etiologia heterogénea

(muchos de estos defectos no son indicativos de enfermedad), a su variable evolucién, a los

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 34




métodos de seleccion de los grupos estudiados, y al diferente grado de rigor en la aplicacién de

. . . 7
los criterios de conversidon a demencia .

Las definiciones operativas de DCL mds aceptadas son (en terminologia inglesa) el age
associated cognitive decline (AACD), propuesto por un grupo de expertos de la International
Psychogeriatric Association y de la OMS™, y el mild cognitive impairment (MCI) definido en la
Clinica Mayo™. El AACD es un concepto mis amplio y su prevalencia en estudios
poblacionales varfa entre el 9% y el 27% en funcién de los diferentes grupos de edad
estudiados'*'®”*. EI MCI es un concepto bastante mds restrictivo y su prevalencia se sitiia en
torno al 3% de los mayores de 60 afios'*'®. La incidencia de AACD en individuos mayores de
75 afios es de 48,3 por 1.000 personas-afio y la de MCI de 8,5 por 1.000 personas-afio'®. La
proporcién de individuos con DCL que progresa anualmente a demencia es del 3,7%-13% para
el MCI y del 10-18% para el AACD'*'®"®. Todos estos datos sefialan que el DCL es un proceso
muy frecuente en los ancianos pero su prevalencia y su valor predictivo para el desarrollo de
demencia depende en gran medida del criterio diagnéstico utilizado. Los estudios poblacionales
disponibles parecen indicar que el AACD es un criterio mds potente como predictor de

evolucién a demencia que el MCL

En Espafia no se han publicado estimaciones de la frecuencia de DCL pero en la CM
disponemos de los datos no publicados del estudio “Envejecer en Leganés”. En este estudio se
utilizaron los criterios del AACD* y su prevalencia global en individuos mayores de 70 afios
fue de 14,2% (IC95%=11,5-17,5). La prevalencia por grupos de edad va de un 3% para los de
71-75 afios hasta el 21% para los de 90 y mds afios, observdndose el incremento més importante

entre los dos primeros grupos (Tabla II1.4.).

Tabla II1.4. Prevalencia de DCL (AACD) en el estudio “Envejecer en Leganés”

Grupo edad DCL (IC95%)
71-75 (n=169) 3,0% (1,3-6,7)
76-80 (n=143) 17,5% (12,1-24,5)
81-85 (n=112) 20,5% (14,1-28,9)
= 86 (n=103) 21,4% (14,5-30,2)
GLOBAL (n=527) 14,2% (11,5-17,5)

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 35




l1l.C. ESTIMACION DE NECESIDADES

El primer paso para evaluar las necesidades asistenciales del deterioro cognitivo y la demencia
en la CM es aplicar a las cifras de poblacién de la CM los estimadores de prevalencia e

incidencia para calcular los casos existentes y prever los casos nuevos que aparecerdn cada afio.

Como datos de poblacion se utilizardn las proyecciones de poblacion de la CM hasta el afio

2017 realizadas por el Instituto de Estadistica de la cM™ (Tabla IIL.5).

Como tasa de incidencia se utilizardn los estimadores obtenidos en poblacién =75 afios del
NEDICES (41,3 por 1.000 personas-afio) y del estudio Girona (23,2 por 1.000 personas-afio),
asumiendo una tasa de incidencia constante a lo largo de los afios utilizados para la estimacion.
Puesto que ambos estimadores se han obtenido en la poblacién de 75 afios y mayores, se ha
calculado la prevalencia global de demencia para este grupo de edad en los estudios de la CM.
La prevalencia de demencia para sujetos =75 afos es de 15,7% (IC95%=12,4-19,7) en el estudio
de Leganés; de 12,7 (IC95%=10,5;15,4) en el primer corte del NEDICES y de 17,7 (IC95%=15-
20,7%) en el segundo corte. Por consiguiente, para el cdlculo del nimero de casos prevalentes

se utilizard una prevalencia del 15%.

El cédlculo del nimero esperable de nuevos casos por afio se realizard aplicando las tasas de
incidencia disponibles en Espafia (estudios Girona y NEDICES) a la poblacion en riesgo de

cada afio (poblacién total menos casos prevalentes).

La Tabla IIL.5 presenta los datos de poblacién de la CM para mayores de 75 afios desde el afio
2002 hasta el 2017 segun las proyecciones del Instituto de Estadistica de la CM, asi como el
nimero de casos prevalentes (aplicando una prevalencia del 15%) y el nimero esperado de
nuevos casos de demencia por afio en la CM obtenido al aplicar las cifras de incidencia del
estudio Girona y del estudio NEDICES a la poblacién en riesgo de demencia (poblacién total
menos casos prevalentes asumiendo una prevalencia del 15%). En la Figura III.1. se muestra la
evolucién del nimero de nuevos casos por afio en la CM desde el afio 2002 hasta el 2017, segtin
las cifras de incidencia de ambos estudios y asumiendo una tasa de incidencia constante a lo
largo de los afios. En este escenario, el niimero de nuevos casos estard influido exclusivamente
por el progresivo envejecimiento de la poblacién. Como puede verse en la Tabla IIL5, el
nimero de casos prevalentes de demencia en mayores de 75 afios va a verse incrementado desde

los casi 60.000 actuales, hasta casi 80.000 en 2017.
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Tabla II1.5. Calculo del nimero de nuevos casos de demencia en la CM 2002-2017

Poblacion Casos prevalentes Poblaciona Incidentes Incidentes

ANOS >=75 anos (15%) riesgo (Girona) (NEDICES)
2002 357.610 53.642 303.969 7.052 12.554
2003 369.859 55.479 314.380 7.294 12.984
2004 384.006 57.601 326.405 7.573 13.481
2005 397.986 59.698 338.288 7.848 13.971
2006 412.426 61.864 350.562 8.133 14.478
2007 425.906 63.886 362.020 8.399 14.951
2008 440.397 66.060 374.337 8.685 15.460
2009 454.964 68.245 386.719 8.972 15.972
2010 467.540 70.131 397.409 9.220 16.413
2011 479.129 71.869 407.260 9.448 16.820
2012 491.696 73.754 417.942 9.696 17.261
2013 499.870 74.981 424.890 9.857 17.548
2014 504.116 75.617 428.499 9.941 17.697
2015 502.648 75.397 427.251 9.912 17.645
2016 517.107 77.566 439.541 10.197 18.153
2017 520.608 78.091 442517 10.266 18.276

Figura IIL.1. Evolucion del niimero de nuevos casos de demencia en la CM

NUEVOS CASOS DE DEMENCIA ESPERADOS POR ANO
EN LA COMUNIDAD DE MADRID
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IV. DEMANDA ASISTENCIAL DEL DETERIORO
COGNITIVO EN LA COMUNIDAD DE MADRID

Las necesidades asistenciales de una poblacion se han de establecer a partir de dos fuentes
complementarias: los datos epidemioldgicos, que definen la incidencia y prevalencia de las
enfermedades mas comunes, y los estudios de utilizacién de servicios sanitarios que indican la
demanda asistencial, o necesidad expresada, mediante pardmetros como el niimero de consultas
o diagndsticos anuales. El andlisis de ambos datos permite estimar la demanda no expresada o
no satisfecha, que se manifiesta en indicadores como el nimero de casos que no son
diagnosticados o que no reciben tratamiento adecuado, listas de espera, etc. De este modo se
logra una idea mds ajustada de cémo se desarrolla la actividad en el entorno asistencial y del

grado de adecuacion del sistema sanitario existente.

En este apartado se describe la demanda asistencial, o necesidad expresada por el deterioro
cognitivo y la demencia en diferentes niveles del sistema sanitario de la CM, asi como algunos

indicadores de necesidad no expresada o no satisfecha.

IV.A. ATENCION PRIMARIA

La demanda asistencial en AP por causa de deterioro cognitivo puede estimarse a partir de los
resultados preliminares del estudio “Proyecto para la deteccion de enfermedades demenciantes
entre Atencion Primaria y Especializada” realizado por el Dr. J. Olazardn en la Consulta de
Neurologia del Centro de Especialidades Periférico (CEP) Hermanos Sangro de Madrid (datos

no publicados).

En este estudio se recogieron prospectiva y sistematicamente entre el 1-4-2000 y el 31-10-2002
todos los sujetos mayores de 50 afios que acudieron a un Equipo de Atencién Primaria (EAP)
presentando quejas o sospecha de deterioro cognitivo o cognitivo-conductual, no estudiadas
previamente. Mediante un protocolo de examen de las quejas y herramientas de cribado se
registraron 182 casos, que fueron remitidos a AE para realizar evaluacién neuroldgica y

neuropsicoldgica formal, diagnéstico sindrémico y etioldgico, y seguimiento anual.
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El EAP atendia, con siete médicos, a una poblacién adulta (mayor de 14 afios) de 10.717
personas. Se registraron, por tanto, 70,5 casos/afio, que representaban una tasa anual de esta
demanda del 0,66% para el conjunto de la poblacion asistida y del 2,15% para los mayores de

65 afos.

Las quejas mds frecuentes fueron cognitivas, expresadas por el propio paciente y relacionadas
con la memoria reciente; pero el examen en la consulta de AE sélo objetivé deterioro cognitivo
en 57% de todos los pacientes remitidos por AP y en el 61,6% de los mayores de 65 afios. El

diagndstico etioldgico en el 56% de los que si tenfan deterioro cognitivo fue EA.

Estos datos de pacientes remitidos tras registro sistematico y protocolizado de problemas
cognitivos se compararon con: a) los obtenidos en un estudio paralelo realizado en el mismo
CEP Hermanos Sangro y con el mismo protocolo diagndstico en el que se pidi6 a un grupo de
médicos de AP, especialmente motivados, que remitieran sélo aquellos casos en los que, segiin
su juicio clinico, existiera sospecha de enfermedad neuroldgica demenciante y b) la casuistica

del CEP Hermanos Sangro durante 1996-97.

En la practica habitual (1996-19997) se comprobd la existencia de deterioro cognitivo en el 51%
de los pacientes remitidos a AE con esa sospecha, cifra similar a la obtenida mediante registro
sistemadtico y protocolizado (56%). Por el contrario, el porcentaje de pacientes con evidencia de
deterioro cognitivo entre los remitidos por los médicos motivados a establecer una sospecha
clinica fue significativamente superior (83%). Por otro lado, en la préctica habitual (1996-1997)
fueron remitidos mds pacientes con demencia moderada e intensa que en la deteccién

. L. . . . s =I5
sistemdtica o guiada por criterios de sospecha clinica™.

Las conclusiones principales de este estudio son las siguientes:

1. La deteccién del deterioro cognitivo, incluso utilizando una metédica protocolizada y
sistemadtica, no alcanza a todos los casos incidentes en la poblacién (probablemente
muchos de ellos no acuden a la consulta de AP o no expresan las quejas ni el médico de
AP establece la sospecha)’.

2. La tasa de deteccidon es sustancialmente mayor en los médicos de AP que estdn
motivados para hacerla y que utilizan su criterio clinico para seleccionar a los pacientes.

3. En la préctica habitual se detectan muchos ‘“casos extremos”: falsos positivos y
pacientes con demencia avanzada, situacion que se corrige parcialmente con un método
sistemdtico o con el esfuerzo clinico.

4. El estudio sistemadtico de todos los pacientes con quejas de tipo cognitivo originaria una

importante sobrecarga del sistema.
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5. El criterio clinico del médico de AP acompafiado de alguna herramienta cognitiva
simple de cribado es el mejor método para la remisién de posibles casos, pero en

cualquier caso las consultas de AE deben filtrar mas de un 40% de falsos positivos.

Un estudio realizado en diez Centros de Salud de la CM (drea 8 y drea 11) durante el afio 2003
ofrece datos adicionales para estimar la demanda en AP de pacientes con demencia®’. En este
estudio se examinaron 35.644 historias de pacientes mayores de 65 afios y se comprobd que el
diagndstico de demencia estaba registrado en 985 (2,76%). No habia diferencias en los
porcentajes obtenidos en los datos globales de las dos dreas y en los de cada centro, lo que
indica que los fallos de registro o diagnéstico, muy inferior a las cifras de prevalencia de los
estudios poblacionales, son similares en todos los centros analizados. Los autores de este trabajo
atribuyen las cifras bajas de diagndstico a diversas razones como: a) exclusidon de casos con
alteraciones de memoria no diagnosticados de demencia (posibles demencias incipientes) asi
como pacientes institucionalizados; b) falta de registros de pacientes no atendidos en los
Servicios publicos de Salud; c) dificultad de mantener actualizado el registro informético de los
pacientes “desplazados” que suelen tener una elevada prevalencia de demencia. El diagndstico
de demencia mostrd un gradiente creciente con la edad hasta los 94 afios (0,35% en el grupo de
65-69 anos hasta el 6,19% en el de 90-94 afios) con disminucién posterior, debido

probablemente al hecho de no contabilizar a pacientes institucionalizados.

Se realiz6 otra aproximacién a la prevalencia de demencia en la CM mediante la prescripcion de
ICE y el porcentaje de pacientes diagnosticados que reciben tratamiento en las areas 8 y 11.
Segun los datos de prescripcién proporcionados por la Direccion General de Farmacia, 6.645
pacientes de la CM tomaban alguno de estos farmacos durante el primer semestre de 2003.
Asumiendo que el porcentaje de demencias tratadas es el observado en las dreas 8 y 11 (26,8%),
se podria estimar que el nimero de pacientes con diagndstico de demencia en la CM era de
24797 en el afio 2003. Esta cifra equivaldria a una prevalencia aproximada del 3,12%
(utilizando como poblacién el padrén de 2001), valor bastante inferior al obtenido en los

estudios poblacionales aunque no incluye las demencias en pacientes institucionalizados® .

IV.B. CONSULTAS ESPECIALIZADAS DEL SISTEMA PUBLICO

IV.B.1. Consultas de Neurologia

Las consultas especializadas de Neurologia, ubicadas en los centros de especialidades o en los

hospitales, atienden pacientes ambulantes que presentan una gran variedad de problemas
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neuroldgicos. Su recurso mds importante y el determinante principal de sus costes es el tiempo
del personal que las atiende [facultativo y diplomado universitario en enfermeria (DUE) o
auxiliar de enfermeria], que varia segiin la complejidad organizativa de cada Servicio. En
general, en las consultas ubicadas en los hospitales, muchas veces dedicadas a pacientes
preseleccionados, se asignan tiempos algo mayores que en las de los Centros de Especialidades.
En los dltimos afos se ha producido una tendencia hacia la reduccién paulatina de los tiempos
que se han situado entre 10-20 minutos para cada caso nuevo en la mayoria de los Centros de
Especialidades de la CM. En este contexto también se han producido variaciones importantes en
la distribucién de la patologia que es remitida a esas consultas que van a condicionar cambios en

. . . . 13
las necesidades de recursos en este nivel asistencial®®.

En el drea de Marina Alta (Alicante) se realizé un estudio para analizar los cambios producidos
entre 1996 y 2001 en la distribucién de las diferentas patologias atendidas y en el modo de
seguimiento utilizado en las consultas de Neurologia, con el fin de estimar mejor las
necesidades de recursos humanos para este nivel asistencial®. En este estudio prospectivo se
registraron sistematicamente durante el afio 1996 (serie 1) y 2001 (serie 2), las caracteristicas
demograficas, diagndsticas y de destino de los pacientes atendidos en las consultas de
Neurologia del distrito sanitario de Marina Alta que funcionaban como consultas unificadas de

drea y recibian pacientes desde los centros de salud y desde el hospital.

Durante esos cinco afios la edad media de la poblacién atendida se increment6 en 5 afos (de 55
a 60 afios). Los pacientes atendidos aumentaron un 42,3%, los pacientes nuevos un 40%, las
visitas un 13% y el indice revisiones/primeras visitas se redujo un 29%. El porcentaje de
pacientes atendidos cuyo motivo de consulta era trastorno cognitivo se duplicé (de 6,6% a
12,7%). La demora aument6 un 23% y las altas se incrementaron en un 43,9%, destacando un
incremento del 144% en el grupo de trastornos cognitivos. La demanda por trastorno cognitivo
creci6 desde todas las procedencias, llegando casi a triplicarse desde AP, lo que puede deberse a
diferentes factores como el aumento en la edad media de los pacientes, cambios en las
perspectivas terapéuticas, mayor sensibilizacién del médico de AP y de la propia sociedad
acerca del problema y aumento en la exigencia de los pacientes ligada a la cultura del bienestar.
A pesar del incremento de los casos atendidos y de la actividad asistencial, se produjo un
aumento de la demora. Ello generd presion en el sistema, con un incremento consiguiente de la
tasa de altas que refleja un cambio en la actitud de los neurélogos ante el seguimiento de los
pacientes que se trasladé a AP. Este modelo de asistencia de tipo consultor origina
insatisfaccion en todos los implicados: el paciente, el neurélogo y el médico de AP, lo que

puede redundar en una disminucion de la calidad asistencial.
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Un estudio sobre evolucién de la demanda de asistencia neuroldgica ambulatoria entre 1997 y
2003 en la regién sanitaria de Tortosa muestra resultados similares a los del drea de Marina
Alta. La demanda ha aumentado un 9,8%, fundamentalmente desde AP (incremento del 33,3%),
y se atiende con mayor demora, la edad media de la poblacién atendida es 7 aflos mayor y los
trastornos cognitivos casi se han triplicado (crecimiento de 144,6%), una patologia que consume
mayor tiempo por visita y que precisa unas mayores necesidades’’. El aumento creciente de la
frecuencia de la pérdida de memoria como motivo de consulta en Neurologia ha sido observado
también en otros trabajos. El 18,5% de los pacientes que acuden por primera vez a una consulta
de Neurologia general lo hacen por pérdida de memoria. Los grupos diagndsticos mds
frecuentes son la demencia tipo EA, el DCL y la demencia mixta, no observandose patologia en
el 13% de los casos que se catalogan como pérdida subjetiva de memoria y que puede ser un

buen predictor de deterioro cognitivo’®.

En el estudio realizado en pacientes registrados sistematicamente en la consulta de Neurologia
general del CEP Hermanos Sangro, perteneciente al drea 1 de AE del IMSALUD de Madrid
durante el periodo de 1996-1997” comentado previamente, se recogieron durante un afio y
medio (1995-1996) datos relativos a la pérdida de memoria. En todos los pacientes remitidos
por este motivo se aplic6 una bateria de test neuropsicoldgicos y se definié el deterioro
cognitivo mediante criterios psicométricos y la demencia conforme a criterios DSM-III-R y
CDR para los casos de demencia dudosa. Se registraron 203 casos de pérdida de memoria, un
9,1% de las primeras consultas. El 97% de los pacientes procedia de AP. El 27% de estos casos
presentaba deterioro cognitivo y un 24% adicional cumplia criterios de demencia, siendo la
causa mas frecuente la demencia tipo Alzheimer (76,6%). Las quejas cognitivas fueron el tercer
motivo mds frecuente de consulta, por detras de la cefalea (27%) y del grupo de mareo y vértigo
(10%). Estos resultados, congruentes con los obtenidos en el drea de Marina Alta, permiten
afirmar que la pérdida de memoria es uno de los motivos mds frecuentes de consulta al
neur6logo y que el 50% de los pacientes remitidos por ello cumplen criterios de deterioro

cognitivo o demencia.

Se han publicado también los resultados de un estudio comparativo realizado en una consulta
neuroldgica extrahospitalaria entre los afnos 1986-87 y 2004. Se trata de un estudio prospectivo
de los pacientes atendidos en la consulta entre enero y junio del afio 2004 comparando los
resultados con un estudio previo efectuado entre 1986-1987. Se incluyeron 1.163 pacientes con
una edad media de 58,95 afios (rango 14-95) de los que el 60,6% eran mujeres y el 39,4%
varones. Los tres grupos diagndsticos mds frecuentes fueron las cefaleas (24,7%), los trastornos
cognitivos (16,7%) y la enfermedad cerebrovascular (12,8%); el 12,8% recibieron mds de un

diagnédstico. Los principales cambios respecto al estudio efectuado en 1986/1987 fueron el
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incremento de la edad media (de 38,4 a 58,9 afios) y del niimero de pacientes con pluripatologia,
la aparicién de los trastornos cognitivos como segundo motivo de consulta y la disminucién del
nimero de altas en la primera consulta (del 41,3 al 3,9%). Los autores concluyen que el
aumento de la edad y la complejidad de los pacientes atendidos en los dltimos afios son factores

. 79
a tener en cuenta a la hora de organizar las consultas externas de Neurologia™.

En el libro blanco sobre la demencia y enfermedad de Alzheimer en la Comunidad de Madrid se
describe la atencidn a estos pacientes desde la perspectiva neuroldgica. En general, se reconoce
la necesidad de neurdlogos expertos para la asistencia a estos enfermos, bien en consultas
especiales o en unidades especificas creadas a iniciativa de los profesionales y por la propia
demanda asistencial sin que exista una politica sanitaria definida. Estas consultas o unidades de
demencia son multidisciplinares y tienen cierto grado de autonomia funcional dentro del
Servicio, pero no autonomia de gestion de sus recursos, lo que las convierte en dependientes de
ayudas econdmicas externas debido a una financiacién insuficiente por parte del Sistema
Publico de Salud. Durante los afios 2000 y 2003 se realiz6é una encuesta en los hospitales de la
CM para averiguar la situacion asistencial de los pacientes con demencia desde el punto de vista
de la Neurologia. En las unidades/consultas expertas de memoria se ven una media de 183
pacientes nuevos anuales por centro (oscilando entre 100 y 730 en funcién de los recursos
humanos y del tiempo asignado). El nimero promedio de pacientes atendidos por semana y
centro es de 4,5 (entre 1 y 15) nuevos y 10,2 revisiones (entre 8 y 26). Entre los afios 2000 y
2003 se ha producido un ligero aumento del tiempo medio de consulta por paciente que ha
pasado de 44,2 a 50 minutos en pacientes nuevos y de 16,8 a 20 minutos en las revisiones. Una
parte del coste de la atencidn a estos pacientes se cubre mediante financiacién ajena al sistema
sanitario publico, tanto de gastos de personal (neurdlogos, psicélogos y neuropsicélogos) como
de proyectos de investigacion. Estos datos demuestran que existe un claro aumento de la
demanda de pacientes con demencia o sospecha de deterioro cognitivo y que esta demanda no
estd adecuadamente dimensionada en el sistema sanitario publico, siendo necesario aumentar los

recursos destinados a la atencién de estos pacientes.

IV.B.2. Consultas de Geriatria y Psiquiatria

Los datos obtenidos durante el afio 2004 en el Servicio de Geriatria del Hospital Universitario
de Getafe pueden ser indicativos de la asistencia a la demencia en las Consultas de Geriatria. El
24% de los pacientes ingresados en Geriatria por cualquier motivo tenian diagndstico de
demencia (no se incluyen casos de DCL). Durante el afio 2004 se vieron 800 pacientes nuevos y

3.200 revisiones en la consulta externa del Servicio. A pesar de que no se dispone de
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estimaciones fiables, el 50% de los informes realizados en la consulta incluia entre sus
diagnésticos el de demencia aunque no se realizé informe a todos los pacientes y no se
contempl6é el diagndstico de DCL. En cuanto a los datos de la Unidad de Cuidados
Comunitarios, se realizaron 788 valoraciones en domicilio y 101 en residencia. En el 70% de
estas valoraciones se establecid el diagndstico de demencia o deterioro cognitivo no filiado

(Comunicacion personal de los Drs. Guillén y Petidier).

En algunas consultas de Psiquiatria también se atienden pacientes con demencia, pero no se han

podido obtener datos relativos a esta actividad.

IV.C. SERVICIOS DE URGENCIA

En un estudio retrospectivo sobre la patologia atendida en el Servicio de Urgencias del hospital
Doce de Octubre durante un afio, se comprobé que el neurdlogo atiende el 2,85% del total de
urgencias médicas, siendo las patologias mds frecuentes el accidente cerebrovascular (24,57%),
la epilepsia (13,06%) y la cefalea (6,07%). La demencia no constituye un motivo frecuente de
consulta neurolégica urgente, ya que sélo representa el 1,93% de la patologia neuroldgica
urgente. Con respecto al area de referencia del hospital, estos datos constituyen una demanda

asistencial de urgencias neurolégicas de 9,01 pacientes por 1.000 habitantes y afio®.

Aunque no resefiadas, es preciso tener en cuenta las alteraciones conductuales agudas que
presentan los pacientes dementes y que suponen un porcentaje mucho mayor de urgencias

hospitalarias que las resefiadas simplemente como “demencia”.

IV.D. CONSULTAS ESPECIALIZADAS FUERA DEL SISTEMA PUBLICO

Se han publicado los resultados de un estudio retrospectivo de estimacién de la demanda
neuroldgica en una consulta ambulatoria de Neurologia del sector privado, la consulta del
Servicio de Neurologia de la clinica Sanatorio del Rosario de Madrid®'. En el periodo
comprendido entre mayo de 1995 y mayo del 2004 en esta consulta se atendieron 43.854
pacientes nuevos y 101.111 revisiones (38% varones y 62% mujeres) con una edad media de 50
afios. Los motivos de consulta mas frecuentes fueron la cefalea (36%), los vértigos (12%), los

trastornos del movimiento (8%), y la patologia vascular, las convulsiones y el deterioro
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cognitivo (6% cada una de ellas). Los procesos neurolégicos mds cominmente atendidos
dentro de la medicina privada, donde el paciente tiene libre acceso al neur6logo, son las cefaleas
y los vértigos, a diferencia del sector publico, donde ademds de la cefalea, la patologia
cerebrovascular y los trastornos cognitivos son motivos mds frecuentes de consulta que en el
sector privado. Por consiguiente, la cefalea ocupa siempre el primer lugar y los trastornos
cognitivos suponen un porcentaje considerable y creciente. El resto de diferencias podrian
deberse al sistema de codificacién o agrupacién de los casos (p.e., si mareo sin giro se codific
como vértigo, etc.) y a diferencias locales que limitan la posibilidad de extraer diferencias entre

sector ptiblico y privado®'.

IV.E. INFRADIAGNOSTICO

La pronta deteccién de la demencia es cada vez mds importante. El diagndstico temprano
aumenta la eficacia de intervenciones de tipo social, permite una mejor prevencion y manejo de
la comorbilidad, y posibilitara el estudio de farmacos especificos. Con el diagnéstico temprano
los pacientes pueden tener mas oportunidades para enfrentarse a situaciones personales y
problemas que mds adelante no podrén resolver (decisiones acerca de su patrimonio, directrices
acerca de los cuidados médicos que desean recibir, etc.). Ademas, el diagndstico temprano hace
més facil la identificacién de la etiologia, permite el tratamiento de algunas demencias

reversibles y facilita la instauracién de medidas farmacoldgicas y conductuales.

Los médicos de AP son los profesionales con mas oportunidades de detectar casos tempranos de
demencia debido a su frecuente contacto con el paciente y su familia; ademas, los médicos de
AP actian como via de acceso obligada para la evaluacion y tratamiento por un especialista, lo
que subraya su papel clave en el proceso diagndstico. No obstante, en el entorno de AP hay una
gran dificultad para diagnosticar una demencia y diferenciarla del envejecimiento normal o de
otros procesos como depresion o efectos secundarios de algunos farmacos. Es un hecho
comprobado en numerosos estudios realizados en distintos paises que la deteccion de demencia
en AP no supera el 50% de los casos y que la tasa de diagndstico se incrementa

fundamentalmente con la mayor gravedad y duracién de la enfermedad® ™.

Este fenémeno de infradiagndstico es también acusado en nuestro medio. El dltimo corte
transversal de “Envejecer en Leganés”, orientado fundamentalmente al estudio del deterioro
cognitivo y la demencia, incluy6 una entrevista de evaluacién clinica y otra de evaluacién
neuropsicolégica. Dos neur6logos independientes establecieron el diagndstico clinico de

demencia (criterios DSM-IV) y evaluaron su gravedad (criterios DSM-III-R). En este corte
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transversal participaron 527 individuos, de al menos 70 afnos de edad, y se diagnosticaron 63
casos de demencia (prevalencia del 12%), de los que sélo un 30% (n=19) habian sido
previamente detectados (7 por el médico de AP, 8 por el neurélogo y 4 por el psiquiatra). Se
observé una relacion entre la probabilidad de deteccién y la gravedad de la demencia de forma

que el 95% de los casos leves (n=20) y el 36% de los graves (n=14) no habian sido detectados®".

La baja deteccién de la demencia en AP puede deberse a diferentes razones entre las que se han

seflalado las siguientes: escasa disponibilidad de tiempo, conocimiento insuficiente de la

patologia, escepticismo sobre la eficacia de los formacos especificos para la demencia y falta de
. ., . . . . . . . 85 e,

coordinacién con los servicios sanitarios y sociales comunitarios™. La revision de los datos del

estudio “Envejecer en Leganés” apunta como otros factores la presencia de trastornos

sensoriales o patologia osteomuscular’.

El infradiagnéstico de la demencia no es exclusivo de la AP y se comprueba también en el
medio hospitalario. Aunque no disponemos de datos recogidos en la CM, cabe citar una
auditoria realizada prospectivamente para evaluar el grado de deteccion y de tratamiento
anticolinesterdsico de la EA por parte de los médicos de dos salas del hospital King’s College
de Londres*. Muchos casos con demencia leve o moderada, que son los que mds pueden
beneficiarse del tratamiento, no eran detectados durante su ingreso probablemente porque el
examen cognitivo bdsico sélo se realizé en la mitad de ellos. Por otro lado, los pacientes con
demencia tuvieron una tasa de mortalidad del 42%, que era mucho mayor entre los que no

habian sido diagnosticados.

IV.F. TRATAMIENTO

IV.F.1. Farmacoldgico

A pesar de las evidencias crecientes sobre la eficacia del tratamiento con ICE en la enfermedad
de Alzheimer®’, la realidad es que un ndmero elevado de pacientes no recibe ningiin tipo de
tratamiento, especialmente cuando se estudian muestras poblacionales, lo que podria deberse, al

menos en parte, a la baja tasa de diagndstico.

En la CM disponemos de datos no publicados sobre el tratamiento farmacolégico de los
dementes procedentes de dos estudios de base poblacional realizados en los ultimos afios:
“Envejecer en Leganés” y NEDICES. La Tabla IV.1 presenta el tratamiento farmacolégico que

recibifan los 63 pacientes dementes identificados en el estudio de Leganés, diferenciando casos
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no diagnosticados (n=44) y diagnosticados (n=19) previamente. El 73% de los casos
diagnosticados y el 53% de los que tenfan un diagndstico previo de demencia no recibian
ningun tipo de tratamiento. Los compuestos mds utilizados en los individuos tratados eran los
ansioliticos-hipnéticos (47%), los antipsicéticos (23%) y los antidepresivos (18%); sélo 2
pacientes, que habian sido previamente diagnosticados (12% del total y 22% de los casos con
diagndstico previo), recibian tratamiento especifico con ICE. La Tabla IV.2. muestra los
tratamientos en funcién de la gravedad de la demencia. La mayoria de las demencias leves no
recibfan tratamiento (85%) y los antipsicéticos, antidepresivos e ICE se distribuian por igual
entre los tratados. El 65,5% de las demencias moderadas y el 71,4% de las graves no recibian
tratamiento y los ansioliticos-hipnéticos eran los fairmacos administrados con mds frecuencia en
los tratados (50% y 75% respectivamente). El pequefio tamafio muestral de los grupos

estudiados obliga a una interpretacion cautelosa de estos datos.

Tabla IV.1. Tratamiento de la demencia, total y segiin deteccion previa. Estudio Leganés

Tratamiento Total No detectados Deteccion previa
(n=63) (n=44) (n=19)

Sin tratamiento 46 (73%) 36 (81,8%) 10 (52,6%)
Con tratamiento 17 8 9
Antipsicéticos (NOSA) 4 (23%) 2 (25%) 2 (22,2%)
Ansioliticos-Hipnéticos (NOSB-NO5C) 8 (47%) 3(37,5%) 5 (55,5%)
Antidepresivos (NO6A) 3 (18%) 3(37,5%) -
Anticolinesterdsicos (NO6D) 2 (12%) - 2 (22,2%)

Clasificacién Anatémica, Terapéutica y Quimica (ATC)

Tabla IV.2. Tratamiento de la demencia segin gravedad. Leganés. Estudio Leganés

Gravedad de la demencia (DSM-III-R)

Tratamiento Leve Moderada Grave
(n=20) (n=29) (n=14)
Sin tratamiento 17 (85%) 19 (65,5%) 10 (71,4%)
Con tratamiento 3 10 4
Antipsicéticos (NOSA) 1(33,3%) 3 (30%) -
Ansioliticos-Hipnéticos (NOSB-NO5C) - 5 (50%) 3 (75%)
Antidepresivos (NO6A) 1(33,3%) 1 (10%) 1 (25%)
Anticolinesterasicos (NO6D) 1(33,3%) 1 (10%) -

Clasificacién Anatémica, Terapéutica y Quimica (ATC)

Los datos del estudio NEDICES confirman la baja proporcién de pacientes dementes que

reciben tratamiento. Mdas del 40% de los pacientes de este estudio no tomaba ningtn tipo de
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tratamiento. Entre los tratados, los farmacos mas utilizados fueron los ansioliticos (28%),

neurolépticos e ICE (25% cada uno) y por ultimo los antidepresivos (22%).

Los datos sobre tratamiento farmacoldgico son muy distintos si se obtienen en muestras
clinicas seleccionadas. El estudio prospectivo SE 6 “Estudio Epidemioldgico Evolutivo de la
Enfermedad de Alzheimer (EA) moderada y grave en Espaiia”, promovido por Laboratorios
Andrémaco SA en toda Espafia, pretende analizar algunos aspectos epidemioldgicos, clinicos y
asistenciales de la EA y describir su progresion. La muestra estd constituida por pacientes
diagnosticados de EA en estadio moderado y grave, institucionalizados o no, que son atendidos
en consultas de diferentes especialistas. En este estudio han participado 199 pacientes de la CM,
distribuidos en las siguientes consultas de especialidades: Neurologia (60,5%), Geriatria (25%)
y Psiquiatria (14,5%). Los datos de tratamiento de los pacientes de la CM (facilitados por los
promotores) muestran que el 30,6% recibe alguna forma de terapia no farmacolégica,
especialmente en centros de dia. La administracion de medicacién concomitante se distribuye de
la siguiente manera: neurolépticos (33,7%), antidepresivos (28,6%), ansioliticos (15,1%) e
hipnéticos (14,1%). Por dtltimo, el 79,8% de los casos reciben tratamiento especifico

(memantina 37,9%, donepezilo 29,1%, rivastigmina 18,9%, galantamina 13,6% y tacrina 0,5%).

IV.F.2. Recursos no farmacoldgicos

Los datos sobre recursos no farmacoldgicos y sociosanitarios de la CM proceden de distintas
fuentes. Segiin datos del IMSERSO®, en enero de 2001 el niimero de plazas en centros de dia
en la CM era de 0,14 y de 0,08 por cada 100 individuos mayores de 65 afios en centros publicos
(propios y concertados) y privados (no concertados), respectivamente. Las plazas residenciales
eran en esa fecha 1,55 y 1,38 por cada 100 individuos mayores de 65 afios en centros publicos

(propios y concertados) y privados, respectivamente.

En la elaboracién del libro blanco sobre enfermedad de Alzheimer se han utilizado datos
procedentes del Ayuntamiento de Madrid (Area de Servicios Sociales) y de la Comunidad de
Madrid (Consejeria de Bienestar Social y Servicios Sociales). Segun estas fuentes, el numero de
plazas de centros de dia en la CM a fecha de junio de 2003 era de 3.685 (se han excluido los
hogares de ancianos) lo que supone una tasa de 0,47 plazas por cada 100 individuos mayores de
65 afios (el 53% eran ptiblicas propias o concertadas). Si aplicamos una prevalencia de
demencia del 5% en mayores de 65 afios, s6lo 1 de cada 10 dementes tendria plaza en un centro

de dia.
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Estas mismas fuentes arrojan un ndmero de plazas residenciales de 4,52 por cada 100 ancianos
de la CM de las que el 66% son totalmente privadas. El numero de plazas de residencia en
centros privados ha experimentado un enorme crecimiento en los dltimos diez afios, que ha
generado un exceso de oferta en ese sector. De hecho, la tasa de institucionalizacién publicada
en el informe del IMSERSO del 2002 era tan sélo del 1,59%. En contraste, se mantiene una

. . . . . . 11 34
larga lista de espera para el ingreso de ancianos con demencia en residencias publicas™.
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V. CARGA ASISTENCIAL DEL DETERIORO COGNITIVO
EN LA ASISTENCIA NEUROLOGICA ESPECIALIZADA
DEL SECTOR PUBLICO EN LA COMUNIDAD DE
MADRID

La carga de trabajo asistencial que genera una patologia determinada depende
fundamentalmente de los procedimientos y rutinas que se utilizan habitualmente en su estudio y
tratamiento que no siempre son homogéneos y que pueden cambiar con el tiempo. Para recoger
informacién sobre la carga asistencial actual del deterioro cognitivo y la demencia en la CM, y
obtener algunos indicadores de demanda no satisfecha presentados en el capitulo anterior, se
realiz6 una encuesta en las principales Unidades, Secciones y Servicios (de aqui en adelante
referidos genéricamente como Unidades, Servicios o Secciones indistintamente) de Neurologia
de Hospitales Publicos de la CM; no se realizd la encuesta a las Unidades de Neurologia del
Sector Privado puesto que las férmulas de gestion y financiacién se asumen distintas y por tanto

no comparables, lo que puede condicionar sesgos en los resultados y conclusiones del estudio.

Los principales pardmetros de carga asistencial en estos pacientes fueron definidos por el grupo
de trabajo DIANDEM mediante discusion abierta y consenso. Una vez identificados estos
pardmetros, se diseflaron dos cuestionarios: Cuestionario A, dirigido a los Jefes de
Servicio/Unidad, y Cuestionario B, dirigido a los facultativos responsables de la atencién a la
demencia en cada unidad o, en su defecto, a la persona designada por el Jefe de
Servicio/Unidad. EI objetivo de esta duplicidad en la encuesta era recoger mejor distintos tipos
de informacion (datos generales organizativos y de actividad por parte del Jefe, y datos de la
préctica asistencial por parte del facultativo), y valorar la concordancia entre Jefe de Servicio y
facultativo responsable respecto a las pautas, necesidades y problemas en la asistencia a estos

pacientes.

Los cuestionarios finales se recogen el Anexo IV pero a continuacién se enumeran los

contenidos principales de la informacién recogida en ellos:
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A: Cuestionario al Jefe de Servicio/Unidad

¢ Consulta monografica de demencias (disponibilidad en el centro, accesibilidad,
idoneidad, responsable)

e Demora para la primera consulta (tiempos e idoneidad)

e Consultas urgentes (posibilidad y proporcién)

¢ Priorizacién de consultas (existencia o no de reglas)

e Valoracién neuropsicoldgica (disponibilidad, tiempos, personal)

e Consultas de revision (tiempos, intervalos y demoras)

¢ Complicaciones neuropsiquidtricas en pacientes ingresados (proporcién, personal
responsable, disponibilidad de protocolos)

e Formacién e informacién a cuidadores (existencia o no de grupos de apoyo y/o
formacion)

e Otros recursos terapéuticos no farmacolégicos

¢ Informacién suministrada a los pacientes

e Numero de pacientes vistos en las consultas del servicio en un afio

¢ Proporcién de consultas debidas a trastornos cognitivos

B: Cuestionario al facultativo responsable de la consulta de demencias

® Tiempos de evaluacion inicial del paciente con demencia (reales e ideales)

e Existencia de criterios consensuados con Atencién Primaria

¢ Anamnesis al cuidador

® Valoracién sociosanitaria del paciente

e Valoracién neuropsicoldgica amplia (indicaciones, tiempos, porcentaje, personal)
¢ Disponibilidad de pruebas complementarias no rutinarias

® Documentacién del caso: tipo de informe y tiempo estimado de confeccién

¢ Consultas de revisién (tiempos, intervalos y demoras)

e Sistemadtica en la atencidn de consultas no programadas o urgentes

e (riterios de alta por finalizacion del seguimiento para distintos tipos de pacientes
¢ Nudmero de consultas mensuales por alteraciones cognitivas

¢ Proporcién de diagndsticos de demencia y de deterioro cognitivo leve

Los cuestionarios, acompafiados de una carta del Presidente de la Asociacion Madrilefia de
Neurologia, se enviaron por correo postal a los Servicios/Unidades de Neurologia de los

siguientes 16 hospitales de la red sanitaria piblica de la Comunidad de Madrid:
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» Hospital Central de la Defensa

» Hospital General de Méstoles

« Hospital Principe de Asturias

o Hospital Universitario La Paz

» Hospital Universitario Doce de Octubre

» Hospital de Getafe

» Hospital Clinico San Carlos

« Fundacién Hospital Alcorcén

o Centro Nacional de Investigacién Clinica y Medicina Preventiva (Hospital Carlos III)
o Hospital General Universitario Gregorio Marafién
» Hospital Severo Ochoa

» Hospital de Cantoblanco

« Fundacién Jiménez Diaz

» Hospital de La Princesa

o Clinica Puerta de Hierro

» Hospital Ramén y Cajal

Catorce de los 16 centros consultados cumplimentaron los dos cuestionarios de la encuesta (tasa
de respuesta del 87,5%), no obteniéndose respuesta en los otros dos centros a pesar de varios
contactos telefénicos. La informacién de estos cuestionarios se transcribié a una base de datos
mediante un procedimiento de doble entrada y control de errores. Se contacto telefénicamente
con los responsables de la cumplimentacién de las encuestas para clarificar algunos datos
ausentes, equivocos o discrepantes. Una vez depurada la base de datos, se realizé un anélisis
descriptivo con obtencién de pardmetros de tendencia central en el caso de variables

cuantitativas y distribucién de porcentajes en el caso de variables categdricas.
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V.1. RESULTADOS DE LA ENCUESTA

V.1.A. Jefe de Servicio/Unidad

Los resultados de la encuesta al Jefe de Servicio/Unidad se recogen en la Tabla V.1. Los
Servicios/Unidades de Neurologia consultados ven una media de 9.374 pacientes al afio y el

15% de estas consultas se deben a alteraciones cognitivas (unas 1.406 del total).

Los 14 jefes consultados consideran necesario disponer de consultas monograficas de
demencias de las que sdlo disponen 12 centros (85,7%). En todos los centros con consulta
monogréfica de demencias ésta es llevada por la Unidad de Neurologia, aunque en uno de ellos
de forma mixta con Geriatria. Ademds, un hospital tiene dos consultas atendidas por Neurologia
y Geriatria y otro tiene tres, atendidas por Neurologia, Geriatria y Psiquiatria. Es decir, en 12 de
los 14 hospitales publicos de la CM que contestaron a la encuesta existen en total 15 consultas
monogréficas de demencias, de las cuales 12 (una por centro) son llevadas por la Unidad de
Neurologia directamente (una de ellas de forma conjunta con Geriatria). Otras dos consultas
monogréficas son llevadas por Geriatria y otra por Psiquiatria, ademds de las llevadas en los
mismos centros por Neurologia. De las 12 consultas atendidas por Neurologia, 8 (66,6%)
reciben segundas consultas generadas por otros facultativos de las propias Unidades de
Neurologia, asi como por otros facultativos de otras secciones dentro del nivel de AE de su Area
Sanitaria, 3 (25%) reciben primeras consultas de AP y otra dispone de ambas posibilidades

(primera y segunda consulta).

El tiempo de demora para atender una consulta por alteraciones cognitivas se sitia en torno a 1-
3 meses cuando procede de AP, tanto si se recibe en una consulta monografica como no
monogréfica. Para la segunda consulta, 5 centros (35,7%) tienen un tiempo de demora menor de
1 mes y otros 5 (35,7%) de 3-6 meses. Ocho centros (57,1%) consideran que el tiempo de

demora para una consulta por alteraciones cognitivas es excesivo.

En 10 centros (71,4%) no se contempla la posibilidad de realizar una primera consulta

urgente por patologia cognitivo-conductual.

La proporcion media de consultas urgentes relacionadas con el sindrome de demencia es de
5,5% (presumiblemente por fluctuaciones en nivel cognitivo, problemas de indole conductual o

de tolerancia a farmacos)
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El 66,7% de los centros consultados considera necesario establecer un sistema de priorizacion
de consultas por demencia; sin embargo, tnicamente uno (7,1%) dispone de dicho sistema

aplicado a las que se reciben desde AP.

En 12 centros (85,7%) se realiza una valoracion neuropsicolégica sistemdtica por un
profesional especificamente entrenado, considerandose necesario un tiempo promedio de 84

minutos.

En 12 centros (85,7%) no se dispone de protocolos terapéuticos especificos para las
alteraciones neuropsiquiatricas en pacientes ingresados. El porcentaje medio de
interconsultas por este motivo sobre el total de interconsultas a los Servicios/Unidades de
Neurologia es de 11,4% y el neurdlogo es el profesional responsable de atender estos cuadros

en la mayoria de los centros.

Los familiares y cuidadores de los pacientes disponen de grupos de apoyo en el drea de 6
centros (42,9%), reciben informacién y formacién adicionales sobre la enfermedad en 5
(35,7%), informacién sobre recursos sociosanitarios en 11 (78,6%) y sobre institucionalizacién

en 11 (78,6%) centros.

A pesar de que el 83,3% de los centros (10) considera que los recursos terapéuticos no
farmacolégicos del tipo de intervencion cognitivo-conductual deben integrarse o formar parte
de las unidades/consultas de demencia, no existe disponibilidad de este tipo de recursos en el

area sanitaria correspondiente en 11 centros (78,6 %).

V.1.B. Responsable de la atencion a la demencia

Los resultados de la encuesta al Jefe de Servicio/Unidad se recogen en la Tabla V.2. El tiempo
medio empleado en la evaluacion inicial de un paciente con demencia es de 26 minutos en
consulta regular y 54 en consulta monogréfica. Se considera que el tiempo necesario para este

tipo de evaluacion debe ser de 60 minutos.

El1 93% (13) de las unidades consultadas consideran conveniente disponer de guias o criterios
consensuados con AP referidos a la derivacion de estos pacientes. Sin embargo, Gnicamente
cuatro centros (28,6 %) disponen de ellas. Del mismo modo, sélo 9 centros (64,3%) disponen

de una entrevista semiestructurada para la anamnesis del cuidador.
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La valoracién sociosanitaria del paciente sélo se realiza de forma sistematica en 7 centros
(50%), generalmente por el neurélogo u otro profesional. No se efectia una evaluacién
sistemdtica, protocolizada y reglada de estos aspectos por el profesional experto (trabajador

social).

En cuanto a la valoracion neuropsicologica amplia, sélo se realiza de forma sistematica en
todos los pacientes en 6 centros (42,9%), en el resto tnicamente en casos seleccionados. El
tiempo medio empleado es de 71 minutos y el personal responsable habitual es el
neuropsicélogo. El porcentaje medio de pacientes a los que se realiza esta valoracién
neuropsicolégica amplia estandarizada es del 55%. Los 14 (100%) centros dicen disponer
de neuropsicélogo (incluyendo los 2 centros que no tienen consulta monografica de demencia).
Este dato contrasta con el hecho de la prictica inexistencia de estos profesionales en las
plantillas de los hospitales publicos de la CM, de lo que cabe deducir que los neuropsic6logos
que colaboran en estas consultas estdn financiados de forma irregular. La financiacion de estos
profesionales habitualmente se realiza a través de becas del sistema publico de salud — FIS o de
entidades con programas de investigacion sociosanitaria— cajas de ahorros y otras entidades
bancarias o de la industria farmacéutica en el contexto de estudios/ensayos clinicos. Esta

situacion conlleva precariedad laboral y escasa garantia de continuidad.

La mayoria de los servicios consultados disponen en su propio centro de resonancia
magnética y tomografia por emisiéon de fotéon tinico (SPECT), y tienen posibilidad de
realizar biopsia cerebral o de piel y necropsia. La determinacién de proteinas 14-3-3, tau y
amiloide en liquido cefalorraquideo (LCR), asi como la secuenciacién de genes determinantes
de demencia autosomica dominante (proteina precursora del amiloide, presenilinas,

huntingtina, notch y proteina tau) generalmente se realiza en centros distintos al propio.

Un 76% de los pacientes recibe un informe que requiere una dedicaciéon promedio de 17
minutos y que lo mds frecuente es que sea dictado por el médico y tecleado por una secretaria o
que se escriba a mano. En las unidades consultadas se realiza un promedio de 218 informes

anuales de los que quedan grabados electrénicamente una media de 142.

El 50% (7) de las unidades dispone de tiempo especifico para la atencién de eventualidades y el

42,9% (6) para la atencion de urgencias en pacientes con demencia (Tabla V.2.).

El tiempo medio disponible para una consulta de revision es de 19 minutos. El 85,7% (12) de

los centros no tienen criterios explicitos sobre la finalizacién del seguimiento del paciente con

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 55




demencia en el Servicio de Neurologia y el 71,4% (10) de los facultativos que responden

opinan que este seguimiento debe finalizar con el fallecimiento del paciente.

Por dltimo, el nimero medio de consultas mensuales por alteraciones cognitivas es de 50. El

54% de los pacientes son diagnosticados de demencia y 22% de deterioro cognitivo ligero.

V.2. CONCLUSIONES

De los resultados de la encuesta se deduce que la utilidad de una consulta monogrifica de
demencias dentro de los Servicios/Unidades de Neurologia es ampliamente reconocida (los 14
Jefes de Servicio consultados coinciden en esta afirmacion). Ademads, existe una adecuada
dotacién cuantitativa en lo que respecta a las consultas especificas de demencias (12 de 14
centros), que son llevadas por un especialista en Neurologia. Existen tres consultas
monogréficas de demencias a cargo de especialistas no neur6logos (2 por Geriatria y 1 por
Psiquiatria), pero en estos centros se dispone simultineamente de otra consulta monogréfica
llevada por Neurologia. Se observa una buena concordancia entre los Jefes de Servicio y los
responsables de las consultas respecto a los tiempos necesarios para la valoracion de este tipo de
pacientes: los Jefes de Servicio consideran que el tiempo medio necesario para la valoracidn
inicial de un paciente con deterioro cognitivo/demencia es de 84 minutos mientras que los
facultativos responsables de la atencién monogrifica a estos pacientes opinan que son
necesarios 60 minutos para una valoracién rutinaria y 71,4 minutos para una valoracidn
neuropsicolégica amplia. Los tiempos establecidos para las consultas de revision son de 24 y 18
minutos para los jefes de servicio y los facultativos responsables de las consultas de demencia,
respectivamente. Todos los centros que responden al cuestionario (14) afirman disponer de
posibilidades de valoracién neuropsicologica amplia, aunque sélo 12 tienen consulta
monogréfica de demencias; si ademds tenemos en cuenta que los 14 centros tienen la posibilidad
de efectuar valoraciones cognitivas especificas por parte de un neuropsicélogo, se deduce que
hay dos centros en los que un neuropsicélogo no integrado formalmente en la consulta de
demencias (puesto que tal consulta no existe) realiza valoraciones de pacientes con demencia. Si
consideramos la escasez o préctica inexistencia de neuropsicélogos de plantilla en los hospitales
publicos, es facil deducir que la mayoria de estos profesionales se encuentran vinculados

laboralmente a los Servicios de Neurologia de forma “irregular”.

La mayoria de los hospitales encuestados tienen buena disponibilidad, bien en el propio centro o
en otros centros de la CM, de pruebas complementarias de nivel medio-alto (neuroimagen

funcional, estudios genéticos).
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Sin embargo, los resultados de la encuesta también ponen de manifiesto déficit importantes en

cuanto a priorizacién de consultas, urgencias y eventualidades, tiempos de demora,

disponibilidad de guias o criterios consensuados con AP u otros niveles asistenciales (por

ejemplo mediante protocolizacién de manejo de complicaciones neuropsiquidtricas en pacientes

con demencia hospitalizados o ambulantes), documentacion clinica (informes) y en medidas no

farmacolégicas tanto orientadas a los propios pacientes, como a sus cuidadores (docencia,

grupos de apoyo, terapia cognitivo-conductual, valoraciones sociosanitarias). En suma, los

hospitales madrilefios poseen consultas de demencia adecuadas, pero falta el deseable salto

hacia las Unidades de Demencia, en los términos que mds adelante se definiran.

Por dltimo, los principales comentarios adicionales a la encuesta son los siguientes:

Se debe mejorar la coordinacién entre AP y AE, estableciendo guias o vias clinicas
consensuadas, y mecanismos de comunicacion lo més directos posibles entre los EAP y
la Consulta de Demencias, para reducir demoras técnicas e incrementar la tasa de casos
positivos, aunque aumente el ndmero de casos remitidos.

Seria 1til priorizar la derivacién hacia AE de los pacientes menores de 65 afios, con
sospecha de DCL o de demencia potencialmente reversible, para reducir demoras
diagndsticas y terapéuticas en quienes se beneficiarian de una rapida actuacion.

Seria adecuado elaborar un protocolo de deteccién de deterioro cognitivo en pacientes
hospitalizados con trastornos neuroconductuales.

Son necesarias guias terapéuticas para el manejo de los sintomas neuropsiquiatricos en
pacientes hospitalizados ya que son una de las principales causas de interconsulta
hospitalaria, muchas veces de cardcter urgente, en pacientes con demencia.

Seria util potenciar programas docentes dirigidos a médicos de familia y a otros
facultativos de AE para la deteccion precoz y cribado del deterioro cognitivo.

Serfa 1til fomentar los grupos de apoyo de familiares con programas de apoyo al
cuidador y posibilidad de informacién tanto de recursos/ayudas sociales como de
aspectos legales (invalidez, incapacidad, tutelaje, etc...).

Seria conveniente llevar a cabo programas de terapia no farmacoldgica integrados en la
consulta monografica de deterioro cognitivo. Para ello es necesario disponer de recursos
humanos (psicdlogos y psicoterapeutas) y materiales.

Es preciso incluir en las plantillas estables al personal entrenado para la valoracién
neuropsicoldgica reglada, asi como para una eventual intervencidn psicoterapéutica

(psicblogos, neuropsicélogos y psicoterapeutas).
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TABLA V.1. CUESTIONARIO A. JEFES DE SERVICIO/UNIDAD

CARGA ASISTENCIAL GENERAL Media (DE) Mediana
Tiempo para consulta de revision (min) 24 (7,1) 30
Nuimero de pacientes anuales en las consultas 9374 (13918) 5850
Porcentaje de consultas por alteraciones cognitivas 15,7 (9,75) 11
CONSULTA MONOGRAFICA DE DEMENCIA N° de centros (%)
Se considera necesaria 14 (100)
Se dispone de ella en la Unidad 12 (85.7)
Numero de estas consultas en el centro 1: 10 (83,3), 2:1(8,3), 3:1(8,3)
Neurologfa es la Unidad responsable 11(73)
Otra Unidad responsable: Geriatria, Psiquiatria, Mixta Ger: 2 (13), Psi: 1 (7), Mix: 1 (7)
Acceso a 1? consulta desde: Primaria, Neurologia, Mixto P: 8 (72,7), N: 2 (18,2) M: 1 (9,1)
CONSULTAS POR ALTERACIONES COGNITIVAS N° de centros (%)
DEMORA <Ilmes 1-3m 3-6m N.A.
Consulta no monogréfica desde Atencién Primaria 2(14,3) 11(78,6) 1(7,1)
Consulta monografica desde Atencién Primaria 1(9,1) 3(27,3) 7 (63,6)
Segunda consulta desde Neurologia o especialidades 5357 3214 50357 1,1
La demora se considera excesiva 8 (57,1)
CONSULTAS URGENTES Media (D.E.) Mediana
Porcentaje medio de consultas urgentes por esta causa 5,54.4) 5
N° de centros (%)
Se contemplan estas consultas urgentes 4 (28,6%)
Hay sistemas de priorizacién desde Atencién Primaria 1(7,1)
Se considera necesaria la priorizacion 8 (66,7)
VALORACION NEUROPSICOLOGICA N° de centros (%)
Se hace sistematicamente 12 (85,7)
Se dispone de personal entrenado 12 (85,7)
Media (DE) Mediana
Tiempo necesario para ello (minutos) 84 (26,7) 90

ALTERACIONES NEUROPSIQUIATRICAS EN PACIENTES INGRESADOS

Porcentaje medio de interconsultas 11,4 (7,6) 10
N° de centros (%)

Son atendidas sélo por Neurologia 7 (50)

Son atendidas sélo por Psiquiatria 3(21)

Son atendidas por Neurologia y Psiquiatria o Geriatria 4 (28,6)

Se dispone de protocolos terapéuticos 2 (14,3)

INFORMACION Y FORMACION DE CUIDADORES N° de centros (%)

Hay grupos de apoyo para cuidadores en el drea 6 (42,9)

Hay formacién para cuidadores en el drea 5(35,7)

Se da informacion sobre recursos sociosanitarios 11 (78,6)

Se da informacion sobre institucionalizacion 11 (78,6)

TRATAMIENTOS NO FARMACOLOGICOS N° de centros (%)

Se dispone de ellos en la Unidad 1(7,1)

Se dispone de ellos fuera de la Unidad 2 (14,3)

Se considera que deberian integrarse en la Unidad 10 (83,3)
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TABLA V.2. CUESTIONARIO B. RESPONSABLES DE DEMENCIAS

EVALUACION INICIAL Media (D.E.) Mediana
Tiempo en consulta general (min) 25,6 (10) 27,5
Tiempo en consulta monografica (min) 53,7 (16,8) 60
Tiempo necesario (min) 60 (21,5) 60
RELACIONES CON ATENCION PRIMARIA N° de centros (%)
Se dispone de guias consensuadas de derivacién 4 (28,6)
Se consideran convenientes los protocolos consensuados 13 (92,9)
ANAMNESIS DEL CUIDADOR N° de centros (%)
Se dispone de entrevista semiestructurada 9 (64,3)
Se considera conveniente la entrevista semiestructurada 5 (35,7)
VALORACION SOCIOSANITARIA DEL PACIENTE N° de centros (%)
Se realiza de modo sistematico 7 (50)
La realiza sélo el neur6logo 2(14,3)
La realiza otro profesional 3(21)
La realiza el neurélogo u otro profesional 4 (28,6)
VALORACION NEUROPSICOLOGICA EXTENSA N° de centros (%)
Se hace en todos los casos 6(42,9)
Se hace s6lo en casos seleccionados 8 (57,1)
La hace un neuropsicélogo 14 (100)
La hace un neurélogo o neuropsicélogo 6(42,9)

Media (D.E.) Mediana
Tiempo necesario para ello (min) 71,4 (21,9) 60
Porcentaje medio de pacientes en que se realiza 54,6 (33,7) 70

PRUEBAS COMPLEMENTARIAS DISPONIBLES

N° de centros (%)

Resonancia Magnética

S.P.E.C.T.

Proteina 14-3-3 en liquido cefalorraquideo
Proteina tau en liquido cefalorraquideo
Amiloide en liquido cefalorraquideo
Biopsia cerebral o de piel

Necropsia

Genética de APP- Presenilinas
Genética de Huntingtina

Genética de Notch 3

Genética de Tau

en el centro otro centro no

12(85,7) 2 (14.3) -
9(643)  5(357) -
2(143)  12(85,7) -
1(7,1) 9(64,3)  4(28,6)
1(7,1) 9(64,3)  4(28,6)
8(57,1)  6(42,9) -
11(78,6) 3(21,4) -
- 12(923)  1(7,7)
321,4)  11(78.6) -
1(7,1)  12(857)  1(7,1)
- 12(923) 1(1,7)

DOCUMENTACION CLINICA

N° de centros (%)

Realizacion del informe

A mano por el médico

Tipografiado por el médico

Tipografiado por auxiliar administrativo

A mano o tipografiado por un administrativo

A mano o tipografiado por el médico

A mano, tipografiado por el médico o por un administrativo

Tiempo empleado en realizar el informe (min)
Niimero de informes anuales

Numero de informes grabados electrénicamente
Porcentaje medio de pacientes que recibe un informe

3(21,4)

1(7,1)

5(35,7)

2 (14,3)

1(7,1)

2 (14,3)

Media (D.E.) Mediana

17 (7) 15
218 (212) 125
142 (171) 90
76 (30) 82
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EVENTUALIDADES Y URGENCIAS

N° de centros (%)

Se dispone de tiempo para la atencién de eventualidades 7 (50)

Se dispone de tiempo para la atencidn de urgencias 6(42,9)

SEGUIMIENTO EN NEUROLOGIA Media (D.E.) Mediana

Tiempo disponible para consulta de revisién (min) 18,6 (5,7) 17,5
N° de centros (%)

Se dispone de criterios de finalizacién del seguimiento 2(14,3)

Deberia hacerse hasta diagndstico y tratamiento inicial 1(7,1)

Deberia hacerse hasta agotar opciones farmacolédgicas 3(21,4)

Deberia hacerse hasta el fallecimiento 10 (71,4)

VARIABLES DE CARGA Media (D.E.) Mediana

Niuimero de consultas/mes por alteraciones cognitivas 50 (27,2) 50

Porcentaje de casos diagnosticados de demencia 54,3 (18,4) 55

Porcentaje de casos diagnosticados de DCL 22,5 (14,1) 20

DCL = Deterioro Cognitivo Ligero
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VI. DISPOSITIVO NEUROLOGICO ASISTENCIAL

VI.A. OBJETIVOS

El dispositivo de asistencia neurolégica para el paciente con deterioro cognitivo y demencia

persigue el siguiente objetivo principal:

ofrecer una atencion sanitaria integrada y mejorar la calidad de vida de los
pacientes con deterioro cognitivo o demencia y de sus familiares y cuidadores

informales

El objetivo general del DIANDEM es afrontar el problema del deterioro cognitivo y la
demencia de forma global, ofreciendo una asistencia de calidad desde una perspectiva
multidisciplinar, integrando las diversas disciplinas clinicas que convergen en el estudio y
tratamiento de estos procesos en una organizacion reticular de facil acceso, con prestaciones

homogéneas, eficiente y capaz de aunar las tareas asistenciales y las iniciativas de investigacion.

Para alcanzar este objetivo general se propone lograr los siguientes objetivos operativos:

1. Realizar una deteccion temprana y sistematica de la demencia y el deterioro cognitivo

2. Ofrecer un tratamiento integrado, multidisciplinar y temprano a estos pacientes en las
vertientes farmacolégica y no farmacologica

3. Facilitar el acceso de los pacientes y familiares a los recursos sanitarios y
sociosanitarios sin discriminacion y con agilidad, y colaborar con ellos en la prestacion
de servicios

4. Adecuar el plan de cuidados al grado de evolucion de la enfermedad de forma que se
retrase el desarrollo de incapacidad y se reduzcan las complicaciones

5. Informar, formar y apoyar a los cuidadores informales, que constituyen un pilar
asistencial basico

6. Proporcionar la formacion basica y continuada a los profesionales implicados

7. Crear una red de profesionales y centros que colaboren en programas coordinados
tanto asistenciales como de investigacion

8. Generar lineas y proyectos de investigacion que mejoren el conocimiento sobre estas

enfermedades, los recursos terapéuticos y la organizacion asistencial
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Estos objetivos se han de abordar en un escenario asistencial caracterizado previsiblemente por
los siguientes rasgos:

- Limitaciones presupuestarias

- Exigencias crecientes por parte de pacientes y familiares

- Complejidad diagndstica y terapéutica creciente

- Concentracion de los esfuerzos sanitarios en los casos identificados de forma mds temprana
- Integracidn progresiva de las acciones sanitarias y sociosanitarias.

Finalmente, el dispositivo asistencial debe ser:

eficaz y fundamentado en la mejor evidencia existente

- accesible y préximo para sus usuarios

- flexible para su implantacién gradual y para su eventual remodelacién futura
- congruente con el conjunto general del sistema sanitario de la CM

- eficiente, maximizando los resultados con los recursos disponibles

VI.B. NIVELES ASISTENCIALES

El objetivo principal de este dispositivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes con
trastornos cognitivos o demencias y de las personas de su entorno. Sin embargo, los problemas
clinicos que plantean estos pacientes y sus necesidades asistenciales son muy diversos. Por ello
este objetivo sélo puede conseguirse mediante un dispositivo organizado en niveles de
complejidad y prestacion crecientes y mejorando la coordinacion de los recursos sociosanitarios

de la CM, respetando los principios de equidad, universalidad e igualdad social.

Es necesario crear un dispositivo asistencial escalonado que, desde el nivel basico de los centros
de especialidades hasta el nivel de unidades superespecializadas, afronte los problemas clinicos
de forma sistemdtica y eficiente. Este dispositivo debe tener los siguientes niveles organizativos:
- Asistencia Primaria: el diagndstico y eventual tratamiento del deterioro cognitivo

debe realizarse del modo mds rdpido posible tras el inicio de los sintomas. La AP es

de gran importancia en esta deteccion temprana, asi como en el seguimiento
terapéutico y la atencién continuada del deterioro cognitivo y la demencia. No

obstante, los procedimientos diagndsticos y terapéuticos del amplio espectro de

estos pacientes son con gran frecuencia complejos y costosos (y probablemente lo

serdn mds en el futuro), por lo que es aconsejable que exista un dispositivo
especializado que vea y documente, al menos una vez, a todo paciente con

demencia y establezca su diagndstico, tratamiento y seguimiento periddico.
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- Consulta de Demencias: atendida por un neur6logo en cada Unidad de Neurologia,
con especial interés y formacion en Neurologia Cognitiva y Conductual, con
dedicacién a tiempo parcial y ubicacién en el centro de especialidades o en el
propio hospital. Esta consulta, estrechamente relacionada con AP, puede resolver la
mayoria de los problemas clinicos cotidianos e involucrarse en un sistema
asistencial mds complejo, del que seria el escalén bdsico e inicial, sin perder su
cuota de actividad en otras actividades de la Neurologia General.

- Unidad de Demencias: constituida por un grupo de profesionales dependientes de
la Unidad de Neurologia con dedicacién casi exclusiva a esta patologia, que
atienden una consulta monografica y diversificada, con mayor disponibilidad de
tiempo y recursos, ubicada preferentemente en el hospital pero eventualmente
también en el centro de especialidades. Al disponer de mas tiempo y tecnologia
puede afrontar y evaluar problemas mas complejos o dificultosos, actuar como un
primer nivel de referencia clinica, apoyar a otras Consultas de Demencias préximas,
y funcionar como un nodo asistencial relacionado con otras especialidades y
dispositivos sociosanitarios.

- Unidades Especiales: de cardcter multidisciplinar, con competencia especial en
algin 4rea asistencial especifica ofertada a toda la CM, con cometidos de
investigacién y desarrollo de lineas de trabajo “excelentes”, y con compromiso de
difusién de informacién y modelos asistenciales a todo el dispositivo y sistema de
salud. Estas Unidades deberian tener planes y objetivos definidos, autonomia

funcional y una oferta de servicio para toda la CM.

El personal que trabaje en cada uno de estos niveles debe tener y acreditar una formacién
adecuada en el campo del deterioro cognitivo y las demencias, y en el caso de las Unidades de
Demencia y Unidades de Referencia, conocimientos y habilidades especiales asi como

experiencia investigadora.

El nimero de Consultas de Demencias serd igual al de Unidades de Neurologia existentes en la
CM, y el de Unidades de Demencias vendrd determinado por una base poblacional de unos
500.000 habitantes. Las Unidades Especiales deben ser pocas y se crearian en funcidon de

necesidades asistenciales especificas y recursos presupuestarios.

La organizacion general de estas unidades no debe ser “piramidal” sino “reticular”. Cada nivel
debe mantener su autonomia para la mayoria de su actividad, pero no puede ser totalmente
independiente del resto de las Unidades. Cada unidad de nivel superior debe asumir también las

funciones de nivel(es) inferior(es). Cada unidad de nivel inferior debe tener garantizado el
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acceso a las prestaciones propias de las de nivel superior, al tiempo que mantener la
colaboracién y eventual participacion en los proyectos y directrices generados en otros niveles y
asumidos por el conjunto del dispositivo. En particular, deben existir criterios explicitos de
interconsulta, derivacion, solicitud de estudios o pruebas especiales, asignacion de
responsabilidades terapéuticas y asistenciales, acceso a recursos concretos, participacién en
trabajos y proyectos, recogida de muestras o reclutamiento de pacientes, entre otras. Del mismo
modo, es imprescindible recoger y almacenar, de forma homogénea, la informacién clinica mds

relevante y establecer unos procedimientos clinicos bésicos protocolizados.

Una organizacién y funcionamiento de este tipo exige que los profesionales que trabajen en este
dispositivo tengan una doble dependencia: 1) de la Jefatura de Servicio, Enfermeria o Gestién
desde el punto de vista jerarquico y de asignacién de competencias, y 2) de la coordinacién del
Dispositivo desde el punto de vista de la organizacién de la actividad, las tareas y funciones

dentro de €l.

Las Consultas y Unidades de Demencias deben estar dimensionadas para atender a todos los
pacientes con sospecha de deterioro cognitivo o demencia, especialmente incipiente, pero su
evaluacién y asistencia debe seguir una secuencia de procedimientos de complejidad creciente
de forma que la mayoria se resuelva en los niveles inferiores y que los esfuerzos y costes se

optimicen.

Todo el dispositivo debe estar diseniado para ofrecer una atencion integral a los pacientes con
trastorno cognitivo y a sus familiares-cuidadores. Al inicio de la enfermedad predominarén los
requerimientos sanitarios (evaluacion, diagnéstico y tratamiento médico), pero a medida que
avance el proceso de deterioro cognitivo serdn progresivamente de indole més social (alivio de
la sobrecarga familiar, centros de dia, residencias asistidas, apoyo domiciliario). Por tanto, los
circuitos entre los distintos niveles asistenciales y entre éstos y las instituciones sociosanitarias

deberan ser fluidos y, en la medida de lo posible, protocolizados.

VI.C. ATENCION PRIMARIA EN EL DETERIORO COGNITIVO Y LA
DEMENCIA

La AP tiene una importancia clave en el planteamiento asistencial general hasta el punto de que
el disefio y el éxito del dispositivo dependen de la organizacién y forma de actuacién de la AP.

Por ello se presentan algunas ideas generales sobre los cometidos, actuaciones y recursos de este
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nivel asistencial y las reglas bésicas de interconexién con el dispositivo neurolégico. No se

pretende con ello imponer un modelo asistencial, asignar competencias o establecer una

organizacion del trabajo al nivel de AP, sino explicitar qué es lo que, teniendo en cuenta la

estructura asistencial actual, se espera de la AP desde la perspectiva del dispositivo neurolégico.

VI.C.1. Cometidos basicos

Los cometidos asistenciales bdsicos que, segiin la organizacidn asistencial actual, caen dentro

del 4mbito de AP y no podrian ser ofrecidos a los pacientes con deterioro cognitivo por un

dispositivo especializado son, al menos, los siguientes:

a.

Deteccion temprana del deterioro cognitivo desde una perspectiva
sindromica general. Este es un requisito imprescindible para la correcta
aplicacion de los tratamientos actuales y futuros en muchos de estos cuadros vy,
en particular, para la identificacién precoz de los pocos casos reversibles. No
estd justificado en el momento actual el despistaje del deterioro cognitivo en la
poblacién asintomdtica (situacién que puede cambiar en el futuro), salvo en
algunos casos de procesos hereditarios, pero el diagndstico y eventual
tratamiento del deterioro cognitivo debe realizarse del modo mas rapido posible
tras el inicio de los sintomas. El dispositivo asistencial bésico ha de estar atento
y preparado para la pronta deteccién de los casos de deterioro cognitivo ligero
y, especialmente, las demencias incipientes antes de que lleguen a estadios
moderados o avanzados. Para ello el médico de AP deberia incluir una
evaluacién cognitiva bésica en el examen periddico de salud del anciano.

Seleccion de casos para estudio especializado. En principio todo sujeto con
deterioro cognitivo, o perteneciente a una familia afectada por un proceso
neurodegenerativo hereditario causante de deterioro cognitivo, que lo solicite y
acepte deberia ser estudiado y documentado por un especialista. El envio de
cada caso a uno u otro elemento del dispositivo, la priorizacién de la consulta,
la solicitud de reevaluacién de individuos que ya han sido estudiados, y la
decision respecto a los que se encuentran en estadio muy avanzado o rechazan
todo examen, es competencia del médico de AP, aunque seria deseable que las
pautas de derivacion siguieran protocolos consensuados.

Seguimiento y cuidado generales de pacientes diagnosticados o en riesgo. El
cuidado de los pacientes que sufren deterioro cognitivo es capital en AP ya que
son enfermos especialmente fragiles que pueden presentar empeoramientos
sustanciales como consecuencia de intercurrencias, complicaciones de otras
patologias, o efectos adversos de los tratamientos prescritos.

Informacién y apoyo general a los cuidadores. La proximidad de la AP hace
que sea en este nivel donde los cuidadores recaben la informacién y el apoyo
cotidiano para atender muchas de las necesidades asistenciales de los pacientes
y de ellos mismos.

Conexion entre los diferentes dispositivos asistenciales. E1 médico de AP es
el asesor bdsico de sus pacientes y el que en dltimo término puede dirigirlos
mejor por los diferentes circuitos asistenciales.
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VI.C.2. Circunstancias en las que debe considerarse la existencia de

deterioro cognitivo

No existe una herramienta de cribado que haya demostrado un rendimiento totalmente
satisfactorio; por consiguiente, no pueden hacerse recomendaciones definitivas al respecto. En
términos pricticos es mas importante la observacién y la indagacién clinica, la atencién a los
sintomas directos o indirectos del paciente, y el interés permanente del médico por el
funcionamiento cognitivo de sus pacientes, que el uso mecdnico de una herramienta
determinada de cribado cognitivo. En la AP debe primar la sospecha diagndstica y ésta deberia

plantearse ante cualquiera de las circunstancias siguientes:

a. Observacion directa de cambios conductuales, cognitivos o funcionales
b. Quejas del paciente (memoria u otras) corroboradas por un cuidador

c. Alteracién de la memoria con repercusion en la vida cotidiana

d. Preguntas reiterativas

e. Dificultad en la realizaciéon de tareas complejas habituales

f.  Pérdidas o extravios reiterados de cosas importantes

g. Empobrecimiento del juicio y del razonamiento abstracto

h. Desorientacién temporal o espacial

i. Problemas del lenguaje

j- Cambios persistentes de humor, conducta o personalidad

El médico de AP debe indagar en los sintomas del paciente y ponderar su persistencia y
repercusion funcional, ya que cualquiera de estas observaciones es motivo suficiente para la
consulta a un nivel especializado. Esta debe plantearse independientemente de los resultados
que se obtengan con las herramientas de cribado, ya que éstas no pueden cubrir de forma
solvente todo el espectro del deterioro cognitivo ni superar todos los condicionantes de error
diagnéstico. No obstante, la obtencién de resultados anormales en una de estas pruebas y la
ausencia de procesos no neuroldgicos que justifiquen el cuadro (trastornos metabdlicos,

farmacos, problemas psiquidtricos) refuerzan la indicacién de consulta.

VI.C.3. Instrumentos de despistaje y cribado diagndstico

No hay marcadores bioldgicos, de neuroimagen o analiticos que permitan una deteccién sencilla
del deterioro cognitivo y la demencia. La evaluacién clinica, basada en la informacién de los

familiares, las pruebas cognitivas y la valoracién funcional, nos informa del estado cognitivo del
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sujeto. Esta evaluacion, incluso informal, realizada por un médico experimentado, conocedor
del paciente, puede servir para establecer la sospecha de deterioro cognitivo con acierto

suficiente.

El médico de familia puede utilizar alguna herramienta de cribado diagnéstico sencilla, cuya
eleccion depende del tiempo disponible, de su experiencia con la utilizacién de la prueba en
cuestion y, sobre todo, de la disponibilidad de datos normativos para la poblacién atendida.
Como pruebas de uso comun validadas y estandarizadas en nuestro medio cabe mencionar las
siguientes:

- cuestionario a un informador (IQCODE)gS, (8-10 minutos)

- pruebas cognitivas breves como:

¢ Fluidez verbal®

, (1,5-2 minutos)
e  Short Portable Mental Status Questionnaire65 , (3-5 minutos)
e Test del relojgo, (5-7 minutos)
e Mini-Mental State Examination o Mini-Examen Cognoscitivoéz, (10-15
minutos)
e Prueba Cognitiva de Leganes’', (12-15 minutos)
e Memory Impairment Screen®
e EUROTEST”
Otras pruebas prometedoras, como el Test de las Fotos™, estan en proceso de validacion.

El clinico debe ser consciente de que todas ellas tienen limitaciones, pueden verse afectadas por

diferentes factores de error y no sustentan el diagndstico de deterioro cognitivo o demencia.

VI.C.4. Actuaciones en Atencion Primaria

Cabe esperar del dispositivo asistencial de AP dos conjuntos de actuaciones. Las primeras,

consideradas minimas e imprescindibles, son las siguientes:

a. Evaluaciéon del rendimiento cognitivo, capacidad funcional y estado de
animo, a un nivel clinico, con sensibilidad razonable para el establecimiento de
una sospecha fundamentada.

b. Deteccion inmediata de patologias graves y con tratamiento especifico como
delirium, sindromes confusionales o encefalopatias, y pronta de otras como
demencia y deterioro cognitivo ligero.

c. Tratamiento de factores de riesgo y control de farmacos, con potencial
implicacion en el desarrollo o agravamiento del deterioro cognitivo.

d. Examen fisico y pruebas complementarias basicas en todos los pacientes con
sospecha de deterioro cognitivo.

e. Derivacién para diagnostico y tratamiento al dispositivo especializado mas
adecuado.
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f. Seguimiento médico y control terapéutico general del paciente que ha sido
diagnosticado de deterioro cognitivo leve o demencia.

Hay otras muchas actuaciones posibles en AP que serian de utilidad desde una perspectiva
asistencial general del deterioro cognitivo y que pueden ser contempladas, planeadas e incluso
protocolizadas en cada centro o Area de Salud. Se enumeran a continuacién algunas de ellas, sin
dnimo de ser exhaustivos:

a. Exclusion de algunos procesos comunes, como
i. Efectos adversos por fairmacos, mediante historia clinica, examen y
pruebas complementarias de rutina.
ii. Trastornos psiquiatricos (depresion — ansiedad), mediante evaluacién
clinica y tratamiento psicotropo.
iii. Quejas “benignas” de memoria sin defectos objetivos, mediante
evaluacion funcional y pruebas de cribado simples.

b. Realizacion de estudios complementarios basicos en el paciente con posible
deterioro cognitivo, como hemograma, bioquimica sérica, iones, vitamina B12
y TSH séricas, serologia luética, radiografia de térax y electrocardiograma
(ECG) segtin antecedentes.

c. Seguimiento evolutivo y terapéutico de los pacientes con quejas subjetivas de
memoria o con deterioro cognitivo ligero de causa establecida con periodicidad
semestral, para detectar eventuales empeoramientos apreciables, y de los
pacientes con demencia con una frecuencia trimestral, vigilando la eventual
apariciéon de trastornos conductuales o efectos adversos de los farmacos
especificos, y monitorizando la asistencia sociosanitaria y las necesidades
familiares generalmente crecientes de apoyo y ayuda institucional.

d. Gestion de los cuidados continuados que incluye, aparte de la prevencién y
control de posibles complicaciones de la propia enfermedad (caidas, trastornos
conductuales, etc.) y de la patologia médica asociada, el asesoramiento general
y apoyo del cuidador, y la supervisioén de intervenciones no farmacoldgicas no
protocolizadas.

VI.C.5. Recomendaciones para la derivacion

El médico de AP elegird en cada caso con deterioro cognitivo la derivacién que considere mas

adecuada para su estudio y tratamiento especializado. El neur6logo estd preparado para hacer el

diagnéstico etioldgico del deterioro cognitivo y la demencia en cualquier paciente y manejar los

elementos bdsicos de su tratamiento, pero otros especialistas pueden ser mas adecuados en

algunos casos o circunstancias concretas. No existen reglas ni protocolos definitivos al respecto,

pero si una pragmdtica bastante consolidada en base a décadas de experiencia y de habitos
clinicos. A modo de recomendaciones pueden formularse las siguientes rutinas de derivacion:

a. Neurologia: cualquier demencia o sospecha de deterioro cognitivo; obligado en

sujetos menores de 65 afios, inicio brusco, curso fluctuante, convulsiones,

sintomas o signos focales, alteraciones de la marcha, alucinaciones, o patologia

cerebrovascular previa.
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Geriatria: deterioro cognitivo en pacientes con patologias asociadas relevantes
o de edad muy avanzada.

Psiquiatria: deterioro cognitivo en pacientes con trastornos psiquidtricos de
larga evolucién o con trastornos psicolégicos y conductuales dominantes.
Urgencias: sindromes confusionales, deterioro cognitivo de muy rapida

evolucién y complicaciones médicas intercurrentes.

VI.C.6. Seguimiento evolutivo de pacientes con deterioro cognitivo

El seguimiento de los pacientes con deterioro cognitivo de diverso grado es una tarea asistencial

de gran trascendencia y, al mismo tiempo, enormemente costosa por el gran ndmero de

pacientes, por sus necesidades clinicas, familiares y sociales crecientes, por 1os escasos recursos

terapéuticos y de apoyo existentes, y por las frecuentes complicaciones. Buena parte de este

trabajo recae sobre el médico de AP que es la instancia asistencial de proximidad y de referencia

continuada, pero el Dispositivo Neuroldgico deberia ser capaz de compartir algunas de estas

tareas. A modo de simple enumeracién se formula a continuacién una lista de aspectos del

seguimiento que deberian ser competencia casi exclusiva de AP (letra normal) o compartida con

los especialistas (letra bastardillla)

TR e as o

Deteccion de progresion del deterioro cognitivo ligero

Control de tratamiento farmacologico especifico (ICE y/o Memantina)
Control de otros tratamientos farmacolégicos

Control de otros tratamientos: terapia ocupacional y cognitiva
Tratamiento de los trastornos conductuales

Control y tratamiento de intercurrencias

Control de problemas sensoriales, bucodentales, osteoarticulares, etc.
Relacién con otros especialistas

Informacion y asesoramiento a cuidadores

Institucionalizacion

VI.C.7. Recursos necesarios

Para cubrir estos cometidos asistenciales en los pacientes con deterioro cognitivo los centros de

AP deben disponer de:
a. Tiempo de evaluacién suficiente
b. Formacién minima apropiada

o

Entrenamiento en el uso de pruebas de cribado
Pruebas complementarias (bioquimica, hematologia, serologia, radiologia,
ECG)

Vias de derivacion agiles
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Seria deseable ademds que en cada drea asistencial se implantaran protocolos consensuados de
derivacion entre AP y AE con especificacion de:

- actuaciones y competencias

- herramientas de cribado

- criterios y vias de derivacién

- documentacion clinica

- pautas de seguimiento

- informacién al paciente y a la familia

- tratamientos farmacoldgicos y no farmacoldgicos
Los profesionales de AP deberian contar con el apoyo y asesoramiento de los especialistas
encargados de las Consultas de Demencias y disponer de programas formativos y reuniones
periddicas de discusiéon de casos y pautas de actuacion. Este estrecho contacto facilitaria el
manejo eficiente de los problemas clinicos, la investigacion (ensayos farmacoldgicos, técnicas
de estimulacién, programas piloto de apoyo al cuidador, etc.), y la rdpida difusién de los

conocimientos emergentes.

VI.D. CONSULTA DE DEMENCIAS

VI.D.1. Concepto

La experiencia acumulada en numerosos paises desarrollados, y las recomendaciones de
diversas instituciones profesionales y asistenciales® indican que el diagnéstico y planteamiento
terapéutico inicial del deterioro cognitivo y de la demencia, de complejidad y demanda
asistencial crecientes, debe hacerse en consultas especializadas de demencias. El Dispositivo
que se plantea en este documento estd basado fundamentalmente en estas Consultas, atendidas
por especialistas en Neurologfa de la Conducta, capaces de conjugar eficientemente habilidades
clinicas, recursos de tiempo asistencial, exploraciones neuropsicoldgicas, complementarias, y
medidas terapéuticas. El objetivo de estas Consultas es resolver con calidad la mayoria de la
demanda asistencial en este primer escalén especializado y canalizar, en una red estructurada,
los casos con necesidad de actuaciones especiales y las actividades de investigacién y difusién

del conocimiento.
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VI.D.2. Objetivos

Los objetivos generales de las Consultas de Demencia, ubicadas en los centros de especialidades

u hospitales y dependientes de una Unidad de Neurologia, son los siguientes:

a.

Diagnostico clinico adecuado, en tiempo razonable, con utilizacion eficiente de
las exploraciones complementarias, para la mayoria de casos de deterioro
cognitivo y demencia.

Tratamiento farmacolégico especifico e inespecifico para cada tipo de
demencia, segin la evidencia disponible y con pautas correctas y eficaces.
Planteamiento de cirugia en los casos excepcionales en que es de utilidad.
Indicacién de tratamiento no farmacolégico de estimulacién cognitiva o
terapia conductual en los casos con mayor beneficio potencial, segtn las
disponibilidades existentes en el drea.

Remision del paciente, familiares y/o cuidadores a los Servicios Sociales para
asesoramiento sobre recursos existentes, y puesta en contacto con las
asociaciones de familiares y enfermos.

Colaboracion con otros servicios especializados que sean necesarios para el
tratamiento de estos pacientes.

Relacion con la Unidad de Demencias de referencia para efectuar la labor
asistencial de forma coordinada y protocolizada.

Derivacion a AP o a otros especialistas (Psiquiatria, Geriatria, Medicina
Interna) de los pacientes en los que se ha descartado patologia cognitiva o se
han detectado otras patologias que requieran su intervencion.

Docencia dentro de los programas que se desarrollen en la Unidad de
Neurologia a la que pertenezca y en la Unidad de Demencias a la que esté
vinculada.

Investigaciéon (obtencion de material bioldgico, realizacion de estudios
clinicos, ensayos terapéuticos, etc.) en colaboraciéon con la Unidad de
Demencias, con otras consultas o unidades o con las Unidades Especiales.

VI.D.3. Procedimientos de actuacion

En la Consulta de Demencias se atenderd a todos los pacientes remitidos desde AP, otras

especialidades o la consulta de Neurologia General. Se estima que alrededor del 50-70% de los

pacientes remitidos serdn diagnosticados de demencia, y buena parte de los restantes

probablemente tendrdn DCL. Para no aumentar las listas de espera y facilitar el acceso a este

nivel asistencial, seria aconsejable que los pacientes con problemas cognitivo-conductuales

fueran citados directamente en la Consulta de Demencias. Si por razones organizativas fuera

inevitable el paso previo por la consulta de Neurologia General, en ésta deberia protocolizarse la

primera evaluacién de estos pacientes y la indicacién de examen neuropsicoldgico y pruebas

complementarias para evitar duplicar tiempos, pasando el paciente a la Consulta de Demencias

en la primera revision.
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Los procedimientos de actuacién en la Consulta de Demencias que se exponen a continuacién
estdn basados en las recomendaciones de la Sociedad Espafiola de Neurologia® y de la
Academia Americana de Neurologia®™ y han sido ponderados tratando de buscar el maximo

rendimiento clinico.

1. Evaluacion inicial

El objetivo de la evaluacidn inicial de estos casos es establecer un diagndstico sindrémico y
etiolégico, instaurar un tratamiento, elaborar el primer informe y programar un seguimiento

posterior en un plazo razonable de tiempo. Para ello se realizardn las siguientes actuaciones:

Primera consulta

a. Historia Clinica. Es el componente mas importante del estudio inicial y el que
requiere un mayor grado de experiencia y habilidad clinica. La anamnesis debe
obtenerse del propio paciente y, con caricter general, también de un informador
(familiar, cuidador) fiable. Para ello es preferible utilizar una entrevista
semiestructurada. Se recogerén los antecedentes familiares de trastornos cognitivos,
conductuales, neurolégicos y cardiovasculares; los antecedentes personales de
enfermedades sistémicas, cardiovasculares, psiquidtricas y traumaticas; el nivel
educativo y la actividad profesional del paciente; la presencia, forma de inicio y
evolucién de los defectos cognitivos, los trastornos de conducta y personalidad, y
otros sintomas neuroldgicos del paciente, asi como sus tratamientos farmacolégicos
y sus hébitos de vida. Se debe evaluar el estado funcional fisico, mental y social del
paciente, a ser posible mediante una escala estructurada.

b. Exploracién fisica. Su extension y caracteristicas vienen determinadas por los
datos de la anamnesis, pero debe incluir los siguientes procedimientos:
» Exploracion fisica general: tension arterial, pulsos periféricos y carotideos,
auscultacién cardiopulmonar, y eventualmente otras exploraciones.
» Exploracion neuroldgica: pares craneales, tono y balance muscular, reflejos,
respuesta plantar, sensibilidad, coordinacién, marcha, reflejos posturales e
involutivos, movimientos anormales y eventualmente otros datos.

c. Solicitud de pruebas complementarias. En todo paciente con sospecha de
deterioro mental-demencia es aconsejable la realizacién de una bateria sencilla de
pruebas complementarias de rutina®, que en casos particulares deberd ser ampliada
en funcién de la clinica observada y de la sospecha diagndstica. En la mayoria de
los casos todas estas pruebas pueden solicitarse en la primera evaluacion.
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PRUEBAS RUTINARIAS PRUEBAS OPCIONALES *

Hemogramay VSG e Bioquimica y sedimento de orina
Bioquimica sérica (glucosa, creatinina, e LCR
colesterol, GOT, GPT, GT, bilirrubina, e Protefna 14.3.3, B-amiloide 1-42 y tau

fosfatasa alcalina, sodio, potasio, calcio, en LCR

protefnas totales) e Virus de la Inmunodeficiencia Humana
e  Hormonas tiroideas (T4 libre, TSH) e  Arteriografia
e  Vitamina B12, Acido f6lico e EMG, EEG, Cartografia EEG
e Serologia luética e Potenciales evocados
e ECG e RM, SPECT, PET
e TC craneal e Estudios genéticos

e Biopsia de piel, cerebral** u otra
*en casos con sospecha diagnéstica especial ~ ** la indicacién de biopsia cerebral es excepcional
ECG=Electrocardiograma LCR=Liquido cefalorraquideo EMG=Electromiograma
EEG=Electroencefalograma TC=TAC craneal PET=Tomografia por emisién de positrones
SPECT=Tomograffa Computarizada por Emisién de Fotén Unico

2. Evaluacion cognitiva

a. Indicacion. Esta evaluacion es un requisito especifico e ineludible en el diagndstico
y manejo de todo paciente con deterioro cognitivo y es una de las razones de la
necesidad de la Consulta de Demencias. Su extension dependerd del caso y podrd
ser muy breve en los mds graves o extensa en los mds dificultosos. Pero en todos
ellos esta herramienta clinica (tan imprescindible como la neuroimagen o las
pruebas de laboratorio, por poner ejemplos comunes) requerird instrumentos
adecuados, personal entrenado, tiempo suficiente y, sobre todo, criterios de
indicacion para ser ttil y eficiente.

b. Protocolo. Cada Consulta de Demencias tendrd su protocolo de valoracién
cognitiva que aplicard en funcién de las caracteristicas del paciente. Este protocolo
estard disefiado en coordinacién con la Unidad de Demencias de referencia e
incluird diversos test y escalas bien experimentados, de utilidad probada, ficiles de
aplicar y con valores normativos vélidos para la poblacién de la CM”.

A modo de ejemplo se presentan algunas pruebas aplicables en una Consulta de
Demencias:

o Test de despistaje simples (3 a 5 minutos): SPMSQ®, Fluidez
categorial®®, Memory Impairment Scale”.

o Escalas cognitivas breves (6-12 minutos): Mini Examen Menta
Mini Examen Cognitivo®, EuroTest”, Prueba Cognitiva de Leganés’'.

o Escalas cognitivas complejas (15-20 minutos): Test de los 7
minutos'”, CAMCOG'"', ADAS-Cog'”, CERAD'”,

o Pruebas de lenguaje: Set Test”, denominacién, lectura'™.

o Pruebas de memoria: memoria 16gica'”, aprendizaje de palabras'®,
figura compleja de Rey'”.

o Pruebas visoespaciales: Test del reloj”’, Trail making Test'®.

o Pruebas frontales: Stroop Testlog, secuencias, abstraccidén, Trail
Making Test y test simbolo-digito"".

o Escalas funcionales: Blessed, Tomlinson y Roth'”!"! " ndice de
Barthel'".

o Escalas de graduacién: Global Deterioration Scale'”’, Clinical
Dementia Rating'"*.

o Cuestionarios de depresion: Yesavage

99
17,

S Hamilton'"®.
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o Cuestionario a un informador: IQCODE®.
o Cuestionario de trastornos de conducta: NP
o Escala isquémica de Hachinski''®'"’.

117
T

c. Sistematica. Cualquiera de estas pruebas, u otras similares, pueden ser aplicadas en
la Consulta de Demencias en una bateria adaptada a cada caso.

¢ en la mayorfa de los casos (50-60%) se precisard un tiempo de exploracién
independiente del de consulta, aunque en algunos (10-20%) podré hacerse de
forma breve en la propia consulta
e se aplicard con una estrategia escalonada, intentando resolver los
interrogantes clinicos con el minimo nimero de pruebas, para economizar
tiempo y evitar la fatiga del paciente y de los cuidadores
e serd aplicada por personal entrenado de la propia consulta (enfermeria,
neuropsicélogo, neurdlogos) dependiendo de las disponibilidades. Lo
importante es la sistemdtica solvente, la experiencia en la seleccién de los
instrumentos y la valoracién de los resultados
e deberd haber criterios preestablecidos para remitir los casos dudosos,
dificultosos o especiales (10 a 30%) para una evaluacién neuropsicoldgica
mds extensa y personalizada en la Unidad de Demencias

Un neurdlogo entrenado puede realizar la primera consulta en 15 a 20 minutos para la entrevista
mdas 10-15 minutos para la exploracién cuando se trata de un caso rutinario, aunque debe tenerse
en cuenta que con cierta frecuencia estos pacientes presentan dificultades de comunicacidn,
limitaciones sensoriales o patologias concomitantes que dificultan la tarea. La evaluacidn
cognitiva en este nivel requiere unos 10-30 minutos adicionales dependiendo de la gravedad del
caso. Asi pues, la evaluacion inicial y el diagndstico sindrémico de un cuadro de demencia o
deterioro cognitivo ligero se puede hacer en unos 45-65 minutos, distribuidos en una o
generalmente dos sesiones, y obtener los datos necesarios para establecer, en una segunda
consulta, el diagndstico etiologico en el 80-90% de los casos, y ofrecer las explicaciones

necesarias al paciente y la familia.

3. Segunda consulta

En una segunda consulta, que no deberia demorarse mas de 2 a 4 semanas en funcién del tiempo
de realizacién de las pruebas complementarias, el neur6logo recogera toda la informacién del
caso para establecer un diagnéstico y plan de tratamiento.

1. Diagnéstico sindréomico. En la actualidad es un primer paso imprescindible. Se basa en
la ponderacioén clinica experta de los datos de la anamnesis y la evaluacidn cognitiva y
funcional, y debe hacerse de acuerdo a unos criterios explicitos, tanto para la demencia
(DSM-1V, ICD-10 u otros) como para el deterioro cognitivo ligero (criterios de
Petersen, de la IPA u otros). En un futuro puede que procesos degenerativos, como la
enfermedad de Alzheimer u otros similares puedan ser diagnosticados mediante
marcadores bioldgicos en estadios pre o subclinicos (como ya sucede en la enfermedad
de Huntington y otras demencias autosémico dominantes) pero hoy por hoy esta
metddica es precisa en la mayoria de los casos para garantizar el rigor y la eficiencia.

2. Diagnéstico etiolégico. Se obtiene valorando el conjunto del perfil clinico (cognitivo,
conductual y neuroldgico), los hallazgos exploratorios y los resultados de las pruebas

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 74



complementarias. Las enfermedades mds frecuentemente responsables de demencia
poseen criterios diagndsticos especificos que hay que conocer y manejar con soltura.
Aunque la causa de demencia en mds de la mitad de los casos es la enfermedad de
Alzheimer, el diagndstico de estos procesos se basa fundamentalmente en el juicio
clinico experto. Esto es atin mds importante en el caso del deterioro cognitivo ligero.

3. Informacién, tratamiento e informe clinico. Una vez establecido un diagndstico
sindrémico y etioldgico (en aproximadamente el 85% de los casos atendidos en la
Consulta de Demencias), debe instaurarse tratamiento con farmacos especificos en
muchos pacientes (anticolinesterasicos o anti-NMDA en la enfermedad de Alzheimer,
demencia con cuerpos de Lewy o demencia mixta), controlar los factores de riesgo
vascular e instaurar prevencién secundaria con antiagregacién o anticoagulacién
(deterioro cognitivo/demencia con componente vascular), tratamiento antidepresivo y
otros tratamientos especificos o inespecificos en muchos pacientes. Ademds, es
imprescindible informar con cierto detalle al paciente y a la familia del diagndstico
establecido y de las recomendaciones posibles, asi como elaborar un informe escrito
que recoja todo el trabajo clinico realizado hasta ese momento y que rentabilice ese
esfuerzo.

4. Derivacion. Algunos casos, (p. e. demencias muy incipientes, pacientes jovenes, con
afectacion focal predominante, o de presentaciéon familiar que requieren estudios
genéticos, casos dificultosos que precisen valoracién neuropsicolégica mis extensa),
estimados entre un 10-30%, no podrén ser resueltos con las herramientas y tiempos de
este nivel asistencial. Estos casos deben ser derivados a un nivel de mayor
especializacion, la Unidad de Demencias, para realizar exploraciones neuropsicoldgicas
o pruebas complementarias adicionales. Del mismo modo, se derivard a los servicios de
trabajo social a aquellos pacientes con problemas familiares, de subsistencia,
dependencia, autocuidado, o de otro tipo. A partir de este momento también es
aconsejable poner en contacto a la familia con alguna asociacién de familiares que le
serd de utilidad como apoyo, asesoria y provision de algunos servicios sociosanitarios.

El tiempo necesario para establecer el diagndstico en esta consulta es breve, no mds de 5
minutos, pero el necesario para ofrecer una minima informacién al paciente y sus familiares

sobre el diagndstico y el tratamiento, es bastante mayor y no deberia ser inferior a 20-30

minutos.

4. Revisiones

Los casos con indicacién de seguimiento en la Consulta de Demencias deben pasar revisiones
cada 6 6 12 meses. En estas consultas de revisidon se realizard exploracion clinica dirigida,
evaluacion neuropsicolégica y funcional breve (p. e. Mini Mental 6 Test de los 7 minutos,
escala de Blessed), valoraciéon de la eficacia y tolerancia del tratamiento, registro de
intercurrencias y problemas de conducta, e indicacién de cambios en el tratamiento. Los
procedimientos y actuaciones concretas se adaptardn a las peculiaridades de cada paciente y de
su estadio evolutivo, haciendo siempre énfasis en la informacién a los cuidadores sobre los

aspectos relevantes del manejo del paciente y las cuestiones que éste les plantea.

Es deseable utilizar siempre instrumentos formales para monitorizar la evolucién del paciente.
Por ello, el personal de enfermeria entrenado deberia hacer una evaluacién cognitivo-funcional-

conductual mediante escalas simples en unos 15-20 minutos antes de la revision por el
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neur6logo, para optimizar los tiempos dedicados a estas visitas. La coordinacién entre la
Consulta de Demencias y otros niveles o especialidades como AP y Geriatria puede permitir
intervalos prolongados entre revisiones, sin que el paciente y sus cuidadores se sientan
abandonados en el curso de una enfermedad que puede dar lugar a mdltiples problemas e
intercurrencias. En los casos de dificil traslado y con escasas expectativas terapéuticas el

seguimiento puede realizarse exclusivamente desde AP.

VI.D.4. Criterios de gestion

En la gestién de las Consultas de Demencias son especialmente importantes los siguientes

aspectos:

1. Sistema de citacion

Seria de gran utilidad que las Consultas de Demencia dispusieran de un cédigo de identificacién
propio en el programa de citaciones que permitiera el acceso directo de los pacientes desde AP,
nivel en el que se realiza la primera valoracién y cribado de casos, o desde otras especialidades
médicas. Esta via especifica de consulta estd justificada por el nimero importante de casos y por
las peculiaridades de su evaluacién, distinta y mds extensa que la de otros pacientes

neuroldgicos, pero debe adaptarse a la organizacién de cada Unidad de Neurologia.

2. Lista de espera

El tiempo de demora para la primera valoracién deberia ser menor de un mes y nunca superior a
tres meses. Deberfa contemplarse un acceso preferencial para casos especialmente
problemadticos o de evolucion rapida. La segunda consulta para evaluacion de resultados deberia
efectuarse en el espacio de 1-2 meses tras la primera consulta. Un objetivo de las Consultas de
Demencias es que el tiempo transcurrido entre la remision desde AP hasta la finalizacién del

proceso diagndstico no sobrepase los 4 meses.

3. Integracion del trabajo

Para optimizar los tiempos y lograr buenos resultados asistenciales debe organizarse el trabajo
de los diferentes miembros de la consulta con flexibilidad y complementariedad. El neurélogo
disefiard y ajustard los procedimientos y evaluaciones a realizar en cada caso con la
colaboracién del resto de los profesionales con un objetivo clinico comun. De este modo se

podran afrontar casos con caracteristicas y requerimientos muy diversos.

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 76




4. Actividad asistencial

Si consideramos que el 80% del tiempo de una jornada laboral normal de 7 horas debe dedicarse
a labores asistenciales y el 20% restante a tareas de formacién e investigacion, el tiempo
asistencial en cada jornada es de 330 minutos. Calculando unas necesidades de tiempo
asistencial de 45-65 minutos para cada paciente nuevo, 40 para consulta de resultados e informe
y 20-30 para revisiones periddicas se puede estimar que cada dia pueden citarse 4 nuevos, 4
revisiones de resultados y 2-4 revisiones periddicas, con las légicas variaciones que pueden
surgir. Estos cdlculos se basan en tiempos asistenciales muy ajustados y s6lo son asumibles si la
consulta dispone de personal de apoyo (neuropsicélogo, enfermeria) que pueda aplicar pruebas,
informar a familiares y, en condiciones ideales, realizar programas de estimulacién cognitiva.
La programacién de pocas revisiones puede compensarse con los pacientes derivados a
Atencidén primaria y a las Unidades de Demencia. En un drea de 250.000-300.000 habitantes y
con una Consulta de Demencias que funcione 2 dias por semana, se podrian atender 340

pacientes nuevos al afio, cifra adecuada en funcién de la demanda previsible.

VI.D.5. Criterios de derivacion

Algunos pacientes serdn derivados desde la Consulta de Demencias a otros puntos del
dispositivo asistencial. Es preciso que existan unos criterios definidos y explicitos de derivacién

para regular y cuantificar estos flujos de pacientes.

1. Unidad de Demencias

A la Unidad de Demencias se remitira a los pacientes de diagndstico complejo o que requieran
exploraciones muy prolongadas no asumibles en la Consulta por falta de tiempo o de personal
debidamente entrenado. Algunas indicaciones de derivacion a este nivel pueden ser: demencia
de inicio focal o con manifestaciones atipicas; casos a incluir en ensayos clinicos desarrollados
en la Unidad; necesidad de orientacién con implicacién médico-legal (secuelas de dafio cerebral
sobrevenido); casos excepcionales con fines descriptivos. A los pacientes derivados se les
entregard el informe clinico y todas las exploraciones realizadas para evitar la duplicacién de
pruebas. Debe existir una colaboracién fluida entre las Consultas y Unidades de Demencia para

fijar conjuntamente los criterios de remision y disefar protocolos de colaboracién eficiente.

2. Unidades especiales
Las Consultas de Demencia deben disponer de informacion sobre los recursos diagndsticos y
terapéuticos y los proyectos de estudio e investigacion que se generen en estas Unidades. De ese

modo, podrén remitir los casos que puedan beneficiarse de programas terapéuticos especiales,
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participar en estudios clinicos, necesitar evaluaciones superespecializadas o consejo genético,
suministrar, previo consentimiento informado, muestras biolégicas para estudios de
investigacién bdsica, y hacer donacién de érganos o tejidos a los bancos creados con fines de

investigacion.

3. Atencion Primaria

Los pacientes en los que se excluye la presencia de una alteracién cognitiva, que no retinen
criterios para un tratamiento farmacolégico especifico o que no precisan control neurolégico por
trastornos del movimiento, sintomas conductuales o crisis epilépticas, asi como los que sufren
una demencia muy avanzada, serdn diagnosticados en la Consulta de Demencias y devueltos a
AP con un informe que especifique las pautas del tratamiento farmacolégico (inhibidores de la
colinesterasa, memantina, formacos para problemas conductuales, etc.) y no farmacolégico (p.
e., estimulacién cognitiva y motora, manejo conductual, apoyo al cuidador). Por tanto, el control
de los tratamientos farmacoldgicos actuales y la realizacién de otras medidas terapéuticas
deberia poder llevarse a cabo en el ambito de AP o en lugares proximos (centros de dia,
residencias, asociaciones de familiares de Alzheimer). Las revisiones rutinarias se realizarian
anualmente en la Consulta de Demencias, aunque el médico de familia, aparte de proporcionar
la atencion médica general, debe mantenerse en contacto con la Consulta de Demencias para

reevaluar un caso o recibir asesoramiento.

4. Centros de Salud Mental
Los individuos que presentan una patologia exclusivamente psiquidtrica también deben ser

remitidos al dispositivo de Salud Mental y devueltos a AP.

El resto de los casos serd seguido en la Consulta de Demencias, a ser posible con protocolos
conjuntos con AP para evitar multiplicar revisiones redundantes y favorecer la colaboracién del

médico de familia y el especialista en esta patologia.

VI.D.6. Recursos necesarios

Para una poblacidon de 200.000 habitantes una Consulta de Demencias debe disponer de los

siguientes recursos humanos y materiales:
1. Recursos humanos
a. Neurdlogo con experiencia acreditada e interés en trastornos de la conducta y

demencias con dedicacién de 1-2 jornadas por semana a esta consulta.
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b. Diplomado Universitario en enfermeria (DUE) a tiempo parcial, con formacién
en valoraciones breves del estado mental y apoyo informativo a familiares.
Puede ser personal de enfermeria del Servicio de Neurologia que dedique parte
de su tiempo a esta consulta.

c. Neuropsicologo a tiempo parcial para valoraciones neuropsicolégicas mads
detalladas. Puede ser el mismo de la Unidad de Demencias de referencia que
realice las valoraciones precisas en la Consulta.

d. Trabajador social (TS) a tiempo parcial. Puede ser el del area que trabaje de

forma coordinada con la consulta.

2. Recursos materiales
a. Despacho de consulta neurolégica en Centro de Especialidades u hospital
i. Camilla, mesa y sillas de despacho
ii. Instrumentos de exploracién neurolégica y cognitiva
iii. Documentacién
iv. Ordenador, teléfono y acceso a internet
b. Despacho de consulta polivalente en Centro de Especialidades u hospital
i. Mesay sillas de despacho
ii. Instrumentos de evaluacién cognitiva, sociosanitaria
1ii. Ordenador, teléfono y acceso a internet
c. Tiempo para
i. Consultas basica, diagndstica, y de revision
ii. Comunicacién con AP y otros especialistas de referencia
iii. Reuniones con la Unidad de Referencia
iv. Reuniones del servicio
v. Asistencia a cursos de Formacién Médica Continuada
d. Pruebas Complementarias
i. Pruebas bdsicas de laboratorio
ii. Pruebas de neuroimagen estructural (TC/RM) y funcional: SPECT,
Doppler TSA, EMG, etc.
iii. Acceso a pruebas especiales (estudio genético, determinacidon de

proteina 14.3.3 en LCR, etc.)
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VI.D.7. Funciones del personal en la Consulta de Demencias

1. Neurdlogo

El neurélogo es una pieza clave en la Consulta de Demencias por el papel que desempefia en el

proceso asistencial de los trastornos cognitivos. Sus funciones son:

1.

D AT e

_
e

Diagnéstico, tipificacion y gradacion de la intensidad del trastorno cognitivo.
Definicién de la estrategia terapéutica farmacoldgica y no farmacolégica.
Supervision del tratamiento prescrito y de sus eventuales efectos adversos.
Redaccién de informes clinicos.

Seguimiento clinico protocolizado del paciente.

Educacién y docencia a familiares y otros profesionales sanitarios.

Disefio y validacién de protocolos clinicos; seleccion de herramientas.
Investigacidn: clinica, biolégica y de gestion asistencial.

Evaluacion de la asistencia y disefio de estrategias de mejora.

Coordinacién asistencial y organizativa.

2. Enfermeria

En la Consulta de Demencias la enfermeria debe desarrollar un gran nimero de funciones entre

las que destacan las siguientes:

1.
2.

10.

Apoyo al neurélogo en la asistencia al paciente.
Entrevista personal programada con paciente y familiares para:
i. Informar sobre el funcionamiento de la Consulta

ii. Recoger datos de los protocolos primera consulta y revisiones

iii. Realizar cuestionarios y test sencillos a los pacientes y familiares.
Informacién a pacientes y familiares sobre los distintos aspectos de la enfermedad,
el tratamiento y sus complicaciones.
Participacion en cursos y programas de formacion a familiares.
Recepcidn de consultas y asesoramiento por via telefénica.
Gestién de la documentacién de la historia clinica, solicitud de pruebas, volantes de
derivacion, etc.
Registro informdtico de los datos clinicos generados en el proceso asistencial.
Registro de la actividad asistencial y mantenimiento de las agendas necesarias.
Recepcidn, comprobacion y archivo de las pruebas complementarias.
Realizacién de encuestas de calidad de vida y satisfaccién de los pacientes (calidad

percibida).
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3. Trabajador social

El trabajador social y los servicios sociosanitarios de la comunidad son fundamentales en el

proceso asistencial de las demencias y deben desempefiar las siguientes funciones:

1.

Diagnéstico psicosocial del paciente identificando los aspectos sociales que puedan
incidir en la prevencién, diagndstico y tratamiento de la enfermedad.

Plan general de tratamiento (individual, familiar o de otro tipo) de la problemdtica
psicosocial del caso.

Informacién y orientacién al enfermo y familia sobre recursos sociales, sanitarios,
ortopédicos, comunitarios, etc., que pueden facilitar su tratamiento.

Gestidn y aplicacién de los recursos sociales existentes (asistenciales, residenciales,
econdmicos, etc.) para aliviar las necesidades del enfermo y/o familiar.

Seguimiento social del paciente y familia.

Promocién de la rehabilitacidn y reinsercion social y familiar.

Promocion de los recursos sociales del area de salud.

4. Neuropsicologo

El neuropsicélogo es un recurso necesario en la Consulta de Demencias, aunque en algunos

casos puede ser el de la Unidad de Demencias de la que dependa. Es preciso sefialar que la

Neuropsicologia no existe en Espafia como titulacién ni especialidad acreditada, pero ya hay

numerosos psicélogos formados de modo satisfactorio en diferentes centros docentes o

asistenciales. El papel del neuropsicélogo en estas consultas debe estar avalado por su

titulaciéon general como psicélogo y, sobre todo, por un entrenamiento especifico acreditado.

Sus funciones principales son:

1. Realizar el examen neuropsicoldgico aplicando las baterias de test apropiadas.

2. Emitir informes derivados de la exploracién neuropsicoldgica.

3. Participar en las tareas de diagndstico, y seguimiento de los pacientes.

4. Colaborar en la informacidn a pacientes y familiares sobre los aspectos cognitivos y

conductuales de la enfermedad, el tratamiento y sus complicaciones.

i

Participar en el disefio y aplicacién de intervenciones no farmacolégicas.
6. Participar en cursos y programas de formacién a familiares y en la implementacién
de grupos de autoapoyo.

7. Colaborar en los proyectos de investigacion y en los ensayos clinicos
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VI.E. UNIDAD DE DEMENCIAS

VIE.1. Concepto

Las patologias que producen demencia son bastante frecuentes en la poblacién anciana y su
diagndstico y tratamiento es en ocasiones muy dificil. Por otro lado, el campo de las
enfermedades neurodegenerativas es uno de los mds activos en la clinica e investigacién actual
en todo el mundo y estd avanzando a un ritmo sorprendente. La CM deberia participar en este
desafio por su potencial de investigacion en neurociencias y por razones de orden pragmético y
de economia de la innovacién. Ademds, es previsible que en un plazo corto de tiempo haya que
incorporar a la clinica cotidiana conocimientos y aplicaciones practicas de gran trascendencia.
Por todas estas razones, tanto organizativas como coyunturales, es aconsejable que el
dispositivo asistencial disponga de Unidades de Demencias que, en estrecha relacion e
integracion con las Consultas de Demencias, afronten los problemas de evaluacion, diagndstico
y manejo clinico de casos complejos, dificiles o poco frecuentes, dispongan y apliquen las
técnicas mds sofisticadas y costosas y realicen tareas de investigacion clinica aplicada y de

difusién del conocimiento.

La Unidad de Demencias forma parte de la Unidad de Neurologia y coordina una o varias
Consultas de Demencias, de modo que no es una entidad independiente ni desligada de la
asistencia cotidiana. Se caracteriza por incluir a un grupo de profesionales con especial, pero no
necesariamente exclusiva, dedicacion a esta patologia que atienden una consulta monogréfica y
diversificada, con mayor disponibilidad de tiempo y recursos. La ubicacién de la Unidad de
Demencias dependerd de las disponibilidades de espacio y de otras circunstancias, pero debe
estar en relacién con el drea de hospitalizacion, con los servicios centrales de diagndstico, con

otras especialidades y con los dispositivos sociosanitarios.

VILE.2. Objetivos

1. Asistenciales

La Unidad de Demencias permite gestionar el recurso tiempo de forma mads eficaz y ofrecer una
mejor asistencia en aquellos casos que requieren una dedicacidn especial para la obtencion de
informacién clinica personal y/o familiar amplia y protocolizada, para la realizacién de una

exploracién neuropsicoldgica extensa, para la inclusién en algtin programa especial de estudio o
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seguimiento, o para participacién en ensayos clinicos terapéuticos. Este recurso-tiempo serd
gestionado, en funcién de cada caso, por un equipo multidisciplinar en el que participardn con
dedicacién casi exclusiva un neurélogo experto y otros profesionales competentes en
Neuropsicologia, enfermeria y trabajo social, y otros especialistas médicos y no médicos en
condiciones de colaboracién mds o menos extensa dependiendo de la magnitud de la Unidad y

de su trascendencia clinica e investigadora.

La Unidad de Demencias debe ofrecer un mayor nivel de resolucién clinica en los casos
complejos o dudosos (demencias incipientes, sujetos con muy alta o muy baja escolarizacion,
inicio focal, casos con secuelas cognitivas o con patologia cerebral compleja, etc.), al poder
efectuar exploraciones mds amplias y complejas y recoger la opinién de clinicos especialmente
preparados y dedicados a este campo. Por ello, este recurso asistencial deberia reservarse para
casos que necesitan especificamente exploraciones largas, costosas o complejas, cuya solicitud
y gestién pudieran ser problemdticas en el nivel basico de la Consulta de Demencias (p. e.
SPECT, RM funcional, espectroscopia, PET, estudios de LCR, estudios genéticos, etc.), pero no
deberia estar desvinculado de la buena gestién del nivel inferior, en el que sus integrantes

podrian participar también segun las necesidades del servicio.

2. Investigacion

La Unidad de Demencias debe tener un componente de investigacién e innovacién cuya
magnitud y orientacién pueden ser muy distintas en cada caso concreto dentro de un abanico
como el que se formula a continuacion:

1. Investigacién en profundidad del caso tdnico ilustrativo de un proceso o trastorno
cognitivo singular, mediante una valoracion especializada, exhaustiva y compleja.

2. Normalizacién y validacién de herramientas de exploracién, tanto actualmente
existentes como de desarrollo futuro, procedentes de nuestro entorno o de otros.

3. Investigaciéon bdsica y clinica en colaboracién con otros grupos o servicios, con
financiacién publica (p. e., becas FIS, CM, UE) o privada (p. e., Fundaciones) o sin
financiacion (estudios personales o colaborativos de dmbito comunitario, estatal o
internacional).

4. Investigacién farmacoldgica (ensayos clinicos en fase II, Il y IV) cuya metodologia
pueda garantizar el rigor y calidad imprescindibles para la introduccién de nuevos
farmacos y la expansion y valoracién de sus indicaciones y limitaciones.

5. Recogida protocolizada de muestras bioldgicas y/o casos clinicos para la ejecucion de

estudios multicéntricos.
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6. Fomentar y promover la donacién sistemética y organizada de tejidos: sangre (plasma,
suero, DNA, RNA...), liquido cefalorraquideo, y cerebro, para su almacenamiento y

andlisis posterior.

3. Formacion

La Unidad de Demencias es un recurso especializado que debe tener un compromiso de difusién
y actualizacién del conocimiento y de los recursos clinicos de utilidad para el tratamiento y
cuidado de estos pacientes en el entorno y niveles asistenciales préximos. Deberd, por tanto
ocuparse de la formacién del personal sanitario (médicos residentes, médicos de familia,
especialistas en Psiquiatria y Geriatria, neur6logos, neuropsicélogos, enfermeria especializada,
auxiliares de clinica, trabajadores sociales, etc.) y no sanitario (familiares de enfermos,
cuidadores, voluntarios, etc.), colaborar en los grupos de apoyo a los cuidadores de su drea de
influencia y en el asesoramiento y docencia para las Asociaciones de Familiares, y participar en
las diferentes iniciativas de formacién, comunicacién y divulgacién del conocimiento cientifico

y clinico en coordinacidn con el resto de Unidades de Demencia de la CM y de toda Espaia.

VI.E.3. Procedimientos de actuacion

1. Visita inicial

El paciente puede llegar remitido desde diferentes instancias asistenciales y la documentacién
que aporte puede ser variada. Por ello la tarea principal de esta visita serd ordenar esta
informacioén, identificar el o los objetivos principales de la consulta en cada caso y plantear al
paciente el plan de estudio y manejo posterior. Si el caso llega con una evaluacién previa
precaria la visita puede incluir los mismos contenidos que la propuesta para la Unidad de
Demencias (anamnesis, exploracion neuroldgica, pruebas complementarias y evaluacion
cognitiva). En los casos con una evaluacion previa reglada en este nivel se realizara:

a. Recuperacion de la informacion relevante. Esta informacion se incluird en
registros protocolizados, y a ser posible informatizados, en buena medida por parte
del personal auxiliar de la Unidad.

b. Anamnesis y exploracion fisica. El neurélogo revisard y completard los datos
existentes en estos apartados.

c. Solicitud de pruebas complementarias. En funcién de los estudios previos se
indicardn nuevas pruebas, generalmente de caricter especial o para corroborar
resultados previos o datos evolutivos.

d. Diseiio de evaluacion neuropsicolégica especial. En muchos pacientes ésta sera la
principal medida planteada.

e. Planteamiento de objetivos y planes posteriores. Se dard siempre una
informacién clinica preliminar al enfermo y al familiar respecto al plan a seguir,
visitas posteriores diagndsticas y/o terapéuticas protocolizadas y objetivos finales.
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2. Evaluacion neuropsicoldgica

La Unidad de Demencias debe disponer de recursos especiales, tanto humanos como materiales,
para poder realizar una evaluacién neuropsicoldgica detallada y de calidad en todos los casos
que puedan serle remitidos. Esta exploracién neuropsicolégica puede ser de extension y
caracteristicas muy variables, aunque siempre debe tener una perspectiva de utilidad clinica y de
ajuste de medios ya que es una de las aportaciones principales de la Unidad de Demencias al
dispositivo general. Dependiendo del caso se podrd determinar una extensién maxima y
minima, aunque deberia estar protocolizada para la mayoria de las demandas clinicas y
contemplar su aplicacién con caricter de investigacion en el seno de un proyecto definido y

aprobado por comités ad hoc. (Véanse algunas indicaciones en los anexos).

Los neurdlogos o neuropsicélogos de plantilla serdn los profesionales responsables de esta
exploracién o de la supervision directa de las exploraciones realizadas por becarios, médicos o

psicologos residentes (MIR y PIR).

3. Visita de diagnéstico y propuesta de plan terapéutico

En esta visita, cuya demora dependera del tipo de estudio que se haya planteado, se establecerdn
unas conclusiones que respondan al motivo de remision del paciente y se hard un plan
terapéutico y de manejo del caso en funcién de los resultados obtenidos en los estudios
realizados. Deben contemplarse los siguientes aspectos:

1. Diagnéstico. Se corroborara, precisard o clarificard el diagnéstico previo (tanto
sindrémico como etioldgico) si existiera o se formulard uno en la medida de lo
posible, siempre utilizando criterios explicitos y solventes.

2. Informacidon. Se informara al enfermo y familiar del prondstico evolutivo y de las
posibles opciones y pautas terapéuticas. Se le planteard el cardcter rutinario, de
investigacién o experimental de cada una de ellas y se contestardn sus dudas y
opciones.

3. Opciones especiales. Se invitard al paciente y al familiar responsable a participar
en los proyectos de investigacion clinica y terapéutica existentes en la Unidad que
puedan serles de utilidad. Para ello se les informara al detalle de los beneficios y
riesgos de cada una de ellas. También se propondrd la eventual recogida de
muestras bioldgicas o donacién de érganos (esto dltimo puede diferirse a visitas
posteriores).

4. Solicitud de consentimiento informado. En todos los casos en que se plantee la
realizacién de un procedimiento de cardcter no rutinario o invasivo se solicitara el
oportuno consentimiento informado, para lo cual se dispondrdn de ejemplares
previamente aprobados en la Unidad.

5. Informe. Se redactard en todos los casos un informe para el paciente y para el
clinico que lo ha remitido que recoja todos los datos acumulados del caso.

6. Derivacion. Si procede.
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4. Visitas de revision
Estas visitas en la Unidad de Demencias se planteardn para la realizacion de acciones especiales
con los pacientes remitidos a ella, como alguna de las siguientes:

i. Protocolos de investigacion

ii. Ensayos clinicos

1ii. Seguimiento clinico de casos especiales

VI.E.4. Otras actuaciones

Las Unidades de Demencias deben disponer de recursos suficientes para atender los trastornos
cognitivos complejos, tanto en cuanto a su diagndstico y tratamiento médico como a su curso
evolutivo y a sus componentes de cardcter no estrictamente médico. En la medida de sus
posibilidades, pueden encargarse de disefar, llevar a cabo y evaluar técnicas de estimulacidn
cognitiva e intervenciones no farmacolégicas para los pacientes y programas de apoyo al
cuidador. Estas tareas podrian ser realizadas por terapeutas ocupacionales u otro personal
similar en colaboracién con los neuropsic6logos. Las Unidades actuarfan asi como promotoras,
asesoras y supervisoras de este tipo de intervenciones que deberian llevarse a cabo también en

un 4mbito mds cercano al paciente y al cuidador, como la AP.

El paciente con demencia y su entorno socio-familiar requieren una asistencia integral por lo
que es preciso modular conjuntamente la asistencia sanitaria y la ayuda social a la dependencia.
Esto se puede lograr implementando en la Unidad de Demencias un dispositivo especifico de
trabajadores sociales dedicados al asesoramiento y ayuda a la familia sobre los recursos sociales

existentes y la coordinacién socio-sanitaria.

Por otro lado, la Unidad de Demencias debe trabajar en estrecha colaboracién con otras
Unidades y Servicios del Sistema Asistencial, entre ellas las siguientes:

1. Hospital de dia y salas de hospitalizacién de Neurologia

2. Unidad de Nutricién para asesoramiento de pautas de alimentacién en los distintos
estadios de la enfermedad y prevencion / tratamiento de la desnutricidn
Servicios de Psiquiatria, Geriatria, Neurofisiologia, Rehabilitacion...
Servicios Centrales: Neurorradiologia, Laboratorio de andlisis clinicos, Genética

Comité de Etica Asistencial

A

Unidades de Cuidados Paliativos
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VI.E.5. Criterios de gestion

En la gestiéon de las Unidades de Demencias son especialmente importantes los siguientes
aspectos:
1. Sistema de citacion
La mayoria de los pacientes llegardn desde las Consultas de Demencias u otras consultas de
Neurologia del area, pero algunos pueden ser remitidos por otros especialistas o incluso desde
otras Unidades de Demencias de la CM o de otras CCAA. Es preciso definir y difundir entre
estos potenciales suministradores de pacientes los criterios de remisién de casos. Cada Unidad
de Demencias puede tener algunos criterios particulares pero debe haber unos generales para
todas ellas.
2. Lista de espera
El tiempo de demora para la primera consulta en la Unidad de Demencias deberia estar entre
uno y tres meses pero el sistema de citacion tiene que ser flexible en funcién de los motivos
concretos de consulta. Deberia haber un acceso rdpido para casos problemdticos o que esperan
completar una evaluacién iniciada en niveles asistenciales previos. La segunda consulta para
evaluacion de resultados deberia efectuarse en el espacio de 1-3 meses tras la primera.
3. Casos susceptibles de estudio
» Casos de diagnéstico o manejo dificil (a criterio de la Consulta de Demencias):
o Pacientes con demencias primarias en estadios iniciales distintas a la EA tipica
o Demencia presenil
o Demencias del adulto joven
o Demencias con historia familiar
o Demencias de inicio atipico
o Candidatos a participar en ensayos clinicos
» Candidatos a participar en proyectos de investigacion en curso
» Casos incluidos en proyectos de investigacién

» Casos de especial interés clinico

4. Actividad asistencial

La tarea asistencial de la Unidad de Demencias serd de 4 dias/semana. Dentro de la Unidad esté
integrada la Consulta de Demencias o primer nivel. Cada Unidad de Demencias deberia atender
una poblaciéon de unos 600.000 habitantes y estar vinculada con unas 3-4 Consultas de

Demencias. Segin estas estimaciones, la CM deberia disponer de 9-10 Unidades de Demencias.
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VI.E.6. Criterios de derivacion

El paciente serd devuelto de nuevo a la Consulta de Demencias o de Neurologia General del
Centro de Especialidades o a otros facultativos (médico de familia, internista, psiquiatra,
geriatra...) una vez concluido el estudio en la Unidad de Demencias y determinado que ésta no
le ofrece ninguna opcion diagndstica o terapéutica distinta a las proporcionadas en el nivel
asistencial del que procede. Esta circunstancia se concreta en los siguientes casos:

a. Demencias secundarias una vez diagnosticadas y evaluadas

b. Demencias degenerativas primarias en etapas muy avanzadas

c. Seudodemencia depresiva/ansiosa y otras patologias psiquidtricas

d. Pacientes sin criterios de inclusion en los ensayos clinicos existentes

e. Pacientes que han finalizado o rechazado alguna “accién especial”

f.  Otras circunstancias especificas
Todos los casos serdn dados de alta con un informe clinico detallado, dirigido al especialista

correspondiente, en el que consten las pautas terapéuticas y de control evolutivo.

VI.LE.7. Recursos necesarios

1. Humanos
Para que una Unidad de Demencias pueda ser acreditada deberia estar constituida por los
siguientes profesionales:
a. Neurdlogo experto: profesional de plantilla, con experiencia y formacion acreditada en
este campo y responsable de la Unidad.
b. Neurdlogo adjunto: la Unidad contard con otro neurélogo junior, MIR o becario, que
colaborard con el neur6logo experto en las tareas que éste le asigne y supervise.
c. Neuropsicélogo: es necesario que el sistema sanitario incluya a este profesional en sus
dispositivos asistenciales, en particular en los destinados al deterioro cognitivo.
d. Psicdlogos internos residentes (PIRs), Becarios
e. Diplomado Universitario de Enfermeria: la Unidad de Demencias debe contar con al
menos un DUE
f. Trabajador Social: al menos uno por Unidad
g. Personal administrativo

h. Otro personal
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2. Pruebas especiales
e Neuroimagen estructural: TC craneal, RM convencional, espectroscopia
¢ Neuroimagen funcional
o RM difusién/perfusion
o SPECT
o PET
e Estudios de LCR
¢ Estudios genéticos

¢ Biopsia cerebral

3. Materiales
El nimero minimo de despachos de la Unidad de Demencias deben ser tres, uno para cada uno
de los siguientes profesionales

® Despacho A: neurélogo experto

® Despacho B: neurdlogo junior

® Despacho C: neuropsicélogo
Estos despachos deben estar dotados de camillas exploratorias y material para examen
neuroldgico (oftalmoscopio, martillo, diapasoén, etc.) y neuropsicolégico (baterias de test)
Se precisa también:

e sala polivalente dedicada a sesiones clinicas, grupos de estimulacién cognitiva, grupos

de autoayuda, etc.

¢ [inea telefénica y via de acceso rdpido a la red

® camara de video

e centrifuga

¢ sistema de almacenamiento de muestras bioldgicas (congelador)

e mobiliario como estanterias, armarios, etc.

VI.E.8. Funciones del personal de la Unidad de Demencias

1. Neurdlogo experto

Las funciones del neurélogo experto son las siguientes:

- Asistenciales: dirigir el conjunto de profesionales de la Unidad para realizar/orientar la
evaluacién clinica, el examen neuropsicoldgico y las pruebas complementarias,
establecer el diagndstico clinico en base a los datos recogidos en la evaluacién, definir
los protocolos de valoracidn en funcién de la patologia, confeccionar el informe clinico,
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proporcionar la informacién a los familiares, instaurar el tratamiento, programar el

seguimiento, incluir al paciente en proyectos especiales (ensayos clinicos, protocolos de

investigacion, pruebas complementarias especiales, necropsia/donacién de cerebros) y

decidir el alta. Puede delegar algunas de estas funciones segin la organizacién y

necesidades asistenciales de la Unidad.

- Docentes: El neurdlogo experto debe participar en labores docentes orientadas a
distintos profesionales en formacién como expertos en demencias, asi como a la
formacion extrahospitalaria (cursos, ponencias, etc.):

o Rotaciones de alumnos de Medicina, Psicologia u otras disciplinas

Docencia dentro del programa MIR, PIR, FIR, BIR

Cursos de Doctorado

Diplomaturas y Master

Cursos acreditados por Agencias de Formacién Continuada

o Cursos para Residentes promovidos por Sociedades Cientificas

- Investigacién. Generacion y coordinacion de proyectos de investigacion, ensayos
clinicos, direccidn de tesis doctorales, publicaciones.

- Gestion de flujos y relaciones. Debe establecer los flujos y conexiones de la Unidad
con el resto del Servicio de Neurologia, Consultas de Demencias, Unidades Especiales,
neur6logos de drea, otros especialistas consultores (psiquiatras, geriatras, médicos de
familia, psic6logos...).

No existe una titulacién formalmente reconocida como “neurélogo experto en demencias” o

similar. Por consiguiente, y hasta que la LOPS establezca los requisitos de las Areas de

Capacitacion especifica en Neurologia y de las subespecialidades, deberian establecerse unos

criterios de minimos referidos al curriculum académico y al tiempo de experiencia en tareas

asistenciales y de investigacion en demencias.

O O O O

2. Neurologo adjunto

Las funciones de este neur6logo junior serdn:

- Asistenciales: Realizar la historia clinica inicial y la exploracién neuroldgica y
cognitiva bdsica, establecer una impresién diagnéstica inicial y solicitar las pruebas
complementarias que le permitan establecer el diagndstico al neurélogo experto.

- Docencia/Investigacion: Responsabilidad en su propia formacién en el campo de las
demencias desde el punto de vista tedrico y practico, realizacién/publicacién bajo
supervision de los trabajos de investigacion que se estipulen (los necesarios para ser
catalogado como “neurdlogo experto en demencias”, tesis doctoral etc.), colaboracién
en docencia extrahospitalaria, participacién en ensayos clinicos y proyectos de
investigacion.

3. Neuropsicdlogo

El neuropsicélogo se ocupard de realizar una exploracién amplia, fiable y detallada de las
funciones cognitivas y de la conducta ajustada a cada caso, con el fin de establecer un
diagnostico, seguir un problema clinico o llevar a cabo una investigacién en la que se incluyan
este tipo de datos. También deberia encargarse de disefiar y realizar intervenciones de terapia
cognitivo-conductual.

Desde el punto de vista docente/investigador colaborard en actividades de docencia extra-
intrahospitalaria, y participard en ensayos clinicos y proyectos de investigacién, publicaciones,
formacién de PIR, MIR, etc... Ademds el neuropsiclogo de la Unidad de Demencias debe
colaborar en la medida de lo necesario en las evaluaciones cognitivas rutinarias realizadas en las
Consultas de Demencias que estén vinculadas a su Unidad, por lo que, dependiendo del niimero
de éstas y del tamaiio de la poblacién atendida, podria ser necesario mas de uno en la Unidad.
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4. Psicologos (PIRs, becarios)

El papel de estos profesionales se centrard en la valoracién neuropsicoldgica y en la terapia
cognitivo-conductual segun las indicaciones del neuropsicélogo de plantilla.

5. Diplomado Universitario de Enfermeria

La Unidad de Demencias debe contar con al menos un DUE que se encargara de las siguientes
funciones: extracciones, conservacion y procesamiento de material biolégico, docencia a nivel
de cuidados hospitalarios/extrahospitalarios del paciente demente, colaboracion en ensayos y
proyectos de investigacidn, publicaciones y realizacién de test sencillos en funcidén de los
protocolos de la Unidad. La dedicacién del personal de enfermeria sera de 5 dias/semana.

6. Trabajador Social

El trabajador social (al menos uno por cada Unidad) efectuard una valoracién detallada de los
aspectos sociofamiliares de los pacientes y se encargard de gestionar la derivacién a recursos
sociosanitarios (centros de dia, residencias, etc.) de la coordinacion con los servicios sociales
municipales, y del apoyo a las Consultas de Demencias del area.

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 91



7. Personal administrativo

El personal administrativo serd el responsable de la gestion de la informacién clinica, informes,
historias clinicas, avisos, citaciones, y de los aspectos administrativos relacionados con la
docencia e investigacion. Dedicacion 5 dias/semana.

8. Otro personal:

En funcién del tipo y amplitud de sus actividades docentes e investigadoras, las Unidades de
Demencias pueden disponer de:

- Consultores intrahospitalarios: psiquiatras, geriatras, etc.

- Colaboradores extrahospitalarios: bidlogos, bioquimicos, patélogos, etc.

- Técnicos

VI.E.9. Via clinica de Ia Unidad de Demencia

1. Primera visita
a. Neurd6logo
- Anamnesis, exploraciéon neuroldgica, evaluacién cognitiva bdsica, impresion
preliminar y solicitud de pruebas complementarias
b. Neuropsicélogo

- Evaluacién neuropsicoldgica: funciones alteradas y grado

2. Segunda visita
Diagnéstico experto. Demora: 15-30 dias respecto a la primera visita
c. Neurdélogo experto
- Resultados del estudio neuropsicélogico y de las pruebas complementarias
- Diagnéstico etioldgico y funcional
- Informacién verbal al paciente y/o familiar
- Establecer plan de accién
- Proporcionar informe clinico para neurélogo de zona
- Citar para revisiéon en Consulta de referencia en caso de decidir emprender una

“accidn especial”

3. Visitas de revision
Revisiones para “accion especial”
d. Neurdlogo junior, neuropsicélogo, neurélogo experto
- Firma de consentimiento informado
- Criterios de inclusidn/exclusién

- Procedimientos médicos especificos
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- Evaluaciones cognitivas especificas
- Informacién y consejos sobre funciones cognitivas alteradas. Centros de dia.

Asociaciones de familiares...

4. Alta de la Unidad de referencia
e. Neur6logo experto
- Informe clinico de alta

- Plan terapéutico y de revisiones dirigido al neurélogo de zona
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ORGANIGRAMA VIA CLINICA U. DE DEMENCIAS

PRIMERA VISITA

N 51 i
HC, Expl. NL, Expl cognitiva elemental,
Impresién diagnéstica, /
Solicitud dePPCC
Exploracién neuropsicolégica

Resultados
v
Neurdlogo experto:
Diagnéstico, Informe, Informe a familiares,
Tratamiento
3° visita 3° visita
Se guimiento
rutinario: I . .
) Acciones especiales
ALTA (podria hacerse en la
“unidad basica’ segin [
.- NL de zona o -
e 55 .- Ensayos clinicos
- MAP Area’”)
.- Otros _ trat amient o .-.Protogolo.s/de
.- complicaciones . Plan(;,(eZS‘t‘;gsam:ir;les”
.- eventualidades . pe
eventualmente <
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VI.F. UNIDADES ESPECIALES

Los niveles propuestos (AP, Consultas de Demencias y Unidades de Demencias) constituyen la
plataforma imprescindible para cubrir los objetivos asistenciales basicos, pero son necesarias
otras unidades que garanticen la mejora continua de los estdndares y de la calidad a todos los
niveles. Estas “Unidades Especiales” deberian disefiar y producir investigacién competitiva
internacionalmente y difundir a toda la comunidad, pero en especial al dispositivo asistencial
especifico, las mejores pautas de atencién al deterioro cognitivo y la demencia. La idea clave es
utilizar una inversion relativamente pequefia para generar un saber hacer de calidad
consiguiendo que estas Unidades estén estrechamente imbricadas en el dispositivo asistencial

general.

Las Unidades Especiales, similares a los Centros Alzheimer de los Estados Unidos o a las
Unidades de Memoria de otros paises, se integrardn en el Servicio de Neurologia de un hospital
terciario, y constituirdn la unidad asistencial de demencia de esa zona. Cubriran las necesidades
asistenciales generales de su drea de influencia, y servirdn de unidades de referencia para
pacientes de otras dreas, pero tendrdn ademads otros objetivos prioritarios. Su labor se centrard en
un cometido investigador explicito en campos como los siguientes: a) estudiar las tendencias
poblacionales de estas enfermedades, en particular las mds prevalentes como la EA; b)
establecer los medios mas apropiados para su diagndstico precoz, prevencidn, y tratamiento
farmacolégico y no farmacoldgico; ¢) examinar la utilidad de nuevas técnicas diagndsticas y
terapéuticas; d) generar nuevos instrumentos y modelos de estudio; e) estandarizar la recogida
de datos clinicos, psicoldgicos, analiticos y de imagen para que sean accesibles al andlisis
estadistico; y f) acumular, con consentimiento informado, informacién y muestras genéticas y
bioldgicas para facilitar estudios presentes y futuros de unidades de investigacién bdsica

ubicadas dentro o fuera del Sistema Nacional de Salud.

Esta investigacion debe ser proyectada de acuerdo a objetivos prefijados, evaluada por agencias
externas, y sus resultados presentados en congresos y publicados en revistas internacionales con
revision por pares. El personal de estas Unidades ha de mantenerse al dia de la investigacién
clinica internacional, lo que, unido a su experiencia clinica cotidiana, le permitird difundir a
todo el personal que trabaja en el dispositivo asistencial de la CM un conocimiento actualizado

y préctico.

El nimero de Unidades Especiales que seria deseable depende fundamentalmente de criterios

presupuestarios y de politica sanitaria y de I+D. No obstante, algunos son prioritarios, si no
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imprescindibles, para el buen funcionamiento asistencial y la organizacion general del sistema.
Deberia crearse una Unidad dedicada al estudio y tratamiento de las demencias preseniles de la
CM, dado que estas demencias tienen una fisiopatologia y clinica particulares, y que afectan a
pacientes en edad laboral y reproductiva. También seria de enorme utilidad una Unidad de
cardcter epidemioldgico que gestionara estudios poblacionales de contenido amplio y con
objetivos multiples. Podrian crearse Unidades con vertiente fundamentalmente terapéutica,
orientadas a campos necesitados de investigacion practica como, por ejemplo, el tratamiento no

farmacolégico de estos procesos o el tratamiento y cuidado de las demencias avanzadas.

Por dltimo, también son imprescindibles otras tres Unidades que requieren infraestructuras
especificas y que deben ser centralizadas para toda la CM: una Unidad de Genética Clinica, una
Unidad de Neuroimagen y un Banco de Cerebros. La Unidad de Genética puede ofertar el
diagnédstico de certeza en casos hereditarios con mutaciones en genes conocidos, estudios de
genética molecular, asesoramiento prenatal y detecciéon de portadores asintomdticos en las
formas familiares, y estratificacion de pacientes mediante marcadores genéticos o identificacion
de sujetos en riesgo para evaluar la eficacia de procedimientos diagndsticos o terapéuticos. La
mayoria de los estudios de neuroimagen se realizardn en los servicios hospitalarios de
Radiodiagnéstico o de Medicina Nuclear, pero el desarrollo de nuevos métodos, la
protocolizacién y actualizacién de los procedimientos, la realizacién de estudios multicéntricos,
y la disponibilidad de aparatos de alta potencia y resolucién sélo puede ofertarse si hay una
Unidad de Neuroimagen centralizada. El Banco de Cerebros debe ofrecer el estudio histolégico,
un eslabodn capital en la cadena asistencial y en la investigacion por ser la base del diagndstico
de certeza en las demencias, y el almacenamiento de muestras de tejidos y su distribucion para

investigaciones futuras.

Algunas de estas Unidades ya existen en embrion o pueden ser creadas por instituciones de la
CM e incorporadas al sistema, con importantes ahorros de inversién, mediante acuerdos de
colaboracién y cofinanciacién. La creacién y financiacién de cada una de estas Unidades debe
ser decidida por la Consejeria de Salud de la CM, con eventual participacién de otras instancias
de politica de I+D, y adjudicada por un periodo de 5-10 afios, con planes y objetivos explicitos,
al centro hospitalario o institucién de la CM cuyo proyecto-memoria sea seleccionado por una

unidad de evaluacidn externa.

Todas estas Unidades deben formar parte de la red sanitaria asistencial y funcionar, al mismo
tiempo, como centros de investigacion y docencia capaces de conectarse con otras instituciones
y grupos de investigacion bésica o fronteriza. Para cubrir satisfactoriamente estas multiples

funciones estas Unidades deben disponer de una estructura y presupuesto especiales. Cada
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Unidad contard al menos con un coordinador y dos neurdlogos de plantilla, dedicados
exclusivamente a la clinica y la investigacién en el campo de la demencia, asi como psic6logos,
personal de enfermeria, trabajadores sociales, técnicos de laboratorio o de otro tipo, y personal
administrativo en funcién de los cometidos de la Unidad, debiendo establecer vinculos efectivos

y especificos con otros departamentos hospitalarios y extrahospitalarios.

El presupuesto de las Unidades Especiales debe tener un componente fijo y otro variable. El
componente fijo se destinard a sueldos del personal, mantenimiento de informacidén y muestras
bioldgicas, financiacién de proyectos plurianuales pactados con la Consejeria de Salud, y costes
de produccién y difusién regular de informacion. El componente variable se obtendra de becas
de investigaciéon nacionales e internacionales y trabajos con remuneracién externa (p. e.,
ensayos clinicos), y servird para mantener los proyectos de investigacion generados en la propia

Unidad y el personal dedicado a los mismos.

VI.F.1. Unidad de Demencia Presenil

La inmensa mayoria de los pacientes con demencia tienen mds de 70 afos. Sin embargo, hay un
grupo reducido de casos de presentacién precoz cuyo cuadro clinico se inicia a edades mads
tempranas, entre los 40 y los 60 afios. Estos pacientes representan alrededor del 5% del total y
su nimero puede estimarse en unos 500 en la CM. Las causas de estas demencias son diversas:
formas hereditarias de enfermedad de Alzheimer, casos inusualmente tempranos de la forma
esporddica comuin de EA, distintas variantes de las demencias frontotemporales (complejo
Pick), secuelas de encefalopatia postraumdtica o vascular, esclerosis miltiple muy severa y otras

encefalopatias infrecuentes.

Estos casos plantean problemas asistenciales especiales derivados de su perfil clinico peculiar y
de su entorno sociolaboral y vital. Estas entidades son infrecuentes y poseen rasgos dificiles de
valorar para muchos clinicos, por lo que no es infrecuente que el paciente sufra afios de
frustrante peregrinaje por el dispositivo asistencial, diagndsticos psiquidtricos erréneos y
recomendaciones sin fundamento hasta establecer el diagndstico correcto y el enfoque adecuado
del problema. Por otro lado, la evaluacién diagndstica de estos pacientes requiere, ademas de
una gran experiencia clinica, realizar pruebas neuropsicoldgicas y de neuroimagen especiales
(RM, SPECT) y estudio genético en casi todos los casos. Por ultimo, estos pacientes a menudo
se encuentran en una edad activa tanto desde el punto de vista laboral como econdmico,
reproductivo, familiar y social lo que plantea dificultades importantes para su integracion en el

domicilio, donde suscitan problemas de todo tipo, o en instituciones generalmente concebidas
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para pacientes de mayor edad y con necesidades e intereses muy distintos. Ademads, con
frecuencia las familias se quejan de no encontrar apoyo ni siquiera en las asociaciones de

pacientes de Alzheimer, que tienden a concentrar sus esfuerzos en los pacientes mas ancianos.

Todas estas peculiaridades hacen pensar que la asistencia a estos pacientes seria mas adecuada y
eficaz si se organizara en un unico centro en la CM. Esta Unidad recibirfa los pacientes
remitidos desde las Consultas o Unidades de Demencias de las distintas areas sanitarias,
dispondria de los medios diagndsticos necesarios y contarfa con personal especificamente
entrenado para la atencion de estos enfermos. La Unidad mantendria una relacién directa con
una unidad de diagndstico genético y contaria con un dispositivo de asesoramiento y apoyo a los
familiares y de un centro de dia con programas especiales para estos pacientes. La
concentracion de estos casos (varios centenares) en un unico centro facilitaria el desarrollo de
programas de investigacion clinica y bésica, dificiles de implementar en otros escenarios por su
escasa prevalencia, y la experimentacion de nuevos tratamientos farmacolégicos y no
farmacoldgicos. Las necesidades de personal del centro podrian estimarse en 2 neurdlogos, 2
enfermeras especializadas y 1 neuropsicélogo mds el personal necesario para atender un centro

de dia.

VI.F.2. Unidad de Epidemiologia de las Demencias

El gran impacto asistencial y econdmico de la demencia junto con su evidente tendencia a la
progresién debido al envejecimiento demogréfico de la poblacién, supone un problema social de
dimensiones importantes. El abordaje de este tipo de enfermedades de diversa etiologia, caricter
generalmente progresivo, dificil diagndstico y gran trascendencia sanitaria, nunca es solvente
fuera de un marco poblacional. Cualquier proyecto de estudio o de intervencién sobre la
demencia, en sus diversas manifestaciones y estadios, tendrd mds probabilidades de éxito y serd

m4s productivo si se fundamenta en buenos datos epidemioldgicos de base poblacional.

Los estudios epidemiolégicos de las dltimas décadas han ido desvelando los pardmetros
poblacionales bésicos de las demencias, algunas variaciones territoriales o raciales, y sus
factores de riesgo principales. En nuestro pais y en la CM se han realizado varios estudios

epidemioldgicos y hay experiencia y profesionales cualificados en este campo.

La concentracién de estos estudios en una Unidad de Epidemiologia de las Demencias en la CM

permitiria desarrollar estudios mas eficientes y con aplicaciones mas acordes a las lineas de
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investigacion clinica y bésica, al desarrollo de nuevas técnicas diagndsticas y terapéuticas y a la

planificacién de los recursos asistenciales y socioeconémicos.

La Unidad de Epidemiologia de las Demencias deberia ser capaz de implementar nuevas lineas

de investigacién epidemiolégica como estudios multidisciplinares longitudinales, estudios

clinico-patoldgicos de base poblacional, estudios de biomarcadores y de genética poblacional,
etc. Este tipo de estudios sélo pueden desarrollarse si se dispone de una infraestructura solvente
de seleccidn, evaluacidn, registro y seguimiento de casos, y de un dispositivo potente y

centralizado de analisis de los datos.

El personal de la Unidad de Epidemiologia de las Demencias debe estar formado por
epidemidlogos, clinicos expertos en demencia y bioestadisticos que deben mantener un estrecho
contacto con las Unidades de Demencia y con otras Unidades especiales. La dotacién de

personal y la ubicacién deberdn decidirse en funcién de los objetivos inmediatos y futuros.

VI.F.3. Unidad de Genética de las Demencias

Los casos de demencia familiar autosémica dominante (Enfermedad de Alzheimer, Demencias
frontotemporales, Enfermedad de Huntington, Enfermedad de Parkinson con demencia, etc.) o
con un componente hereditario menos preciso son relativamente numerosos (mds del 10%). Por
otra parte, los determinantes genéticos cada vez tienen mayor importancia en el diagndstico, la
investigacion y el desarrollo de nuevos tratamientos para las enfermedades neurodegenerativas.
Estos hechos subrayan la importancia del estudio genético en pacientes con demencia u otras

enfermedades neurodegenerativas.

Una vez contrastados con los datos clinicos del paciente, y a veces de otros familiares, los
resultados del estudio genético se transmiten como diagndstico y consejo genético. Estos
resultados pueden tener implicaciones de gran trascendencia referidas, por ejemplo, a
diagnéstico presintomatico, riesgo para la descendencia, reproduccion asistida, interrupcion de
embarazo y paternidad. El estudio genético todavia es poco conocido por muchos clinicos
debido a que ha sido introducido recientemente en la practica médica y su disponibilidad es
limitada puesto que sélo se realiza en laboratorios especificos con dotacién especial y

profesionales expertos.

La importancia del andlisis genético y las limitaciones actuales para su realizacion sefialan la

conveniencia de crear una Unidad de Genética como centro de referencia dentro del dispositivo
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asistencial para las demencias. Este centro permitiria estudiar de forma eficiente y productiva
los aspectos genéticos de estas enfermedades, tanto desde una perspectiva asistencial como de

investigacion.

El primer objetivo de esta Unidad de Genética seria centralizar la informacién sobre los casos
familiares de demencia existentes en la CM para conocer su numero, estructura genealdgica
detallada y variantes genéticas identificables, agrupando los datos de diferentes miembros de

una misma familia que han podido ser diagnosticados y atendidos en diferentes centros.

Un segundo objetivo seria la creacién, mantenimiento y explotacion con fines diagnésticos,
asistenciales y de investigacion, de un banco de ADN de pacientes con demencias familiares
asociadas a mutaciones conocidas o desconocidas, formas esporddicas, y sujetos control. La
disponibilidad de este material permitiria estudiar nuevas mutaciones, factores de riesgo
genéticos o nuevos genes causantes de enfermedad. Un requisito imprescindible de este tipo de
centros es la obtencién del consentimiento informado previo a la obtencién de las muestras y la
preservacion de la confidencialidad y el anonimato de los sujetos mediante sistemas de

encriptacion de la documentacion.

Esta Unidad de Genética de las Demencias se mantendria en contacto con otros laboratorios
nacionales o internacionales de andlisis genético con fines eventualmente diagndsticos y de
intercambio de informacién de forma centralizada y eficaz. Por udltimo, este centro podria
albergar una Unidad de Consejo Genético para los familiares de pacientes con demencias de
presentaciéon familiar y mutaciones conocidas. El objetivo del consejo genético es informar y
asesorar a los miembros de una familia sobre: a) la enfermedad hereditaria que padecen algunos
de sus miembros; b) las posibles consecuencias para los familiares asintomaticos; c) el riesgo
para los descendientes; y d) las posibles medidas a tomar. El consejo genético requiere tiempo y
conocimientos suficientes para poder transmitir a los implicados el caricter probabilistico de la

informacién disponible, por lo que no es facil de realizar en una consulta ordinaria.

Un apartado especialmente delicado del consejo genético es el diagndstico presintomdtico de
algunas enfermedades genéticamente determinadas. Para el diagndstico genético de posibles
portadores asintomdticos se requiere, segtin las recomendaciones de la OMS y de diferentes
sociedades cientificas, una evaluacién neuroldgica y neuropsicoldgica y una informacién
exhaustiva sobre las posibles consecuencias de un diagndstico positivo, un consentimiento
informado especial refrendado por el sujeto, y la actuacién conjunta de un psicdlogo clinico y
eventualmente de un psiquiatra de apoyo para evaluar riesgos psicolégicos y poder ofrecer

terapia de apoyo posterior en caso de que el sujeto fuera portador de una mutacion.
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Esta Unidad de Genética de las Demencias también deberia ser capaz de ofrecer el diagndstico

prenatal intrattero.

La evaluacién de los genes de susceptibilidad a diferentes tipos de demencias en sujetos
asintomdticos y sin antecedentes familiares, al igual que el estudio de otros posibles
biomarcadores no genéticos, es todavia un campo de investigaciéon y la Unidad de Genética

deber4 enfatizar ante la opinion publica las limitaciones de estas técnicas.

VIL.F.4. Unidad de Neuroimagen

La utilizacién de técnicas de neuroimagen en el estudio de las demencias tiene dos vertientes
principales: asistencial e investigadora. Dependiendo de la utilizacién y de las indicaciones
precisas, se pueden contemplar al menos dos niveles de exploracion neurorradioldgica: basico y
avanzado. El primero darfa cobertura a las solicitudes generadas en las consultas de Neurologia
general extra- e intra-hospitalarias, su cometido seria puramente asistencial y las técnicas
podrian realizarse en los servicios hospitalarios de radiodiagnéstico (TC y RM estructural) y de
medicina nuclear (SPECT). Las dos primeras técnicas ocupan un lugar destacado en el estudio
habitual de los pacientes con deterioro cognitivo porque, ademds de ser imprescindibles para
descartar patologias cerebrales causantes de demencias potencialmente reversibles (hidrocefalia
o lesiones ocupantes de espacio tales como procesos expansivos, hematomas subdurales, etc.),
sirven para orientar el diagndstico etiolégico tanto en demencias con componente vascular
(valoracién de lesiones vasculares isquémicas subcorticales, lesiones vasculares silentes,
infartos territoriales, infartos de localizacion estratégica), como en las degenerativas primarias

(atrofia cerebral generalizada, atrofias corticales focales, lobares, etc.).

El nivel avanzado daria cobertura a las Unidades de Demencias en algunos aspectos
asistenciales y sobre todo en su vertiente investigadora y docente, y dispondria de las
tecnologias mas sofisticadas con aparatos de alta potencia y resolucion. Para ello seria necesario
contar con una Unidad centralizada de Neuroimagen que pueda prestar un servicio altamente
cualificado a todas las Unidades de Demencia de la CM. En ella se llevarian a cabo las técnicas
més avanzadas para la deteccidén precoz, diagndstico diferencial, prondstico, seguimiento y
evaluacién de la respuesta terapéutica de los pacientes con demencia o deterioro cognitivo y se
darfa cobertura técnica a las Unidades de Demencia para poder participar en proyectos de

investigacién multicéntricos de la propia CM, nacionales e internacionales.
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El abanico de técnicas ofertadas irfa mas alld de las hospitalarias anteriormente mencionadas y

comprenderia tanto estudios de RM estructural mediante aparatos de alta resolucién (RM de 3

Tesla o superiores), técnicas de RM funcional de difusién/perfusién y de activacién y RM

espectroscopica. Ademds, serfa muy deseable que dicha Unidad de Neuroimagen dispusiera de

un servicio de medicina nuclear donde poder realizar estudios con SPECT y PET.

Los procedimientos que podria ofrecer la Unidad de Neuroimagen para dotar a la CM de un

nivel de excelencia asistencial, docente e investigadora, en el campo del diagndstico y

seguimiento de los pacientes con demencia serfan:

Resonancia magnética estructural de alta resolucién (3 Tesla o superior): permite
diferenciar casos de deterioro cognitivo ligero con probable evolucién a demencia de
otras alteraciones cognoscitivas mediante estudios transversales o evolutivos de
volumetria cerebral global, del hipocampo y de regiones parahipocampales.

Resonancia espectroscdpica: permite estudiar el metabolismo cerebral y cuantificar
algunas moléculas clave (indices metabdlicos entre N-acetil-aspartato, colina, creatina y
mio-Inositol) para el diagndstico precoz o el seguimiento evolutivo de demencias
degenerativas como la enfermedad de Alzheimer. Los requisitos de estos estudios
(exquisito control de calidad, experiencia clinica y uniformidad en la interpretacion de
los resultados) aconsejan su centralizacion.

Resonancia magnética funcional (fRM): permite estudiar el funcionamiento cerebral de
forma no invasiva y tiene una gran aplicacion en el campo de la investigacion. La fRM
de perfusion y difusién de protones puede crear mapas cerebrales que se correlacionan
con los hallazgos histoldgicos, siendo util para el diagndstico precoz; la fRM de
activacion registra la actividad funcional cerebral cuando el sujeto realiza determinadas
tareas o actividades cognitivas.

Gammacdmara para estudios SPECT mediante diferentes radiotrazadores: contribuyen
al diagndstico diferencial de las demencias.

Gammacdmara para estudios PET: técnica capaz de registrar el metabolismo cerebral de
forma no invasiva mediante diferentes trazadores (‘*FDG, marcadores especificos para
receptores de acetilcolina, otros neurotransmisores o depdsitos de amiloide) pudiendo
proporcionar patrones compatibles con enfermedad de Alzheimer u otras enfermedades
degenerativas en etapas preclinicas.

Técnicas de fusién de imdgenes mediante volumetria seriada o fusién de imigenes

funcionales y estructurales (PET/TC; PET/RM)

La marcada orientacién investigadora de estas técnicas y su elevado coste econdmico las hace

muy poco accesibles, a pesar de que existen algunos equipos en la CM. La Unidad de
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Neuroimagen seria una estructura idénea para concentrar y ofertar algunas de estas técnicas a
las Unidades de Demencia. Para ello deberia disponer de:
¢ recursos humanos e infraestructura con dedicacién especifica
¢ adecuada organizacion de los recursos disponibles
e coordinacién para promover la colaboracién estrecha, pluridisciplinar y continuada
entre los profesionales de Radiologia y Medicina Nuclear y los clinicos de todas las

Unidades de Demencia.

VI.F.5. Banco de Tejidos Neuroldgicos

El estudio neuropatolégico del cerebro de los pacientes con deterioro cognitivo o demencia
sigue siendo la dnica manera de confirmar el diagndstico de la enfermedad de Alzheimer y de la
mayoria de las enfermedades neurodegenerativas. La biologia molecular y la neuropatologia
ayudan a identificar los eventos que conducen a la produccién de proteinas procesadas de forma
anémala. La recogida y preservacién de tejidos neurolégicos de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas ha sido crucial en la investigacién de estos procesos y se hace prioritario
obtener tejido cerebral en las mejores condiciones con el objetivo final de alcanzar dianas

terapéuticas efectivas en estas enfermedades.

En este contexto, los bancos de tejidos neuroldgicos son imprescindibles y su finalidad es
facilitar el estudio y la investigacion de las enfermedades neuroldgicas. Los bancos de tejidos se
rigen por la normativa del Real decreto 411/1996, en el que se especifican sus condiciones,

tanto para tejidos de uso terapéutico como para investigacion.

El tejido que llega al banco procede, generalmente, de dos fuentes:

- Donacién y extraccién postmortem del cerebro, tras autorizacién previa de la familia, tanto
en pacientes con enfermedades neurolégicas como en sujetos sanos en los que el tejido se
usa como control.

- Muestras procedentes de cirugia (p. e., por reseccién de tumores) o de biopsias realizadas
con finalidad diagnéstica. Por tanto, ademds de cerebro postmortem, los bancos pueden
almacenar otro tipo de material como biopsias cerebrales, de muisculo y nervio periférico y
muestras de sangre y LCR.

En el caso del cerebro postmortem, una vez extraido se lleva a cabo el procesamiento y

preparacion del tejido. Uno de los hemisferios cerebrales (generalmente el derecho) se congela

en cortes coronales de un centimetro de grosor. El otro hemisferio se fija entero durante tres
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semanas en formol tamponado antes de obtener las muestras necesarias para realizar el

diagndstico. Los datos clinicos y neuropatoldgicos se recogen en un protocolo tnico.

La informacién que custodia el banco debe recogerse de manera que se garantice la
confidencialidad y anonimato de los tejidos almacenados y unicamente se pueda acceder al
material de investigacién mediante cddigos que impidan conocer la identidad del donante. El
banco debe disponer de protocolos de procesamiento de muestras, protocolos de consentimiento
informado aprobados por un comité de ética y sistemas informdticos adecuados para la creacién

y mantenimiento de bases de datos.

El protocolo de estudio neuropatolégico debe incluir una serie de técnicas basicas y un grupo de
procedimientos especificos en cada caso, segin los criterios de diagndstico mas actuales y

consensuados por la comunidad cientifica internacional.

Es fundamental garantizar la seguridad de las muestras almacenadas en el banco por lo que éste
debe disponer de espacio adecuado, arcones congeladores, generador de electricidad propio y
congeladores de repuesto en funcionamiento para mantener adecuadamente el material en caso
de averfa. Del mismo modo, debe contar con un sistema de alarma para situaciones de
emergencia de tipo mecénico o eléctrico, debiendo revisar este sistema de forma periddica.
Otro tema relacionado es el manejo de muestras con potencial riesgo biolégico (encefalopatias
transmisibles), por lo que el banco debe contar con un sistema de médximo nivel de bioseguridad

para la manipulacién y almacenamiento de este tipo de muestras.

El personal del banco debe estar formado por neuropatélogos, biélogos moleculares, técnicos y
personal administrativo y de gestién. Puesto que el objetivo fundamental del banco es la
investigacion, el material almacenado debe estar a disposicién de toda la comunidad cientifica.
La gestion de las solicitudes de tejido requiere el establecimiento de unos procedimientos
especificos que garanticen una respuesta agil y adecuada por parte del banco, y un buen uso del
material cedido por parte de los investigadores. El banco debe contar con un comité cientifico y

un comité ético que aprueben y regulen los procedimientos y funcionamiento del centro.
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VIl. SISTEMA DE CONTROL Y SEGUIMIENTO DEL
DISPOSITIVO

El DIANDEM es una estructura compleja y dindmica, lo que requiere un sistema directivo que
desarrolle la estrategia, implemente las normas y procedimientos de funcionamiento, obtenga y
gestione los recursos, y facilite la necesaria adaptaciéon a los cambios tecnoldgicos,
sociodemograficos, y sanitarios futuros. Pueden existir muchas formas de organizarse, pero los
autores de la version original del DIANDEM han concebido un posible modelo inicial de

estructura de direccién y de gestién que se muestra en la figura adjunta.

Ejemplo del organigrama ejecutivo del DIANDEM

Consejo Ejecutivo

|

Director

Comité de direccién

Comité cientifico Comité clinico
5 7y
¥ i
Unidades del DIANDEM

El 6rgano de maxima autoridad seria el Consejo Ejecutivo. Este consejo tendria un nimero
reducido de miembros (entre 5 y 7) y estarfa presidido por el Consejero de Sanidad de la
Comunidad de Madrid, o la persona en quien éste delegase. Ademds del presidente, deberia
haber representantes de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad, de la Asociacién Madrilefia
de Neurologia, del propio DIANDEM, y de alguna institucién externa que se considerase
relevante por su importancia social o sanitaria o por su contribucién a la financiacién. El
Consejo Ejecutivo elaboraria los planes estratégicos, aprobaria los presupuestos, se ocuparia de
conseguir la financiacién necesaria, y sancionaria las normas de funcionamiento del

DIANDEM. Deberia tener reuniones periddicas con la frecuencia que se determinase.
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El Consejo Ejecutivo delegaria las funciones gestoras en un Director al que nombraria por un
periodo de tiempo definido y renovable. El Director del DIANDEM desarrollaria las lineas
estratégicas que propusiese el Consejo Ejecutivo, y seria el responsable de la gestion cotidiana
y direccidn ejecutiva del DIANDEM. Sus decisiones serian consistentes con las propuestas del

Consejo Ejecutivo. El Director estaria asistido por un Comité de direccion.

El Comité de direccion estaria formado por un nimero reducido de miembros del DIANDEM
(entre 7 y 9). En este comité de direccidn estarian representados de forma proporcional los
responsables de cada uno de los niveles asistenciales del DIANDEM. Sus funciones serian
desarrollar operacionalmente las lineas estratégicas propuestas por el director, elaborar los
presupuestos, hacer propuestas de planificacién, disefiar las lineas de accién clinicas y
cientificas, elaborar las normas de actuacién y funcionamiento, elaborar el plan de calidad,
establecer los criterios, instrumentos y procedimientos de trabajo, y desarrollar todo aquello que
se considere necesario para el buen funcionamiento del DIANDEM. Las propuestas del Comité
de direccion, antes de ser implementadas, deben ser aceptadas por el director que lo preside.
Deberia tener reuniones periddicas con la frecuencia que se determinase, y excepcionales
cuando hubiese que abordar algiin problema urgente, o puntualmente relevante. E1 Comité de
direccion podra asesorarse de otros subcomités constituidos para tratar temas especificos.

Ademas habra un comité estable de asesoramiento, que es el Comité cientifico.

El Comité cientifico estara formado por un grupo reducido de miembros (entre 5 y 7) con
experiencia e interés demostrados en la produccién de conocimiento propio del DIANDEM. Su
mision serd desarrollar la politica de investigacion del DIANDEM, identificar las lineas de
investigacion relevantes y viables, proponer proyectos para su desarrollo, facilitar las iniciativas
de investigacion del DIANDEM, y ser el interlocutor institucional ante instituciones
financiadoras (FIS, Comunidad Europea, Fundaciones, ...). Promocionard tanto la investigacion
clinica, epidemioldgica y aplicada, como la basica, y tanto en el propio DIANDEM como en
relacion con otras instituciones o empresas. Sus propuestas serdn presentadas al Comité de
direccion, quien las debera aprobar, o decidir qué funciones de investigacion son auténomas del
comité cientifico. Deberia tener reuniones periddicas con la frecuencia necesaria para que el

disefio, programacion, presentacion y gestion de los proyectos sean adecuados.

Finalmente, los miembros de DIANDEM deben tener un érgano en el que canalicen sus
propuestas, inquietudes, ideas, y todo aquello que pueda contribuir a mejorar el funcionamiento
asistencial, investigador, docente y social de DIANDEM. Este 6rgano, o Comité clinico, seria

la representacion de los centros y estaria compuesto por un nimero de miembros que oscilaria
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entre un maximo de un representante por unidad, o un minimo de varios representantes por tipo
de centros. Sus funciones son explorar, desde la perspectiva clinica, los problemas del dia a dia,
y las posibles formas de solucionarlos, asi como hacer propuestas que serian elevadas al Comité
de direccion. Deberia tener reuniones periddicas con la frecuencia que se determinase, y

excepcionales cuando hubiese algtin tema urgente, o puntualmente relevante.

Este organigrama directivo se expone con cardcter meramente indicativo, para que los
responsables de impulsar el proyecto DIANDEM dispongan de un modelo inicial, en el que
habran de perfilar detalles sustanciales como el nimero, nombramiento y responsabilidades de

los miembros de cada comité.
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Vil. RELACIONES CON OTROS DISPOSITIVOS
PARALELOS

El Dispositivo Asistencial Neuroldgico propuesto tiene estrechas vinculaciones funcionales y
organizativas con AP, formuladas en el capitulo VI.C, pero también ha de mantener cierto grado
de cooperacion con otros dispositivos de nivel especializado que se ocupan en algiin modo de
estos pacientes. A continuacién se exponen las lineas principales de esta cooperacién con los

grupos mas relevantes, sin pretender imponer un planteamiento unilateral de estas relaciones.

VIII.A. RELACION CON GERIATRIA

El dispositivo neuroldgico actual para la atencidn de los pacientes con demencia es mas extenso
y accesible desde AP y estd mejor organizado para el diagnéstico y tratamiento, al menos
inicial. Sin embargo, pueden establecerse relaciones con los Servicios de Geriatria
fundamentalmente a nivel hospitalario y residencial, ya que esta especialidad no estd implantada

en los ambulatorios o Centros de Especialidades.

VIIl.A.1. Consultas

En las consultas de Geriatria se ven y siguen pacientes con demencia en una cantidad dificil de

estimar pero mucho menor que en las Consultas de Neurologia. Pueden considerarse dos tipos

de consulta de Geriatria:
e Centros con Consulta de Demencias de Geriatria. Esta consulta podria valorar y
atender perfectamente demencias degenerativas primarias tipo Alzheimer (las maés
frecuentes y comunes), pero deberia remitir a la consulta de Neurologia las demencias
asociadas a otra patologia neuroldgica (demencias con cuerpos de Lewy, frontales,
multisistémicas, pardlisis supranuclear progresiva, etc.), que son de manejo
especificamente neurolégico, asi como las formas de inicio atipico. Por el contrario, a la
Consulta de Demencias de Geriatria podrian remitirse, tanto desde AP como desde la
propia Consulta de Neurologia, a los pacientes mayores de 80 afios 0 a pacientes entre

65 y 80 afios con pluripatologia o polimedicados.
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e Centros con Consulta de Geriatria General. Estos especialistas pueden ser
elementos de apoyo muy importantes en una Unidad de Demencias ya que pueden
participar en la evaluacién y control de los factores de riesgo asociados, la
pluripatologia y los procesos crdénicos (diabetes, hipertension, trastornos metabdlicos,
etc.) e intercurrentes. Este papel puede ser realizado también en AP, la perspectiva y los
recursos de un geriatra son de especial utilidad en la prevencién y el tratamiento de la

incapacidad y de los problemas clinicos de los pacientes ancianos.

VIIl.A.2. Pacientes ingresados

Los pacientes ingresados para estudio o diagndstico de un deterioro mental (poco frecuentes)
deberian estar a cargo de Neurologia. Sin embargo, si un paciente con demencia ingresa por otro
proceso intercurrente, ligado o no a la causa de la demencia, los criterios de asignacién a un
servicio u otro pueden ser los que se utilicen habitualmente. Es importante tener en cuenta que
la probabilidad de complicaciones médicas en estos pacientes es muy alta y deben ser atendidos
por el profesional con mds experiencia y recursos para resolver el problema actual y prevenir

eventuales ramificaciones.

Los hospitales que dispongan de Unidad de Demencias deberian trabajar de forma
multidisciplinar, coordinando los efectivos neurolégicos y geridtricos aunque la organizacién y

optimizacion de los recursos deberd definirse en cada caso.

VIIl.A.3. Pacientes institucionalizados

Los pacientes con deterioro cognitivo institucionalizados constituyen un grupo que precisa
atencion especifica. En estos pacientes, a la posibilidad de una enfermedad demenciante
(neurodegenerativa o vascular), hay que afiadir la edad avanzada, la coexistencia de
pluripatologia y un escaso apoyo social. Todo ello provoca alteraciones psicoldgicas y
psiquidtricas con un importante deterioro anadido. La atencidn sanitaria de estas personas debe
ser realizada fundamentalmente por el médico de la residencia (médico de familia, médico
general o geriatra). Para los efectos del Dispositivo que aqui se propone, este profesional
equivale al médico de familia. Desde esa perspectiva, no deberian existir diferencias en el
manejo de los pacientes con deterioro cognitivo institucionalizados respecto a los no

institucionalizados. Las mencionadas caracteristicas de los pacientes institucionalizados hacen
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que este grupo sea derivado con mayor frecuencia hacia profesionales de Geriatria y Psiquiatria,
pero los criterios de derivacién y la accesibilidad a la Unidad de Demencias de Neurologia no

deben diferir respecto de los pacientes no institucionalizados.

VIII.B. RELACION CON PSIQUIATRIA

Las relaciones con Psiquiatria tendrdn lugar fundamentalmente en la interfaz entre las Consultas
de Demencia y los Centros de Salud Mental por una parte, y entre las Unidades de Demencia y

los servicios hospitalarios de Psiquiatria por otra.

VIIl.B.1. Consultas

En el sistema asistencial actual, la funcién genuina de la Psiquiatria en el deterioro cognitivo y
la demencia es el diagndstico y tratamiento de los procesos con sintomatologia psiquidtrica
predominante (depresién, ansiedad, rasgos psicoticos, agresividad, trastornos serios de
personalidad, etc.). En el dispositivo planteado seria deseable la incorporacidn activa, a tiempo
parcial, en la Unidad de Demencias de algin psiquiatra especialmente interesado y formado en
estas enfermedades. Otra posibilidad es que el interés e implicacion de los psiquiatras en las
enfermedades degenerativas con sintomatologia psiquidtrica relevante (EA con sintomas
psiquiétricos, demencia con cuerpos de Lewy, demencia frontotemporal, etc.) y en los procesos
psiquidtricos con deterioro cognitivo y funcional concomitante (esquizofrenia, trastorno bipolar,
depresion y psicosis seniles, etc.) de lugar a la creacién de Unidades de Psiquiatria expertas que

deberan coordinarse con las Unidades de Demencia.

Por tanto, la AP deberia derivar inicialmente a los Centros de Salud Mental a los pacientes con
trastornos psicolégicos y conductuales intensos y que perturban la convivencia. La sospecha de
enfermedad neurodegenerativa como causa de estos sintomas se puede diferir y, como la
mayoria de estos casos suelen ser bastante complejos, su evaluacién neuroldgica deberia
plantearse en la Unidad de Demencias correspondiente. Siempre que no exista un diagndstico de
trastorno psiquidtrico primario, el seguimiento deberia hacerse simultdneamente en las Unidades
de Demencias y en Psiquiatria, a ser posible con protocolos y pautas preestablecidas y
consensuadas entre ambos servicios para evitar la redundancia de esfuerzos y las indicaciones

discrepantes.
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VIIl.B.2. Dispositivos de ingreso psiquiatrico

Las Consultas y Unidades de Demencias deben tener una relacién fluida con los Servicios de
Psiquiatria y disponer de ficil acceso a su opinién experta, a los dispositivos de ingreso y a los
recursos especiales del Sistema de Salud Mental. Con relativa frecuencia, los pacientes con
demencia requieren periodos de observacién y apoyo institucional, generalmente breves, para
descargar al entorno familiar de una sobrecarga insoportable. Por otra parte, los psiquiatras y
psic6logos adscritos a estas Unidades serian excelentes candidatos para colaborar en el disefio e
implementacién de programas piloto de estimulacién de pacientes asi como de apoyo y

asesoramiento a cuidadores.

VIIL.C. RELACION CON LAS ASOCIACIONES DE FAMILIARES

Las asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer y otras demencias (AFAs) han ido
creciendo en nimero y experiencia a lo largo de los dltimos afios, tanto en la CM como a nivel estatal.
La respuesta insuficiente de las Administraciones Publicas a las necesidades y derechos a
prestaciones de indole social de estos pacientes provocé el nacimiento de estas organizaciones sin
dnimo de lucro, que surgieron para atender una demanda creciente de informacién sobre aspectos no

estrictamente médicos de la enfermedad'?.

Estas asociaciones ofrecen, en grado y extension variable, los siguientes servicios a los pacientes y
especialmente a sus familiares y allegados:

- Asesoramiento médico, psicoldgico, social y legal

- Explicacién de los recursos comunitarios existentes en la localidad

- Tramitacién de ayudas y subvenciones

- Talleres formativos sobre demencia

- Apoyo psicolégico a cuidadores, terapia individual, grupos de autoayuda y actividades de

ocio.

En lineas generales, todas las AFAs coinciden en solicitar de las Administraciones no solo dotacién
presupuestaria, sino también coordinacidén sociosanitaria. Ademds, insisten en la necesidad de
potenciar la deteccion precoz de la enfermedad en AP, crear equipos interdisciplinares especializados

que gestionen y coordinen todos los servicios existentes y fomentar la investigacién'*'.
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Los asociados precisan y reciben asesoramiento, consejo y orientacion de expertos y profesionales en
temas como: a) el trauma psicolégico que produce el diagndstico; b) indicaciones prondsticas de la
enfermedad; c) integracién familiar; d) programas de respiro; e) ayuda domiciliaria; f)
institucionalizacidn; g) incapacitacion y h) otras actuaciones legales. Las AFAs son conscientes de
que las demencias afectan a diversas dreas del individuo (biolégica, psicoldgica, social), lo que
justifica la necesidad de realizar encuentros interdisciplinares, foros de debate y reuniones con

expertos en cada materia, y de ejercer cierta influencia medidtica en la opini6n publica.

Cualquier plan o Dispositivo de atencion integral a las demencias en la CM debe apoyar y brindar sus
servicios a las AFAs, mantener relaciones estables con estas asociaciones y conectar el movimiento
de autoayuda con la red asistencial. Esta relacién podria adoptar una disposicion reticular y fluida con
prestaciéon de apoyo o colaboracidon especifica por cualquiera de los niveles del dispositivo
asistencial. Las Unidades de Demencias serian el escaldn asistencial mas adecuado para ofertar en su
cartera de servicios prestaciones de interés para estas organizaciones, asi como para los
procedimientos de incapacitacidon que se tramiten en los juzgados de familia, dentro de los limites que

la demanda asistencial permita.
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IX. RECURSOS BASICOS DEL DISPOSITIVO

Para que el DIANDEM pueda funcionar debe contar con unos recursos suficientes, cuyas
dimensiones deben estimarse a partir de los datos disponibles de necesidades y demanda, y en
funcién de los objetivos y plazos que la organizacion sanitaria se plantee en cada momento. Esta
estimacién debe basarse en pardmetros bien definidos de necesidad y demanda, tipos de
actividad, y flujos de pacientes. Los capitulos anteriores han tratado de establecer estos
pardmetros, pero el cilculo de las necesidades para todo el dispositivo es demasiado complejo si

se contemplan todos ellos sin una pormenorizacién de objetivos concretos y tiempos.

Por ello a continuacién se formula s6lo un cdlculo elemental de los requerimientos bésicos de
personal, el componente mds costoso del dispositivo, para afrontar las tareas bdsicas e
imprescindibles de diagndstico y seguimiento clinico de los pacientes con demencia y deterioro
cognitivo ligero de la CM. Para hacer este cdlculo se han definido cuatro pardmetros
fundamentales: nimero de casos, cobertura del sistema sanitario, tiempos asistenciales

necesarios en cada actuacién y tasa de remision dentro del propio dispositivo.

IX.A. PARAMETROS

IX.A.1. Parametros generales

Demencia

e casos: 10.000 casos incidentes y 60.000 prevalentes al afio

e cobertura: 50% de acceso al dispositivo (10-20% de casos no acuden al dispositivo
publico, y 30-40% no son detectados)

e tasa de derivacion: 10% de los prevalentes y 20% de los incidentes son remitidos a la
Unidad de Demencias

Deterioro cognitivo ligero

e casos: 20.000 casos incidentes y 120.000 prevalentes al afio

e cobertura: 30% de acceso al dispositivo (10-20% de casos no acuden al dispositivo
publico, y 50-60% no detectados) y seguimiento del 15%.

e tasa de remision: 5% de los prevalentes y 10% de los incidentes son remitidos a la
Unidad de Demencias.

Dedicacion del personal
- horas: 1.115/afio
Se ha tomado como ndmero de casos, tanto incidentes como prevalentes, una cifra redondeada a

partir de las varias existentes que parece razonable y facilita los cdlculos. La cobertura del
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sistema se ha establecido en el 50% de los casos, que es algo mayor de la tasa actual de acceso a
la medicina especializada. La tasa de remision de casos dentro del dispositivo se ha ajustado a
unas cifras minimas. Se ha considerado que el tiempo de dedicacién asistencial anual por
neur6logo, neuropsic6logo y enfermera en el sistema sanitario publico viene a ser de 5,5 horas

diarias, 5 dias a la semana, 42 semanas al afio, lo cual supone un total de 1.115 horas anuales.

IX.A.2. Parametros de la Consulta de Demencia

- Tiempos asistenciales minimos para casos incidentes de Demencias

Neurdlogo Neuropsicélogo DUE
12 consulta 30 minutos
Evaluacién cognitiva:
protocolo elemental (70% casos) 20 min.
protocolo bésico (30% casos) 40 minutos
2? consulta 20 minutos
Informacion 10 min.
Realizacion de informe 20 minutos
Revision a los 3-6 meses 20 minutos
Revision a los 8-12 meses 20 minutos

- Tiempos asistenciales minimos para casos prevalentes de Demencias

Neurdlogo Neuropsicélogo DUE
Revisiones (2x15 minutos/afio) 30 minutos
Evaluacién (1/afio):
protocolo elemental (85% casos) 20 min.
protocolo bdsico (15% casos) 40 minutos
Informacién 10 min.

- Tiempos asistenciales minimos para casos incidentes de Deterioro Cognitivo Ligero

Neurdlogo Neuropsicélogo DUE

1? consulta 30 minutos
Evaluacién cognitiva:

protocolo elemental (50% casos) 20 min.

protocolo bésico (50% casos) 40 minutos
2? consulta 20 minutos
Informacién 10 min.
Realizacion de informe 10 minutos

- Tiempos asistenciales minimos para casos prevalentes de Deterioro Cognitivo Ligero

Neuroélogo Neuropsicélogo DUE
Revisién (1/afio) 15 minutos
Evaluacién (1/afio):
protocolo elemental (85% casos) 15 min.
protocolo bésico (15% casos) 20 minutos
Informacién 10 min.
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Los tiempos de dedicacién de cada profesional implicado se han obtenido por consenso de los

clinicos y buscando siempre un ajuste miximo.

IX.A.3. Parametros de la Unidad de Demencias

- Tiempos asistenciales adicionales para diagnéstico de Demencia

Neuroélogo Neuropsicélogo DUE

12 consulta 40 minutos
Evaluacién (1/afo):

protocolo basico (50% casos) 80 minutos

protocolo elemental (50% casos) 40 minutos
2?2 consulta 30 minutos
Informacion 10 min.
Realizacion de informe 20 minutos
Revision a los 6 meses 30 minutos
Revision al afio 20 minutos

- Tiempos asistenciales minimos para seguimiento de Demencia

Neuroélogo Neuropsicélogo DUE
Revisiones (2x30 minutos/afio) 60 minutos
Evaluacién cognitiva 40 minutos
Informacidon (2x10 minutos/afio) 20 min.

- Tiempos asistenciales minimos para diagnéstico de Deterioro Cognitivo Ligero

Neuroélogo Neuropsicélogo DUE
12 consulta 30 minutos
Evaluacion cognitiva: 40 minutos
2? consulta 20 minutos
Informacion 10 min.
Realizacion de informe 20 minutos

- Tiempos asistenciales minimos para seguimiento de Deterioro Cognitivo Ligero

Neurdlogo Neuropsicélogo DUE
Revisién (2/afio) 40 minutos
Evaluacién (2/aino) 40 minutos
Informacién (2/afio) 20 min.

Los tiempos de dedicaciéon de cada profesional implicado se han estimado por consenso,
buscando siempre un ajuste miximo y considerando unicamente la actividad bdsica de

diagnéstico y seguimiento clinico.
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IX.B. NECESIDADES BASICAS DE PERSONAL

A partir de los pardmetros anteriores y mediante calculos simples se obtienen las necesidades de
personal que se muestran en las dos tablas que figuran a continuacién. El programa de célculo
utilizado permite generar nuevos datos si se cambia o actualiza el valor de uno o varios de los
pardmetros de entrada. Los datos aqui recogidos no se pueden considerar ni definitivos, ni los

mejores, ni estrictos o laxos.

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 1 17



TABLA IX.B.1. NECESIDADES DE PERSONAL EN LA CONSULTA DE DEMENCIAS

DEMENCIA
Casos T2 Neurdlogo/ Proporcion Horas/neurdlogo/ Neurdlogos Total
Indicador Casos Cobertura atendidos caso/ano que ve ano necesarios neurodlogos
Incidencia 10.000 0,50 5.000 110 100% 9.167 8,22
Prevalencia 60.000 0,50 30.000 30 100% 15.000 13,45 21,67
T2 NPS/ Proporcion NPS
Indicador Casos Cobertura caso/aho que ve Horas/NPS/aho necesarios Total NPS
Incidencia 10.000 0,50 5.000 40 30% 1.000 0,90
Prevalencia 60.000 0,50 30.000 40 15% 3.000 2,69 3,59
T2 DUE/ Proporcion DUE
Indicador Casos Cobertura caso/ano que ve Horas/DUE/ano necesarios Total DUE
Incidencia
Evaluacion 10.000 0,50 5.000 20 70% 1.167 1,05
Informacién 10.000 0,50 5.000 10 100% 833 0,75
Prevalencia
Evaluacion 60.000 0,50 30.000 20 85% 8.500 7,62
Informacion 60.000 0,50 30.000 10 100% 5.000 4,48 13,90
T2 TS/ Proporcion TS
Indicador Casos Cobertura caso/ano que ve Horas/TS/ano necesarios Total TS
Incidencia 10.000 0,50 5.000 40 30% 1.000 0,90
Prevalencia 60.000 0,50 30.000 20 15% 1.500 1,35 2,24
DETERIORO COGNITIVO LEVE
TS Neurdlogo/ F’roporcién Horas/neurdlogo/ Neurdlogos Total
Indicador Casos Cobertura caso/ano que ve ano necesarios neurologos
Incidencia 20.000 0,30 6.000 60 100% 6.000 5,38
Prevalencia 120.000 0,15 18.000 15 100% 4.500 4,04 9,42
T2 NPS/ Proporcion NPS
Indicador Casos Cobertura caso/aho que ve Horas/NPS/ano necesarios Total NPS
Incidencia 20.000 0,30 6.000 40 50% 2.000 1,79
Prevalencia 120.000 0,15 18.000 20 15% 900 0,81 2,60
T2 DUE/ Proporcion DUE.
Indicador Casos Cobertura caso/ano que ve Horas/DUE/ano necesarios Total DUE
Incidencia
Evaluacion 20.000 0,30 6.000 20 50% 1.000 0,90
Informaciéon 20.000 0,15 3.000 10 100% 500 0,45
Prevalencia
Evaluacion 120.000 0,30 36.000 15 85% 7.650 6,86
Informacién 120.000 0,15 18.000 10 100% 3.000 2,69 10,90

NPS: Neuropsicélogo

DUE: Diplomado Universitario en Enfermeria

TS: Trabajador Social

Te: Tiempo
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En las Consultas de Demencias de la CM hacen falta:

31,09
6,19
24,80
2,24

Neurdélogos

Neuropsicologos

DUES

Trabajadores Sociales
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TABLA IX.B.2. NECESIDADES DE PERSONAL EN LA UNIDAD DE DEMENCIAS

DEMENCIA
Casos T2 Neurdlogo/ Proporcion Horas/neurdlogo/ Neurdlogos Total
Indicador Casos % Derivacion atendidos caso/aho que ve ano necesarios neurologos
Incidentes en CD 5.000 0,20 1000? 140 100% 2.333 2,09
Prevalentes en CD 30.000 0,10 3000° 140 100% 7.000 6,28
Seguidos en UD 4000(a+b) 0,60 2.400 60 100% 2.400 2,15 10,52
Casos T2 NPS/ Proporcion NPS
Indicador Casos % Derivacion atendidos caso/aho que ve Horas/NPS/ano necesarios Total NPS
Incidentes en CD 5.000 0,20 1000% 60 100% 1.000 0,90
Prevalentes en CD 30.000 0,10 3000° 60 100% 3.000 2,69
Seguidos en UD 4000(a+b) 0,60 2.400 40 80% 1.280 1,15 4,74
Casos T2 DUE/caso/ Proporcion DUE.
Indicador Casos % Derivacion atendidos ano que ve Horas/DUE/aho necesarios Total DUE
Incidentes en CD 5.000 0,20 1000° 10 100% 167 0,15
Prevalentes en CD 30.000 0,10 3000° 10 100% 500 0,45
Seguidos en UD 4000(a+b) 0,60 2.400 20 100% 800 0,72 1,32
Casos Proporcion TS
Indicador Casos % Derivacion atendidos T2 TS/caso/aho que ve Horas/TS/anho necesarios Total TS
Incidentes en CD 5.000 0,20 1000% 40 60% 400 0,36
Prevalentes en CD 30.000 0,10 3000° 40 60% 1.200 1,08
ﬂuidos en UD 4000(a+b) 0,60 2.400 20 20% 160 0,14 1,58
DETERIORO COGNITIVO LEVE
Casos T Neurdlogo/ I-='roporci6n Horas/neurdlogo/ Neurdlogos Total
Indicador Casos % Derivacion atendidos caso/aho que ve aho necesarios neurologos
Incidentes en CD 6.000 0,10 600° 70 100% 700 0,63
Prevalentes en CD 18.000 0,05 9200 70 100% 1.050 0,94
Seguidos en UD 1500(c+d) 0,60 900 40 100% 600 0,54 2,11
Casos T2 NPS/ Proporcion NPS
Indicador Casos % Derivacion atendidos caso/aho que ve Horas/NPS/ano necesarios Total NPS
Incidentes en CD 6.000 0,10 600° 40 100% 400 0,36
Prevalentes en CD 18.000 0,05 900° 40 100% 600 0,54
Seguidos en UD 1500(c+d) 0,60 900 40 80% 480 0,43 1,33
Casos T2 DUE/caso/ Proporcion DUE.
Indicador Casos % Derivacion atendidos ano que ve Horas/DUE/aho necesarios Total DUE
Incidentes en CD 6.000 0,10 600° 10 100% 100 0,09
Prevalentes en CD 18.000 0,05 900° 10 100% 150 0,13
%}uidos en UD 1500(c+d) 0,60 900 20 100% 300 0,27 0,49
NPS: Neuropsicélogo En las Unidades de Demencias de la CM hacen falta:
DUE: Diplomado Universitario en Enfermeria 12,63 Neurélogos
TS: Trabajador Social 6,06 Neuropsicologos
Te: Tiempo 1,81 DUES
1,58 Trabajadores Sociales
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Esta estimacién de necesidades es la que se obtiene a partir del modelo simple planteado y de
los valores asignados a cada pardmetro. Los cédlculos de personal necesario se han realizado
utilizando valores intermedios de los pardmetros y estimadores y tienen un carécter
fundamentalmente heuristico, ya que no cubren todos los objetivos del DIANDEM, no afrontan
una cobertura del 100% de las necesidades, y no contemplan el filtro variable de la demanda en
AP ni el previsible incremento de ésta. Podrian hacerse cdlculos alternativos para distintos
escenarios, mas o menos ambiciosos o restrictivos, ajustando los pardmetros oportunos de

demanda (incidencia y prevalencia), tasa de cobertura y tasa de derivacion.

Aunque las cifras mostradas en las tablas anteriores han de tomarse unicamente como
estimaciones preliminares sujetas a debate, son datos que se pueden precisar progresivamente
cuanto mds se aquilaten los objetivos y circunstancias de la organizacidn asistencial. Lo mads
importante de estas cifras es que indican que las necesidades bésicas no son desmesuradas y que
en buena parte podrian ser cubiertas con los recursos ya existentes en el sistema, organizados de

un modo mas eficiente.
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X. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

X.A. CONCLUSIONES

El envejecimiento de la poblacién aumenta progresivamente las patologias neuroldgicas
crénicas, entre las que destaca la demencia y el deterioro cognitivo ligero. Su causa mads

frecuente es la enfermedad de Alzheimer, que constituye el 60-70% de todos los casos.

Se estima que en la Comunidad de Madrid (CM) hay unos 70.000 sujetos mayores de 70 afios
con demencia, y que cada afio se producen unos 10.000 casos nuevos. Entre 60.000 y 120.000
sujetos tienen deterioro cognitivo leve, y cada afio se producen entre 10.000 y 30.000 casos

nuevos. Entre el 8% y el 12% del DCL progresa anualmente hacia la demencia.

Mas de dos tercios de las demencias no estdn diagnosticadas y s6lo un 25% de los pacientes con

enfermedad de Alzheimer reciben el tratamiento farmacolégico indicado.

Los familiares de pacientes con demencia se pueden beneficiar de programas informativos y

educativos, pero estas ayudas, aunque sencillas, son muy limitadas en el sistema asistencial.

El paciente con demencia, cuando no estd bien diagnosticado y tratado, produce importantes

costes sanitarios evitables.

La mayoria de la atencién del demente la asume el cuidador informal y la familia, lo que supone
una pérdida de capacidad laboral, ingresos y calidad de vida para decenas de miles de

ciudadanos de la CM.

El diagnéstico, tratamiento especifico y seguimiento de los pacientes con demencia durante las
fases en las que los tratamientos actuales son mds eficaces se hace mayoritariamente en las

Unidades de Neurologia.

En la dltima década, el incremento de la demanda asistencial no ha sido compensado con un
aumento de recursos asistenciales, lo que ha ampliado las listas de espera y ha disminuido la

calidad asistencial.

Existen experiencias puestas en marcha en algunas comunidades auténomas espafiolas y en

otros pafses para el manejo del deterioro cognitivo y la demencia. Sin embargo, la CM no
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dispone de un plan para atender las necesidades actuales y potenciales, sanitarias y sociales, de

estos pacientes.

X.B. RECOMENDACIONES

La Asociacion Madrilefia de Neurologia (AMN) presenta esta propuesta de un Dispositivo de
Asistencia Neuroldgica al Deterioro Cognitivo y la Demencia en Madrid (DIANDEM), y
propone a la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid la discusidn, junto con otros
agentes implicados en la asistencia a estos pacientes, del disefio final y la implantacién de un

dispositivo de estas caracteristicas en nuestra Comunidad.

La misiéon del DIANDEM es “ofrecer una atencidn sanitaria integrada y mejorar la calidad de
vida de los pacientes con deterioro cognitivo o demencia y de sus familiares y cuidadores

informales.”

El DIANDEM debe ser eficaz y fundamentado en la mejor evidencia cientifica disponible,
accesible y préximo para sus usuarios, flexible para su implantacién gradual y para potenciales
remodelaciones futuras, congruente con el conjunto general del sistema sanitario de la CM, y

eficiente, maximizando los resultados con los recursos disponibles.

El DIANDEM se ha disefiado bajo el principio de mdxima eficiencia, por lo que se estructura
funcionalmente como un dispositivo asistencial escalonado en los siguientes niveles
organizativos: Atencion Primaria, Consulta de Demencias (una por cada 200.000 habitantes),
Unidad de Demencias (una por cada 500.000 habitantes) y Unidades Especiales (e.g., Unidad de
Demencia Presenil, Unidad de Epidemiologia, Unidad de Genética, Unidad de Neuroimagen, y
Banco de Tejidos Neuroldgicos). La organizacién funcional de estos niveles y unidades serd

“reticular” con cierta autonomia, pero con interdependencia de las Unidades.

En el vértice del organigrama ejecutivo del DIANDEM estarfa el Consejo Ejecutivo, presidido
por el Consejero de Sanidad de la CM, o en quien éste delegase, con representantes de la
Consejerfa de Sanidad de la CM, de la AMN, del propio DIANDEM. Habria un Director del
DIANDEM, que seria el responsable de la direccion ejecutiva y gestion, asistido por un Comité

de Direccidn, a su vez asesorado por el Comité Cientifico y por el Comité Clinico.

Gran parte de los profesionales y del apoyo administrativo necesarios estdn disponibles en el

sistema asistencial y sélo se requeriria el ajuste de su ubicacién y tiempo de dedicacion. Serfan
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necesarios algunos profesionales mds, tanto neurélogos como especialmente neuropsicélogos, y
personal de apoyo (enfermeria y trabajadores sociales) que habria que contratar a medida que se
implantara el dispositivo. Ademads habria que crear, dotar y organizar las unidades especiales,

algunas de las cuales ya existen, al menos en embridn, en la CM.

La AMN considera que el DIANDEM mejorard el acceso de los pacientes a la atencién
necesaria, la calidad asistencial, el uso apropiado de procedimientos diagndsticos y terapéuticos,
y la produccién de conocimiento clinico y epidemioldgico relevante. En consecuencia, hara que

los limitados recursos se usen de forma més eficiente y equitativa que en el momento actual.

X.C. APLICABILIDAD DEL DIANDEM

Este proyecto DIANDEM de la AMN pretende desarrollar una propuesta sélida de adecuacion y
mejora del trabajo del neur6logo en el campo del deterioro cognitivo y la demencia. Incluye el
disefio de un dispositivo para los pacientes con deterioro cognitivo y demencia, sus bases
epidemioldgicas y clinicas, su organizaciéon general y una primera estimacion de los recursos
necesarios. La implementacién de este dispositivo ofrecerd a pacientes y familiares, a los
profesionales involucrados en su asistencia, a las autoridades sanitarias y a otras instancias que
trabajan en este campo:
- en el plano sanitario general

o el disefio de una red asistencial para mejorar el acceso sin discriminacion a los recursos

neurolégicos y la optimizacién y control de éstos.

- en el plano asistencial

o ladeteccién y tratamiento precoz

o el tratamiento integral y multidisciplinar

o la adecuacion de los cuidados a la evolucién de la enfermedad

o lareduccién de las complicaciones y el retraso de la incapacidad.
- en el plano organizativo

o laespecificacion de criterios, herramientas, procesos y metas homogéneos

o el mejor reparto de la carga asistencial

o lasistematizacién y almacenamiento de informacién

o la organizaciéon de equipos multidisciplinares para atender a estos pacientes y sus

familiares.

- en el plano sociosanitario

o el apoyo e informacién a los cuidadores informales
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o laformacion basica y continuada de profesionales y cuidadores

o lainvestigacion sobre estas enfermedades, sus causas y tratamientos mds eficaces.
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ANEXO I. DIAGNOSTICO DEL DETERIORO COGNITIVO
Y LA DEMENCIA

A. DIAGNOSTICO PRESINTOMATICO DE LA DEMENCIA

Muchas demencias tienen una fase preclinica durante la cual el proceso degenerativo (o de otro
tipo) afecta al cerebro sin producir sintomas aparentes. Tras esta fase silente hay otra subclinica
en la que pueden apreciarse algunas manifestaciones dudosas o menores, que se solapa
parcialmente con el sindrome de “deterioro cognitivo ligero”. La duracién del periodo
presintomético (preclinico y subclinico) depende de la agresividad del proceso patolégico y de

factores personales y socioambientales, pero suele ser de afios e incluso décadas.

El diagndstico en la fase presintomdtica parece deseable, pero no se ha podido demostrar que
tenga ventajas respecto al diagnéstico en fase sintomdtica. Las dificultades y costes son
enormes, la tasa de errores diagnésticos muy alta y el beneficio terapéutico muy reducido'*.
Segin varios grupos de expertos no hay, por el momento, evidencia de que la biisqueda
sistemdtica del diagndstico de demencia en fase presintomética beneficie a los pacientes, a sus

.- . .. 123-125
familiares o al sistema sanitario

. Desde la perspectiva clinico-asistencial general el
diagndstico presintomadtico no estd indicado en el momento actual salvo en:

a.- Investigacion clinica: es imprescindible para conocer mds la historia evolutiva y las
variantes clinicas de estas enfermedades y para mejorar las herramientas diagndsticas.

b.- Estudios epidemiolégicos: estos estudios ofrecen el marco mds adecuado para valorar y
depurar las herramientas diagndsticas y para establecer las dimensiones de los cuadros clinicos.
c.- Demencias hereditarias: algunas demencias de origen monogénico con herencia
autosémica dominante (EA familiar, enfermedad de Huntington, etc.) se pueden diagnosticar en
fase presintomdtica e incluso prenatal. El diagndstico precoz plantea importantes problemas
clinicos y éticos, debe ser realizado por profesionales y equipos cualificados y siempre por
iniciativa del propio individuo, al que se le proporcionard la informacién y el apoyo

multidisciplinar necesario'*.
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B. DIAGNOSTICO TEMPRANO DE DEMENCIA. DESPISTAJE Y CRIBADO

A diferencia del diagndstico presintomatico, el diagndstico temprano de la demencia es itil y
posible. El diagnéstico sindrémico de demencia es itil para los pacientes (responde a sus
inquietudes, permite planificar su futuro), familiares (permite la formacién del cuidador, la
adaptacion del domicilio, etc.) y sociedad (organizacién de cuidados, previsiéon de fondos y
recursos). Ademds, facilita la prevencién de riesgos (accidentes, problemas legales, conduccién,
armas, caidas, desnutricidn, etc.). El diagndstico etiolégico da paso al tratamiento que, aun no
siendo curativo excepto en raras ocasiones (demencias reversibles), produce una mejoria parcial
en la mayoria de casos con EA de gran rentabilidad personal, familiar y social, que puede ser

previsiblemente mayor en un futuro préximo.

El diagndstico temprano también es posible con un coste aceptable, pero es un procedimiento
que requiere tiempo y especial entrenamiento y habilidad clinica por parte de quien lo realiza.
Una prueba de estas limitaciones del diagnéstico del deterioro mental es que la mayoria de los
pacientes con demencia no estin identificados en AP*'. Por ello seria conveniente que el
procedimiento diagndstico se aplicara a sujetos con alto grado de sospecha previamente
preseleccionados de entre todos los que plantean alguna sospecha clinica. Esto subraya la

necesidad de definir diferentes niveles y herramientas de diagndstico.

El despistaje diagnostico consiste en la aplicacion, con caricter general, de diferentes
procedimientos que permiten identificar sujetos con deterioro cognitivo o demencia antes de que
sus sintomas hayan sido detectados por el sistema asistencial. El despistaje poblacional es un
procedimiento sin duda idéneo en un estudio epidemiolégico, pero no aplicable por el sistema
sanitario espafiol, aun siendo universal y gratuito, debido a sus grandes costes y a sus pobres

resultados en términos de falsos positivos y negativos.

Una férmula més practica seria la “buisqueda de casos” aprovechando el contacto del sujeto con
el sistema sanitario, independientemente del motivo, para aplicar una prueba cognitiva simple.
Algunos autores'*” y guias de consenso'”’ recomiendan la bisqueda del deterioro cognitivo y
demencia a partir de los 75 afios. En la Comunidad de Madrid se ha puesto en marcha un
programa de este tipo pero su implementacidon ha sido muy desigual y sus resultados no han

sido evaluados.
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El cribado diagndstico consiste en la aplicacion de un test rapido en los casos que plantean
alguna sospecha de deterioro cognitivo o demencia, para seleccionar a los que han de ser
sometidos a un estudio diagndstico mds extenso. Este procedimiento persigue la mejor
utilizacién de un recurso limitado y de manejo dificil, y serd realizado por un médico de AP (la
mayoria de las veces) o cualquier otro especialista que sospeche la existencia de deterioro

cognitivo o demencia antes de derivar el caso para completar el estudio.

C. INSTRUMENTOS DE DESPISTAJE Y CRIBADO

No hay marcadores biolégicos, hallazgos de neuroimagen o datos analiticos que identifiquen el
deterioro cognitivo y la demencia. Sélo la evaluacién clinica, los cuestionarios a un informador,

las escalas funcionales o las pruebas cognitivas nos informan del estado cognitivo del sujeto.

La evaluacién informal por un clinico experimentado mediante anamnesis al paciente y a sus
familiares, valoracién funcional y examen del estado mental puede ser suficiente para establecer

una sospecha fundada de deterioro cognitivo.

Los cuestionarios a un informador préximo al paciente son muy utiles en los sujetos que no
colaboran en la exploracién y ofrecen una perspectiva evolutiva en los casos con rendimiento

.. . . . .. . . . 128
cognitivo alto o muy interferido por el nivel cultural, limitaciones sensoriales o de otro tipo .
Estos instrumentos presentan limitaciones como la falta de informador fiable o las dificultades
de éste para reconocer los signos indicativos de deterioro cognitivo'”, por lo que sélo deberian
utilizarse en los casos que no pueden ser evaluados de otro modo o como apoyo a un examen

cognitivo de resultados dudosos'™.

Las pruebas cognitivas son los instrumentos mas adecuados para el despistaje y cribado de
deterioro cognitivo y demencia en entornos de baja prevalencia del proceso, con restricciones de
tiempo y profesionales no expertos. Estas pruebas retnen las mejores caracteristicas de
brevedad, simplicidad, economia, aplicabilidad, inocuidad, validez de contenido y fiabilidad

- - . 1223131
pero ninguna es totalmente satisfactoria = ~".

El Mini-Mental State Examination y su versién adaptada en nuestro pais (el Mini-Examen
Cognoscitivo)® son las mds utilizadas pero presentan miiltiples limitaciones como escasa
validez de contenido (sélo uno de los item del test evaliia memoria); discreta validez de criterio

(S=0,9; E=0,75), sesgo cultural, dificultad de aplicacién a analfabetos, baja fiabilidad (test-
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retest=0,637), tiempo de aplicacién superior a 10 minutos, correccion dificultosa en ocasiones, y
multiplicidad de versiones'*. Los resultados de un estudio reciente indican que 3 de los item de
orientacion temporal y los 3 item del recuerdo (Test de los 6 item) tienen la misma utilidad

diagnéstica que la prueba completa'®, pero esta estrategia no ha sido evaluada en nuestro pas.

El Short Portable Mental Status Questionnaire'* tiene también un rendimiento diagnéstico
(S=0,85; E=0,79) y fiabilidad interobservador (0,73) limitados, y estd influido por el nivel

educativo.

La fluidez verbal en su forma simple (animales en un minuto)®’ y en sus formas mds elaboradas
(Set-test, Test 5x5) también tiene baja sensibilidad y especificidad, escasa fiabilidad y gran

influencia del nivel educativo.

El Test del reloj”, tiene una correccién compleja, un rendimiento diagnéstico discreto (S y E =

0,85), estd muy influido por la escolarizacién y no es bien aceptado por los analfabetos.

El Memory Impairment Screen’® es un test muy breve (4 minutos) que ha ofrecido muy buenos

135-137

resultados , pero requiere saber leer y s6lo evalia memoria. Se estd desarrollando una

variante aplicable a analfabetos: el Test de Memoria Visual o Test de las Fotos®.

.. .91 - . L . . ., .
La Prueba Cognitiva de Leganés  incluye varios item simples de orientacién y memoria y fue
disefiada para sujetos con bajo nivel educativo. Ha sido validada en una muestra poblacional

con resultados excelentes (S=0,94; E=0,95), pero requiere mds de 10 minutos de aplicacion.

El Brief Alzheimer Screen'® asocia el Test de los 6 item'’, una tarea de fluencia verbal
semdntica y el item de deletreo del MMSE. Requiere poco mds de tres minutos y sus resultados
diagndsticos son buenos, pero no es aplicable a analfabetos y no estd adaptado a poblacién

espafiola.

El EUROTEST”, versi6n actual del Test del Dinero'” posee alto rendimiento diagnéstico en la
identificacién de demencia'* y el deterioro cognitivo'*', buena fiabilidad'** y escasa influencia

de la educacion.

El Test de los 7 minutos'™ agrupa cuatro subtest de orientacién, memoria libre y facilitada,

fluidez verbal semdntica y el test del reloj, con muy buenos resultados diagndsticos'*, pero es
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mds prolongado de lo que indica su nombre, incluye tareas de “papel y l4piz” con cierta

influencia del nivel educativo y su aplicacion y evaluacién es relativamente compleja.

Disponemos de datos normativos obtenidos en la poblacién espafiola para todas estas pruebas y
cualquiera de ellas puede ser utilizada en el cribado de pacientes, pero todas tienen limitaciones
y no pueden sustentar por si solas el diagndstico de deterioro cognitivo o demencia, salvo en
casos avanzados. Esta es la principal razén para definir un dispositivo asistencial especifico para
casos que requieren recursos y habilidades clinicas especiales para establecer un diagndstico

temprano.
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ANEXO Il. RECOMENDACIONES DE ACTUACION
CLINICA

A. DETERIORO COGNITIVO LIGERO (DCL)

A.1. Definicion del “DCL”

Durante muchos afios se ha tratado de conceptualizar el deterioro cognitivo del anciano que es
clinicamente apreciable (con cierta repercusién en su vida cotidiana) pero que no da lugar a
defectos funcionales y sociales suficientes como para cumplir criterios de demencia. Esta
entidad es un sindrome frecuente y heterogéneo que puede progresar a demencia. El Canadian
Study of Health and Aging establecid el concepto de deterioro cognitivo no demencia para
intentar recoger la heterogeneidad de esta entidad'**. Las definiciones operativas de DCL mds
aceptadas son el Mild Cognitive Impairment™ (MCI) y el Age-Associated Cognitive Decline
(AACD)*. El MCI contempla varios tipos (amnésico, no amnésico y difuso), no se restringe a
una edad concreta ni excluye causa distinta a la propia edad (depresién, farmacos, vascular),

que si excluye el AACD.

La etiologia del DCL es muy heterogénea, aunque la enfermedad de Alzheimer en estadios muy
tempranos esta presente en la mayoria de los casos progresivos. La enfermedad cerebrovascular
es otra etiologia comun, si se aplica un concepto mds amplio de DCL; otras causas son la
depresion, problemas psiquidtricos, diversas enfermedades, farmacos, y casos sin una etiologia

evidente.

A.2. Necesidad del diagndstico del DCL

El primer punto que hay que sefalar es que esta entidad debe ser diagnosticada a pesar de que,
por definicién, no produce repercusién significativa en las actividades de la vida diaria y no
existe tratamiento curativo. La necesidad del diagnéstico del DCL deriva de su prevalencia y

prondstico, bien establecidos en los estudios epidemioldgicos.

La prevalencia del DCL varia en funcién de los criterios diagndsticos empleados; en el MCI

13;14;16;18

oscila entre el 3% y el 6% segtin diferentes estudios europeos , mientras que en el AACD

14;16;73

varia entre el 9% y el 27% . La proporcién de individuos con DCL que progresa

anualmente a demencia es del 3,7%-13% para el MCI y del 10-18% para el AACD, siempre
muy por encima de la observada en la poblacién general, aunque en una proporcién importante

14;18;145

de casos se mantiene estable e incluso puede mejorar . Estos datos avalan la idea de que
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el DCL es una entidad heterogénea que debe ser bien diagnosticada, en la que se deben tratar los
posibles factores causales, y que debe ser valorada evolutivamente para vigilar la aparicién de
demencia que precise un tratamiento especifico, tal como indican las recomendaciones de las

. C e 146
sociedades cientificas .

Ante el incremento de las consultas por deterioro cognitivo y el mayor aumento esperable por el
envejecimiento de la poblacién, el DCL es una situacién que debe ser evaluada de forma
experta, identificando los factores causales que puedan tener tratamiento, ofreciendo
informacién correcta sobre el prondstico y manteniendo ante el paciente la expectativa sobre
cualquier eventual avance terapéutico que disminuya el riesgo de progresién o mejore los

sintomas.

A.3. Atencion Primaria y Consultas Ambulatorias

La gran mayoria de casos con DCL deberian detectarse en AP y en las consultas de Neurologia
o Psiquiatria. Para ello, deberia establecerse una guia de actuacién y un algoritmo de cribado
consensuado y préctico que sirviera de ayuda para descartar los casos de quejas de memoria
aisladas sin evidencia de defecto cognitivo (quejas no corroboradas por un informador,
depresion, ansiedad, etc.). En caso de que tras esa via de deteccidn se sospeche un DCL, deberia
remitirse al paciente a la Consulta de Demencias con caricter preferente asignidndole si es

posible un “Cédigo DCL”.

A.4. Consulta de Demencias

Estos pacientes pueden citarse en unos tiempos y agendas prefijados para ellos de forma que la
secuencia de actuaciones clinicas pueda ser mds agil y eficiente. La evaluacién debe incluir una
historia clinica y cognitiva al enfermo y su familiar y una exploracién neuropsicoldgica
protocolizada, breve y escalonada que corrobore o descarte el defecto cognitivo. Esta evaluacién
es imprescindible para establecer el diagndstico y generalmente necesaria para excluirlo en los
casos con simples quejas de falta de memoria. Si se confirma la sospecha de DCL, se debe
realizar un protocolo bésico de estudios complementarios (analitica para descartar enfermedades
tratables y TAC o RM en algunos casos), una valoracion de patologias psiquidtricas asociadas y
la identificacién de otros posibles factores determinantes del deterioro (firmacos, lesiones

vasculares, apnea de suefo, enfermedades metabdlicas, etc.).
El tratamiento del DCL se debe orientar al control de sus causas modificables (depresion,

farmacos, otras enfermedades asociadas, factores de riesgo vascular). Por el momento no hay

otras indicaciones terapéuticas formales, por lo que el tratamiento farmacoldgico sélo puede

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 1 3 1




contemplarse desde el punto de vista de la investigacion, y podria proponerse a los pacientes la
participacién en ensayos clinicos. En caso de que el paciente estuviera dispuesto deberia ser
remitido a las Unidades de Demencias que lleven a cabo alguno de estos ensayos. Por otra parte,
se debe proporcionar a estos pacientes una informacién amplia y tranquilizadora, explicdndoles

que no todos los casos evolucionan mal y que se va a controlar su evolucion.

La mayoria de los casos podran ser seguidos en este nivel asistencial al cabo de 6 meses para
valorar la modificacion de los factores causales y la eventual progresion del DCL.
Posteriormente, la periodicidad de revisiones podria ser mayor (9-12 meses) y también se podria
acordar con AP una pauta de seguimiento compartido con visitas a demanda en la Consulta de
Demencias cuando hubiera una modificacién en los sintomas. La valoracidn evolutiva de estos
pacientes debe hacerse con escalas cognitivas sencillas y cuestionarios a los familiares'”. Los
casos dudosos o problemdticos pueden ser revisados en la misma Consulta o ser remitidos
eventualmente a la correspondiente Unidad de Demencias con el “Cdédigo DCL”. Si se descarta

la sospecha de DCL, se devolvera al enfermo a AP.

A.5. Unidad de Demencias

En este nivel asistencial la evaluacién neuropsicoldgica debe ser mas exhaustiva para poder
establecer el diagndstico, definir el tipo de DCL con mayor precision (DCL amnésico, DCL
multidominio o DCL dominio tnico no amnésico) y decidir las prestaciones asistenciales o los
estudios especiales a realizar. Pueden plantearse exploraciones complementarias mds
sofisticadas, como RM con volumetria, SPECT cerebral, u otros estudios contemplados dentro
de algun protocolo de investigacién y accesibles en la Unidad de Demencias o en alguna Unidad

de Referencia.

Las Unidades de Demencia participardn en ensayos clinicos multicéntricos y podrian recibir
pacientes con este diagndstico procedentes de otras Unidades. Estos ensayos pueden ser de tipo
farmacolégico o con terapias de estimulacién cognitiva, pero todos ellos deben ser controlados
para comprobar su eficacia. Las terapias no farmacoldgicas requieren que la Unidad disponga de
infraestructura de rehabilitacién cognitiva o, alternativamente, que trabaje en colaboracién con

otras Unidades.

El seguimiento evolutivo clinico y neuropsicolégico de los casos con DCL en la Unidad tendria
que ser al menos semestral, tanto si participan en un ensayo clinico como si lo hacen en otro
estudio longitudinal o en alguna terapia no farmacolégica, para detectar la eventual conversion a

demencia y para documentar su perfil evolutivo.
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A.6. Unidades Especiales

Se recogerdn muestras para estudios genéticos s6lo en los casos de DCL con claro perfil
familiar o como parte de algin estudio de investigacién que asi lo requiera. Si la Unidad de
Demencias no dispone de capacidad para estudios volumétricos y funcionales podra recurrir a
Unidades de Referencia de Neuroimagen que dispongan de RM funcional, espectroscopia,

volumetria hipocampal, SPECT, PET, u otras pruebas necesarias.

B. ENFERMEDAD DE ALZHEIMER PRECLINICA

Sélo debe atenderse a aquellos sujetos que posean un familiar en primer grado con una EA en la
que se haya diagnosticado alguna de las mutaciones causantes de la enfermedad (presenilina 1,
presenilina 2 y proteina precursora del amiloide), y que deseen recibir valoracién y consejo
genético. Si no se ha identificado una mutacién en alguno de los familiares afectos el estudio
genético de personas asintomdticas no es viable, salvo en el contexto de un programa de
investigacion disefiado para buscar mutaciones no descritas. Los lugares para el estudio de los
posibles portadores deben ser la Unidad de Demencias y el Centro de Estudio Genético. Se
realizard consejo genético que incluya una detallada valoracién psicoldgica, diagndstico

preclinico si procede, y seguimiento.

C. DEMENCIA LEVE-MODERADA

En las demencias leves y moderadas el Dispositivo Neurolégico debe contemplar las
actuaciones que se enumeran a continuacion, y que deberian realizarse de forma escalonada en

las visitas sucesivas, tanto en la Consulta como en la Unidad de Demencias.

C.1. Deteccion y diagnostico temprano

Para ello hay que facilitar la derivacién desde AP, incluso sin realizacidn de test de cribado
formales porque no siempre se tiene la experiencia ni el tiempo necesarios y es preferible que
los test, aunque sean breves, se pasen por el mismo equipo y con los mismos criterios. Por otro
lado, las demencias que debutan con trastornos conductuales no son identificadas por los test de

cribado.

La demencia debe objetivarse, aunque sea con una bateria corta, y tipificarse. Esto no es posible

en una consulta de Neurologia general porque no se dispone de los 30-45 minutos necesarios
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para pasar la baterfa corta, y menos atn para una larga. Es preciso realizar el diagndstico
etiolégico con un rastreo estindar de demencias secundarias, incluyendo determinacién de
vitamina By, y 4cido félico asi como TC de rutina (el coste de la RM es muy alto) y puncién

lumbar con fines clinicos y/o de investigacién en casos seleccionados.

Seria deseable extraer sangre para DNA, previo consentimiento informado, en todos los
pacientes con historia familiar o antecedentes familiares de demencia, y obtener liquido

cefalorraquideo siempre que sea factible remitiendo las muestras a un banco central.

C.2. Tratamiento

Se debe ofrecer el tratamiento con ICE a todos los pacientes con EA leve-moderada, tanto pura
como mixta. El médico de AP controlara la posible aparicién de efectos adversos al ICE, y
podrd modificar el escalamiento de dosis, pero el neurélogo serd el responsable de la
monitorizacién y control general del tratamiento. En fases mdas avanzadas se planteard el

tratamiento con memantina, preferiblemente asociada inicialmente al ICE.

En las demencias frontales hay que evitar los ICE y utilizar otros firmacos psicotropos con
mesura. En los casos infrecuentes de demencias secundarias se instaurara el tratamiento

especifico.

Hay que valorar la necesidad y disponibilidad de un cuidador estable y de un entorno
domiciliario de bajo riesgo. En esta fase es cuando las medidas no farmacoldgicas, como
centros de dia, talleres ocupacionales, etc., pueden ser mds utiles y son mds demandadas. Debe
plantearse, en la medida de lo posible, algin programa de estimulacién en centro de dia
especifico para demencia ligera (dos o tres sesiones semanales de tres o cuatro horas por sesion)

y algtin programa de apoyo al cuidador.

En esta fase se debe contactar con el trabajador social para iniciar trdmites de incapacidad,
tutelas, etc., solicitar centro de dia y valorar lista de espera de residencia. En los pacientes
menores de 65 anos que permanezcan en situacion laboral activa o en situacién de baja laboral,
se planteard la invalidez. También es conveniente informar sobre voluntades anticipadas,
testamento vital y posibilidad de donacién de cerebro, asi como poner a la familia en contacto
con las AFA instaladas en su entorno préximo, y recomendarles asesoria juridica y atencién

psicoldgica si las precisan.
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D. DEMENCIA AVANZADA

El Dispositivo Neurolégico deberia intervenir en las demencias avanzadas (moderadas o
intensas) con flexibilidad y desde una perspectiva pragmatica. Parece razonable una visita al
neur6logo cada 6-8 meses en la Consulta o Unidad de Demencia donde hubiera sido seguido

previamente el paciente, aunque esta consulta podria hacerse en muchos casos sin su presencia.

D.1. Diagnostico

El diagnéstico en esta fase de la enfermedad persigue establecer la situacién cognitiva,
funcional y conductual, para monitorizar el curso evolutivo actual y previsible. Debe prestarse
mdés atencion al diagndstico de posibles procesos neuroldgicos y médicos intercurrentes, pero

eso solo es factible desde la proximidad propia del dispositivo de AP.

D.2.Tratamiento

El tratamiento farmacoldgico especifico en esta fase incluye la memantina en la EA y algin
tratamiento en otras demencias secundarias infrecuentes. El tratamiento inespecifico de los
sintomas conductuales es muy comin y requiere experiencia y monitorizacién frecuente para

optimizar sus resultados y reducir los efectos secundarios.

El tratamiento no farmacoldgico incluye: a) estimulacién con especial hincapié en las
actividades bdsicas de la vida diaria, el ejercicio aerobio y las actividades placenteras; b)
prevencién de accidentes y de trastornos conductuales con adecuacién del entorno; c)
orientacién acerca de los cuidados basicos (nutricién, movilizaciones, tratamiento del dolor,
etc.), de las medidas terapéuticas ordinarias y extraordinarias y d) manejo de los sintomas

conductuales y la muerte digna.

Si no fuera posible mantener al paciente en el domicilio, se procedera al internamiento en una
residencia. En esta fase tienen especial relevancia los cuidados continuados, idealmente desde el
admbito de la AP y en el domicilio, coordinados por el equipo formado por el médico de

cabecera, el enfermero y el trabajador social.

D.3. Coordinacion con otros dispositivos y apoyo al cuidador

Ante la sospecha de procesos médicos intercurrentes debe derivarse al paciente a AP o a otros
servicios hospitalarios (Urgencias, Medicina Interna, Geriatria, Neurologia, etc.), o si son
complicaciones médicas graves (fractura de cadera, neumonia, etc.) al servicio de Urgencias.

Tras el periodo agudo, serdn derivados, siempre que sea posible, a unidades de media estancia
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(UME) donde se procurara una pronta reintegracion al entorno habitual. Las UME también son
adecuadas para el ingreso directo de pacientes con complicaciones neuroconductuales u otras
circunstancias puntuales que impidan el mantenimiento en el domicilio. Cuando el alta al
domicilio habitual o a la UME no sea posible (gravedad de la enfermedad, circunstancias

sociales) se trasladard al paciente a una unidad de larga estancia.

Se ha de contactar con los servicios sociales para proporcionar centro de dia, unidades de corta
estancia, unidades de larga estancia, residencias, ayuda en el domicilio, ayudas econdémicas, etc.
Puede ser necesaria la coordinacién con otros centros de referencia para la asistencia de casos
especiales (p.e. encefalopatias espongiformes), proyectos multicéntricos, redes de investigacion,
etc. En esta fase debe solicitarse formalmente la donacién de cerebro y verificarse la puesta a

punto del dispositivo para su eventual recogida.

Es necesario apoyar al cuidador y prevenir su aislamiento y morbilidad fisica y psiquidtrica
mediante la informacién puntual acerca de la situacion clinica, el curso y el prondstico, la
educacion acerca del manejo del paciente, apoyo afectivo, asesoramiento sobre recursos
sanitarios y sociales (AFA, organismos publicos e instituciones privadas), la elaboracién de
informes, la tramitacién de ayudas y la informacién acerca de cuestiones juridicas, medidas de

tratamiento ordinarias y extraordinarias, y muerte digna.

E. DEMENCIA CON CUERPOS DE LEWY

La Demencia con cuerpos de Lewy es una entidad relativamente frecuente, cuyo diagndstico y
tratamiento plantea dificultades especiales. Por esa razén es aconsejable que sea remitida y

atendida en la Consulta o Unidad de Demencias de modo general.

E.1. Consulta de Demencia

Debe hacerse la historia clinica y valoracién neuroldgica y neuropsicoldgica general, como en
cualquier otra demencia, y algunas exploraciones adicionales por las especiales caracteristicas
de esta entidad: a) valoracién neuropsicoldgica con especial atencién a funciones ejecutivas y
visoespaciales (en la propia Consulta o tras remitir al paciente a la Unidad de Demencias) con
pruebas como “Symbol-digit test”, “Trail making test”, “Test de Stroop” o “Test del reloj”'*’; b)
exploracién reglada de cuadro parkinsoniano (escala UPDRS si es posible); ¢) evaluacion de

problemas conductuales (Neuropsychiatric Inventory al cuidador)'*®.
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Las pruebas complementarias deben incluir analitica, encaminada a descartar causas tratables de
demencia, estudio EEG si hay fluctuaciones o trastornos de conciencia, y pruebas de
neuroimagen, al menos TC para descartar patologia vascular significativa, aunque puede
plantearse la neuroimagen funcional con Dat-Scan al menos en los casos dudosos o referidos a

la Unidad de Demencias para investigacion.

El tratamiento farmacoldgico de los trastornos cognitivos se basa en los ICE. La persistencia de
problemas conductuales (alucinaciones, delirio o agitacién) tras la administracién de los
anteriores debe tratarse con neurolépticos atipicos (con menos efectos extrapiramidales), dada la
especial sensibilidad de estos pacientes a los neurolépticos cldsicos, administrdndolos siempre
con cautela y en especial cuando hay riesgo de patologia cerebrovascular'®’. Los trastornos
parkinsonianos, muy comunes en esta entidad, deben controlarse en la medida de lo posible con
L-dopa, de forma preferente a los agonistas dopaminérgicos que pueden inducir alucinaciones, y

en pauta de escalamiento lento vigilando la posible aparicién de cuadros de tipo psicético.

El manejo de estos fairmacos es relativamente complejo y es aconsejable que se haga siempre en
una Consulta de Demencias. Por otro lado, las complicaciones neuropsiquidtricas y motoras
hacen mds probable y precoz la institucionalizacién en esta entidad que en la enfermedad de

Alzheimer.

E.2. Unidad de Demencia

Aunque la mayoria de las actuaciones bdsicas en esta entidad se pueden llevar a cabo en la
Consulta de Demencias, algunos pacientes pueden ser derivados a la Unidad por alguna de las
siguientes razones:
- casos atipicos de dificil diagnéstico
- limitaciones en los recursos de la Consulta de Demencias para realizar las valoraciones
neuropsicolégicas o conductuales
- casos de dificil control de las alteraciones conductuales o extrapiramidales que
requieran un seguimiento mas frecuente o medidas terapéuticas especiales existentes en
la Unidad (p.e. terapia conductual, rehabilitacién extrapiramidal...)
- protocolos de investigacién

- ensayos clinicos

E.3. Unidades Especiales

En casos con sospecha clinica de agregacién familiar se remitirdn muestras a la Unidad de

Estudio Genético para investigacion de los genes de sinucleina, parkina, u otros con asociacién
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conocida a parkinsonismo familiar, asi como para la investigacion de otras alteraciones ain no

descritas.

Los métodos de imagen funcional pueden convertirse en el estdndar diagndstico para esta
entidad, por lo que es deseable que los pacientes sean remitidos a una Unidad de Neuroimagen

con dotacioén e interés especial en este proceso.

En esta enfermedad es especialmente importante la obtencion del cerebro de los pacientes para

diagnéstico patoldgico postmortem, validacidon de diagnéstico e investigacion.

F. DETERIORO COGNITIVO / DEMENCIA VASCULAR

F.1. Deteccion de pacientes con Demencia Vascular

Estos pacientes con frecuencia no son remitidos a consulta por sus trastornos cognitivo-
funcionales, sino por las secuelas motoras o la patologia vascular mds aparentes. La mayoria de

las veces se encuentran en:

1.- Consultas hospitalarias de Enfermedades Cerebrovasculares a las que son remitidos tras
un ingreso previo por un ictus que puede haber dejado como secuela sintomas de deterioro
cognitivo-conductual. Estos casos de demencia post-ictus pueden deberse a enfermedad de
grandes arterias (infartos territoriales) o de pequefio vaso, pero es frecuente que coexista un
componente degenerativo. Estos pacientes deberian derivarse directamente a la Unidad de

Demencias.

Tras sufrir un ictus algunos pacientes presentan un trastorno neuropsicolégico limitado (p. e.,
apraxia visuoconstructiva, afasia) sin demencia y podrian beneficiarse de una evaluacién

neuropsicoldgica mas completa en la Unidad para una eventual rehabilitacion.

2.- Atenciéon Primaria y consultas ambulatorias generales de Neurologia a las que acuden
casos sin antecedentes ictales, con manifestaciones vasculares menores tanto cognitivas como
de otro tipo (accidente isquémico transitorio, amnesia global transitoria, afasia transitoria,
hemianopsia, confusion, etc.), o ictus antiguos en los que se aprecia un agravamiento cognitivo

o conductual.
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La deteccion de demencia vascular en este nivel dependerd de que los médicos de familia y los
neurdlogos se habitden a tener en cuenta esta posibilidad, sobre todo en pacientes con multiples

factores de riesgo vascular.

F.2. Consulta de Demencias

En la Consulta de Demencias se seguird el protocolo de diagndstico y tratamiento general con la

salvedad de que en estos pacientes hay que contemplar dos aspectos distintos:

1. Vascular

a) Valoracién y tratamiento de los factores de riesgo vascular (HTA, dislipemia, posibles
alteraciones de coagulacidn, cardiopatia emboligena...)

b) Pruebas complementarias adicionales: Doppler TSA, analitica con perfil lipidico,
valoracién cardioldgica (cardiopatia isquémica y/o emboligena) y arterial periférica,
estudios de coagulacién y colagenosis, estudio genético de CADASIL en los casos con
sospecha clinica, EEG para descartar comicialidad (si hay fluctuaciones), y neuroimagen
(TCy RM para valorar patologia de pequefio vaso o en fosa posterior).

c) Prevencion secundaria de ictus: antiagregacién o anticoagulacion, tratamiento de posibles
colagenosis causales, etc.

d) Rehabilitacién fisica si existen secuelas motoras de ictus.

2. Cognitivo

a) Estudio de demencia tratable con analitica e imagen, segun las pautas al uso.

b) Valoracién neuropsicolégica amplia y orientada hacia los trastornos ejecutivos y los
defectos focales relacionados con lesiones circunscritas.

c) Deteccién de un componente degenerativo asociado

d) Tratamiento farmacoldgico: valoracion de ICE y memantina si hay un componente
degenerativo asociado.

e) Control de los defectos funcionales que son mds acusados en estos pacientes y prevencion
de empeoramientos.

El seguimiento evolutivo debe llevarse a cabo anualmente en este nivel proporcionando un

control adecuado de los factores de riesgo vascular y ofreciendo los apoyos que todo paciente

con demencia precisa.

F.3. Unidad de Demencias

Son candidatos a derivacién a la Unidad los pacientes con demencia vascular de dificil
diagnédstico o producida por enfermedades infrecuentes (CADASIL, Sindrome de Sneddon,
etc.), asi como todos los participantes en algin proyecto de investigacién o ensayo terapéutico.

Seran remitidos fundamentalmente desde las consultas de enfermedades cerebro-vasculares
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(demencia post-ictus y casos con deterioro cognitivo-conductual o déficit neuropsicoldgico
focal) y las Consultas de Demencias (demencias vasculares inusuales) para estudio diagnéstico,
tratamiento especifico y valoracion de actuacion rehabilitadora u otro procedimiento. En este
nivel también se estudiardn los problemas cognitivos de pacientes con deterioro post-anoxia

cerebral, post-cirugia cardiaca extracorpdrea, u otros similares.

En la Unidad de Demencias se realizara el diagndstico del tipo de demencia vascular, desde una
perspectiva clinica y de neuroimagen, y se hard una valoracién neuropsicoldgica para establecer
el perfil de los déficit. Se planteard un seguimiento evolutivo semestral durante el primer afio y
posteriormente, anual. En casos de demencia vascular de etiologia infrecuente (vasculitis,
CADASIL, Sneddon, etc.) se programardn las exploraciones complementarias necesarias
(arteriografia, puncién lumbar, biopsia cutdnea, estudios genéticos, etc.), que eventualmente se

realizardn en Unidades Especiales.

El tratamiento farmacoldgico de la demencia vascular serd similar al sefialado en el epigrafe
anterior y en algunos casos puede plantearse algin control adicional de la patologia
cardiovascular, por ejemplo estudio hemodindmico. Eventualmente se contemplaran protocolos
terapéuticos y rehabilitadores de investigacion y la participacién de estos pacientes en ensayos

clinicos multicéntricos.

F.4. Unidades Especiales

La Unidad de Neuroimagen es fundamental para establecer el diagndstico preciso del paciente
con demencia vascular. Por consiguiente, los estudios de RM, que no se realizan de forma
rutinaria, son obligados en estos pacientes. Otros estudios, como espectroscopia o PET, pueden

tener cardcter opcional en programas de investigacion.

Seria necesario disponer de Unidades de Rehabilitacién Cognitiva con neuropsic6logos
especialmente entrenados, logopedas, etc., para atender las secuelas cognitivas focales de los
ictus y la demencia vascular, asi como las secuelas post-anoxia cerebral, demencia post-
traumatica, etc. En estas Unidades se deben realizar programas de valoracién neuropsicoldgica y
rehabilitacién para estos pacientes. La Unidad de Rehabilitacién Cognitiva podria ubicarse en
alguna Unidad de Demencias que ofreciera este recurso tanto a sus propios pacientes como a

otros remitidos desde otras Unidades segtin criterios predefinidos.
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La Unidad de Estudio Genético recibiria los casos de demencia vascular familiar para establecer
el diagndstico de CADASIL u otro similar y realizar el asesoramiento genético indicado en las

demencias de causa genética.

G. DEMENCIA FRONTOTEMPORAL

La demencia frontotemporal (DFT) tiene caracteristicas distintivas que precisan un manejo
especifico dentro del dispositivo asistencial. Constituye el 5% de las demencias™, con una
prevalencia de 0,15 casos por 1.000 personas de 45 a 64 afios y una edad media de inicio de 53
afios"'. Este tipo de demencia tiene presentacién familiar en el 43% de los casos™ y su
diagndstico en fases incipientes es muy dificil porque su cuadro clinico se confunde a menudo

con el de otros procesos psiquidtricos o conductuales.

G.1. Consulta de Demencias

La valoracioén inicial de la DFT se realizard en la Consulta de Demencias a la que el paciente
serd remitido desde AP, generalmente con valoraciones psiquidtricas previas, o desde
Psiquiatria. La sospecha diagndstica sélo puede establecerse mediante la experiencia clinica y el

conocimiento de estos procesos.

En la Consulta de Demencias se comprobara la existencia de los trastornos ejecutivos, verbales,
conductuales y/o de la personalidad propios de esta entidad, que sustentan su diagndstico y que
permiten establecer el cardcter neurodegenerativo de estos casos. Las Consultas de Demencias
deben tener establecido un protocolo de valoracidn breve que permita identificar adecuadamente
estos casos. Este protocolo incluird un estudio neuropsicolégico orientado hacia la evaluacién

de las funciones ejecutivas y verbales, una valoraciéon conductual (Neuropsychiatric

117;121 153

Inventory

funcional (SPECT).

o Frontal Assesment Battery °°), y neuroimagen estructural (al menos TC) y

El tiempo de valoracién de estos casos en primera consulta suele ser mds prolongado que el de
otras demencias y, en funcién de su complejidad, se podrd solicitar una valoracién diagndstica
més extensa en la Unidad de Demencias. La frecuencia de revisiones dependerd de la
sintomatologia de cada caso, especialmente de la gravedad de los trastornos conductuales. Es

aconsejable un minimo de 2 por afio.
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Se indicarédn los tratamientos farmacoldgicos que puedan mitigar eventualmente los sintomas
m4s problemdticos y se controlard su dosis sobre bases empiricas y de observacion frecuente. Se

proporcionard informacidn, orientacién y apoyo al cuidador.

G.2. Unidad de Demencias

La Unidad de Demencias ofrecerd evaluaciones neuropsicoldgicas mas amplias de las funciones
frontales y los trastornos del lenguaje para el diagnéstico de los casos que planteen especial
dificultad, con realizacién de neuroimagen estructural y funcional evolutiva (RM, SPECT o
PET). Debe efectuarse valoracién y seguimiento conductual tanto del paciente como del

cuidador.

En los casos familiares se solicitard estudio genético (mutaciones del gen de la proteina tau en

el cromosoma 17, mutaciones en el cromosoma 3) y consejo genético si es necesario.

A los pacientes en edad presenil se les ofrecerd la integracion en programas de estimulacién
cognitiva o de modificacién conductual y seguimiento en una Unidad para pacientes jévenes

con demencia si existiera en el Dispositivo.

Se desarrollardn programas de orientacién a los cuidadores sobre el manejo de los trastornos
conductuales. Se solicitardn muestras de sangre para un Banco de Tejidos, la donacion del

cerebro y la participacion en eventuales estudios de investigacién o ensayos clinicos.

G.3. Unidades Especiales

La alta frecuencia de formas familiares de DFT hace necesario el contacto con la Unidad de
Estudios Genéticos para la deteccién de mutaciones conocidas o el estudio de otras aun
desconocidas. El consejo genético en estos casos es especialmente importante y plantea

dificultades adicionales debido a los trastornos conductuales que sufren.

Muchos de estos pacientes y sus familiares, con inicio del cuadro clinico en edad presenil,
podrian beneficiarse de valoracion y seguimiento en un Centro de Atencién a Pacientes con
Demencia Presenil para orientar lo mejor posible la complejidad clinica, familiar y social que

conlleva la DFT.
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H. DEMENCIA EN PACIENTES “JOVENES”

Se entienden como pacientes jovenes los menores de 60 afios y en ellos cabe diferenciar dos

situaciones: presencia o ausencia de historia familiar de demencia.

H.1. Atencion Primaria

Los médicos de AP deben ser conscientes de la existencia de demencias que pueden comenzar
en edades relativamente tempranas y que suelen ser de causa genética aunque son poco
frecuentes. Por tanto, ante un paciente menor de 60 afios con indicios de deterioro cognitivo o
trastornos de conducta con rasgos frontales, o alteraciones cognitivo-conductuales asociadas a
algiin otro signo neuroldgico, siempre se debe pensar en una posible enfermedad degenerativa
familiar o esporddica y remitirle a la Consulta de Demencias o incluso directamente a la Unidad

de Demencias.

H.2. Consulta de Demencias

En la Consulta debe hacerse la evaluacion general del caso, incluyendo la historia clinica y
cognitiva al enfermo y familiar, la indagacién de antecedentes familiares y la evaluacién

neuropsicolégica para tratar de confirmar la presencia de demencia.

El estudio basico (clinico, de laboratorio y de neuroimagen) puede hacerse en este nivel, pero
estos pacientes, en los que siempre hay que buscar causas inhabituales de demencia y que
presentan problemas mas complejos de evaluacidn, tratamiento, asesoramiento y manejo,
deberian ser remitidos y seguidos en la Unidad de Demencias o en una Unidad Especial

dedicada a demencias en pacientes jovenes.

H.3. Unidad de Demencias

En la Unidad se completaran los estudios neuropsicoldgicos y las pruebas complementarias y se
establecerd o confirmard el diagnéstico lo mas rdpidamente posible para reducir el estrés
familiar, especialmente acusado en estos casos. Debe considerarse siempre la posibilidad de una

causa genética, especialmente en casos con antecedentes familiares, e informar a la familia.

En las demencias con evidencia de historia familiar pueden darse varias situaciones y

actuaciones:
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e Siya se ha diagnosticado en la familia alguna mutacion conocida, el diagndstico
probablemente serd muy fécil, incluso ante defectos o quejas menores, teniendo que
corroborar la anomalia genética e iniciar tratamiento, si lo hubiere, cuanto antes.
e Si en la familia no se ha realizado ningtn estudio genético hay que iniciar el
protocolo clinico-genético, una vez explicada la situacién y entendidas por el
paciente y la familia sus implicaciones éticas y practicas. Este estudio genético se
realizaria en la Unidad de Estudio Genético de las demencias.

® Si se harealizado un estudio genético previo en la familia sin haberse detectado
ninguna mutacién conocida hay que considerar la eventualidad de mutaciones de
reciente descripciéon y la utilidad de repetir el estudio. En caso contrario se
procederd al manejo clinico como si se tratara de un caso “esporadico”.

e Por ultimo, puede suceder que a pesar de la historia familiar, el paciente y/o la
familia rechacen el estudio genético. En ese caso se procederd a su manejo como si

se tratara de un caso esporadico.

Los sujetos con historia familiar de demencia pueden acudir a la consulta con quejas subjetivas
pero sin evidencia de deterioro cognitivo relevante. En estos casos hay que explicarles
claramente la situacion actual, estimar los riesgos de desarrollo futuro del cuadro, y valorar la
conveniencia y los requisitos para solicitar un diagnéstico presintomético de la enfermedad

genética.

En todos los pacientes jovenes con historia familiar de demencia y sospecha de patologia
genética debe hacerse un arbol genealdgico detallado y, de acuerdo con la familia, contactar con
otros familiares para ofrecerles una consulta e informarles debidamente. A todos los que acepten
el estudio se les debe extraer material para andlisis genético en la Unidad Especial destinada a
este fin. Los casos sin historia familiar entrarfan en el mismo circuito asistencial que cualquier
otro caso de demencia; una vez confirmado el diagndstico se realizarian revisiones semestrales
en la Unidad el primer afio y con frecuencia variable después, dependiendo de la velocidad de

progresién y de la sintomatologia afiadida.

En todos los pacientes jovenes con demencia, con patrén familiar o sin él, deben realizarse
todos los estudios complementarios necesarios para descartar causas tratables infrecuentes. El
inicio temprano de la demencia suscita mayor ansiedad en el paciente y sus allegados, por lo
que las sesiones informativas deberian ser mds prolongadas. La estimulacion cognitiva en fases
iniciales, el apoyo social y psicoldgico, y la formacidn del cuidador son de especial utilidad en

estos casos.
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Seria deseable disponer de centros de dia con programas especiales para estos grupos de edad,
que podrian estar centralizados en la Unidad de Atencién a Demencias Preseniles en la CM,

dado el volumen de estos casos que a priori se puede esperar.

Es necesario establecer un plan de informacién y planificacion de la evolucién, con revisiones
anuales para elaborar un programa de cuidados y toma de decisiones sobre responsabilidades
vitales y laborales como hijos, trabajo, jubilacién, plan de pensiones, curatelas, tutorias y
testamento vital. Es importante mantener desde el principio un contacto preferente con el

trabajador social para tener informacidn sobre los recursos disponibles.

H.4. Unidades Especiales

La Unidad de Estudio Genético debe recibir a los pacientes jovenes y a sus familiares que
deseen ser estudiados. Se les proporcionard la informacion necesaria y se les solicitard el
consentimiento para el estudio. Se decidird previamente la conveniencia de comunicar el
resultado del estudio a los sujetos asintomadticos, asi como el protocolo a seguir, tal como ya se

viene haciendo en enfermedades como la Corea de Huntington.

La Unidad de Estudio Genético debe estar dotada de personal cualificado para afrontar todas
estas tareas y para ofrecer consejo genético y asesoramiento psicoldgico individualizado a
pacientes y familiares. Las muestras de sangre u otros tejidos serdn almacenadas, previo

consentimiento, en un banco adecuado.

Todos los pacientes jovenes son candidatos idéneos para la realizacién de estudios mads
sofisticados en la Unidad de Neuroimagen como RM con volumetria, espectroscopia y SPECT

y/o PET, tanto en el momento del diagndstico como en evaluaciones sucesivas.

I. HOSPITALIZACION DEL PACIENTE CON DEMENCIA

La evaluacién diagndstica y el tratamiento general de la inmensa mayoria de las demencias
puede y debe hacerse de modo ambulatorio, sin someter al paciente al estrés de un ingreso
hospitalario, ni incurrir en los costes que éste conlleva. Esta afirmacién es vélida en la medida
en que la estructura y organizacién del dispositivo asistencial permita resolver la sospecha
diagndstica en el espacio de 4 a 6 semanas e instaurar el tratamiento necesario en 2 a 3 semanas
y modificarlo o ajustarlo en funcién de intercurrencias, empeoramientos o efectos adversos en 1

semana. No obstante, hay algunas circunstancias en que un paciente con demencia puede y debe
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ser ingresado en el hospital. La causa de ingreso mds comun es la presentaciéon de una
intercurrencia grave, (generalmente de caricter infeccioso, traumdtico, vascular, metabdlico o
hemodindmico), que requiere tratamiento médico especial o cirugia. En estas situaciones es muy
probable que el estado cognitivo del paciente sufra un empeoramiento que puede acompaiarse
de mayor o menor grado de confusién y agitacion, especialmente nocturnas. La presencia de un
familiar préximo junto al paciente puede ser de ayuda para paliar estos tltimos sintomas, as{
como el ingreso en unidades con personal especialmente entrenado y la utilizacién juiciosa de
medidas de sedacion. Estos pacientes deben ser sometidos a movilizacion y medidas
rehabilitadoras sin demora y ser dados de alta a un medio capaz de atenderlos (domiciliario o

asistido) lo antes posible.

Otra causa menos frecuente de ingreso hospitalario puede ser la evaluacién rdpida de casos con:
- deterioro cognitivo de rdpida evolucién
- signos neurolégicos asociados indicativos de lesion potencialmente grave o fatal del
sistema nervioso central
- realizacion de exploraciones que precisan una estrecha monitorizacion

Por dltimo, puede ser necesario un ingreso para tratar de controlar:

episodios de agitacién o agresividad peligrosos para el paciente o su entorno familiar
- trastornos comportamentales graves o peligrosos
- estados de desnutricion, abandono o tratamiento inadecuado
- fracaso del medio familiar por fatiga, impotencia u otra causa para atender al paciente
demente
Con frecuencia estas ultimas circunstancias conducen al ingreso en un servicio hospitalario de
urgencias o de medicina general, pero seria deseable disponer de otros medios mds adecuados

para atender estas necesidades, casi siempre urgentes, de institucionalizacion.

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 146




ANEXO lll. TRATAMIENTOS NO FARMACOLOGICOS

Para los propésitos de este documento, se entenderdn por tratamientos no farmacoldgicos
aquellas intervenciones suficientemente conceptualizadas, estructuradas y replicables, de
naturaleza fisica, cognitiva o conductual, que se realizan de forma directa sobre el paciente o
sobre el cuidador informal, y que producen beneficios clinicamente relevantes. Se incluyen
dentro de este tipo de intervenciones la estimulacién fisica y cognitiva, el manejo conductual, y

el apoyo al cuidador informal.

En un sentido mds amplio, podrian considerarse también como tratamientos no farmacoldgicos
aquellas intervenciones que, simplemente basadas en el respeto hacia el paciente y en el sentido
comun, tratan de mejorar la calidad de vida del enfermo y de quienes le rodean. Nos referimos
a determinadas formas de comunicacién, actividades de ocio, acompafiamiento, etc. Estas
actuaciones, en la medida en que son inespecificas y no estructuradas, se encuadran mejor
dentro del concepto de “cuidados”. Por supuesto, deben aplicarse siempre en el manejo diario

de los pacientes con demencia, pero no son el objeto del presente apartado.

Los tratamientos no farmacolégicos que se desarrollan a continuacién han sido tradicionalmente
investigados en pacientes ancianos con DCL y demencia de etiologia diversa, habitualmente

. . 5
degenerativa, vascular o mixta'>,

En los dltimos afios han ido apareciendo ensayos clinicos
realizados en pacientes mejor definidos (principalmente EA) y con metodologia mas rigurosa,
que han confirmado los buenos resultados obtenidos en los estudios previos™. Aunque la
progresiva delimitacion de los pacientes en los estudios es deseable, la base fundamentalmente
empirica y sintomdtica de las intervenciones no farmacoldgicas permite en general extender los

resultados con independencia de la etiologia subyacente.

A. ESTIMULACION FiSICA Y COGNITIVA SOBRE EL PACIENTE

En los ultimos afios hemos asistido a una eclosién en el desarrollo e implementacién de
programas de estimulacidn fisica y cognitiva sobre pacientes con deterioro cognitivo. Se incluye
el ejercicio aerobio, la psicomotricidad, el entrenamiento de las actividades de la vida diaria, la
estimulacién afectiva, diversos tipos de estimulacidén cognitiva (orientacién a la realidad,
reminiscencia, musicoterapia) y la estimulacion global (Tabla A.1). Los presupuestos tedricos

de la estimulacion fisica y cognitiva son relativamente sencillos. Se asume que la activacion de
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las operaciones menos dafiadas permitird una mayor supervivencia de las mismas, y paliard, o
compensard, la pérdida de las funciones mds afectas. La aproximacion es por tanto empirica y
paliativa, y se enmarca dentro de la comprensiéon y del respeto al paciente en su globalidad

Y . Z s - 1155
bioldgica, psicolégica y social .

En la CM los programas de estimulacion fisica y cognitiva se llevan a cabo en centros de dia, en
residencias y en locales de las AFAs por personal de cualificacion intermedia (auxiliares de
clinica) o superior (psicélogos y terapeutas ocupacionales) °. Los estudios realizados,
mayoritariamente fuera de nuestro pais, han demostrado que estas intervenciones pueden
mejorar de forma relevante las dreas estimuladas'’. En consonancia con el papel fundamental
que desempefian las operaciones relativamente preservadas, los pacientes se benefician mas de
la estimulacién cognitiva cuanto menor es la gravedad clinica de la demencia. Segtin avanza la
intensidad de la demencia, el beneficio de la estimulacién cognitiva disminuye, pero la utilidad
de los estimulos sensoriales y motores se mantiene'’. Por tanto, la estimulacién cognitiva estd
especialmente indicada en las fases de deterioro cognitivo y de demencia ligera. Por su parte, el
ejercicio fisico aerobio y la estimulacion afectiva producen resultados positivos a lo largo de

todos los estadios clinicos de la demencia'™® (Tabla A.1.).

Recientemente, la Fundacién Maria Wolff ha llevado a cabo un ensayo clinico multicéntrico en
el que han participado 17 centros de la CM. Se trataba de pacientes con EA probable'” en

estadios 3-5 de la escala de deterioro global'"

que fueron aleatorizados en dos grupos. El grupo
experimental recibié un programa de estimulacién cognitiva y motora, y se ofrecié apoyo al
cuidador. En el grupo de control sélo se ofrecid el apoyo al cuidador. Como medidas de
eficacia se utilizaron la subescala cognitiva de la escala de valoracién de la EA (ADAS-cog)'”,
el cuestionario de actividades funcionales'® y la versién reducida de la escala de depresién
geridtrica de Yesavage'®'. Tras seis meses de tratamiento, los pacientes del grupo experimental
mantenian su situacién cognitiva basal, mientras que los del grupo control habian empeorado.
Ademds, tras un afio de estudio, un porcentaje significativamente mayor de pacientes en el
grupo experimental habia mantenido o mejorado su situacién afectiva (75% en el grupo

experimental frente a 47% en el grupo de control)"’.
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Los resultados obtenidos con la estimulacidn fisica y cognitiva, junto con su relativa seguridad y
bajo coste, han movido a los profesionales y a los propios afectados a reclamar la accesibilidad
y la universalidad de estos tratamientos*. Los centros de dia, por su bajo coste y su proximidad
al entorno del paciente, son los lugares idéneos para este tipo de intervenciones'®>. Una primera
respuesta por parte de la administracion ha sido la creacion y concertacién de nuevas plazas de
centros de dia para pacientes con demencia. El siguiente paso ha de ser la implementacién de
programas de estimulacién suficientemente estructurados y adaptados a la fase clinica de la
demencia®. Para ello, los centros de dia han de estar dotados de profesionales entrenados,
procedentes de disciplinas sanitarias y sociales diversas. Ademds, dado que la estimulacidn
fisica y cognitiva se plantea como un recurso bdsico universal, los centros de dia deberian
mantenerse, en lo posible, relacionados con todo el entorno habitual del paciente. En este
sentido, serfa muy deseable la participacién conjunta de los profesionales de AP (médicos,
enfermeros, trabajadores sociales) y de los profesionales de los servicios sociales generales.
Los profesionales de las Consultas y Unidades de Demencia, y otros profesionales (p.e.
psiquiatras) podrian colaborar en las funciones de disefio, puesta en marcha y evaluacioén de
intervenciones, asi como en la formacién y asesoramiento de los profesionales implicados. Este
modelo es adaptable al caso de los pacientes institucionalizados: las residencias deberian
disponer de lugares especificos para la realizacién de programas de estimulacién fisica y
cognitiva en pacientes con deterioro cognitivo que deberian ser implementados por los propios

- 163
profesionales del centro ™.

B. MANEJO CONDUCTUAL

El manejo conductual del paciente con deterioro cognitivo se basa en la manipulacién de los
antecedentes y consecuentes de la conducta, con vistas a obtener una ganancia cognitiva,
afectiva, conductual o funcional'®. El manejo conductual estd especialmente indicado para los
sintomas psicolégicos y conductuales asociados a la demencia. Con la excepcion de los cuadros
psicoéticos y de agresividad importante, los resultados son similares o superiores a los obtenidos

. . . . . 157
por los farmacos, con un riesgo y un coste sensiblemente inferiores ~'.

De hecho, el manejo
conductual constituye el arma mis eficiente para aliviar el malestar en el paciente, reducir la
carga del cuidador, evitar complicaciones y rebajar el coste econdémico del deterioro
cognitivo®. Todo profesional y cuidador relacionado con este tipo de pacientes deberia estar
familiarizado con las distintas técnicas de manejo conductual (modificacién del entorno, manejo

de la hiperactividad, manejo de la depresién, etc.), y recurrir a ellas siempre que fuera
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necesario . En la Tabla A.2. se presenta una aproximacién general al manejo conductual en los

pacientes con deterioro cognitivo.

Como profesionales que mejor conocen la historia personal y social del paciente, los médicos y
enfermeros de AP, junto con los profesionales de los servicios sociales generales, deberian ser
los principales transmisores del manejo conductual, tanto de forma directa sobre el paciente,
como a través de la formacion de los cuidadores informales. A ellos deberian unirse, en un
futuro préximo, los profesionales especializados de los centros de dia (auxiliares, terapeutas
ocupacionales). Una vez mds, los profesionales de las Consultas y Unidades de Demencia junto
con otros profesionales, tales como psiquiatras y psic6logos, podrian ejercer funciones de

disefio, formacién y evaluacion.

En el caso de sintomas psicolégicos o conductuales que pongan en peligro la integridad del
paciente o de quienes le rodean, deberia existir una via de ingreso urgente en unidades
hospitalarias de media estancia adecuadas para pacientes con deterioro cognitivo, asi como un
facil acceso al Ministerio Fiscal cuya participacion es necesaria. Estas unidades estarfan
atendidas por geriatras, psiquiatras, internistas o neurdlogos, y combinarian el manejo
farmacolégico y el no farmacolégico'®. En el caso de los pacientes institucionalizados, los
propios profesionales de las residencias deberian ser, obviamente, los encargados del

tratamiento conductual'®.
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C. APOYO AL CUIDADOR

Los programas de apoyo al cuidador informal de pacientes con deterioro cognitivo incluyen, en
proporcidén variable, tres ingredientes bdsicos: la informacién sobre la enfermedad y los
recursos, la formacién sobre el manejo del paciente, y el apoyo emocional'®. Con una relativa
economia de medios, se consigue mejorar la conducta de los pacientes y retrasar la

. . . . s 2167168
institucionalizacién " ",

En la CM, el grueso de estos programas se lleva a cabo a través de las organizaciones de
familiares, que incluyen las AFAs propiamente dichas (Madrid, Getafe, Alcald, Mdstoles, etc.)
y la Fundacién Alzheimer Espafna (FAE). Los cuidadores o los propios pacientes contactan
con las organizaciones de familiares a través de sus médicos o de otras fuentes (portales de
internet, etc.). La oferta, que varia de una organizacién a otra, es verdaderamente rica,
incluyendo recursos virtuales y cursos especializados para cuidadores formales e informales
(Tabla A.3). Es posible que 300 personas participen cada afio en programas de apoyo a

cuidadores promovidos por las organizaciones de familiares™.

Otra experiencia destacable, promovida desde los servicios sanitarios de la CM, fue el programa
“Alois”. En este programa, en el que también intervino la FAE, varios “trios docentes” (médico
de AP, enfermero y trabajador social), educaron a grupos de 10-15 cuidadores a lo largo de ocho
reuniones de dos horas cada una. El programa “Alois” fue implantado en cuatro areas sanitarias

de 1a CM, con buenos resultados de aceptacién y de reduccién de la carga del cuidador'®.

Por lo demads, apenas existen iniciativas para mejorar el apoyo al cuidador en la CM. EI
Programa de Atencién del Anciano de AP no contempla la formacién especifica de cuidadores
de pacientes con demencia, si bien alguna actividad de este tipo puede llegar a realizarse. Los
centros de AP mantienen, de manera informal, cierta coordinacién con las organizaciones de
familiares. Como muestra de esta coordinacién, algunos centros albergan grupos de
34 e e . . . . . .
autoayuda™. El resto de las iniciativas se ven por el momento reducidas a experiencias positivas

pero anecdéticas'’*'"".
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En vista de la excelente relacion entre coste y eficacia, la generalizacién de los programas de
apoyo al cuidador debe considerarse como una prioridad en la atencién sociosanitaria del
deterioro cognitivo en la CM. Los centros de salud de AP, los centros de dia y los locales de las
AFA son los lugares mds adecuados para la implantacion de los programas. Las iniciativas ya
existentes deberfan reforzarse y extenderse. Las Consultas y Unidades de Demencia, y otros
profesionales, podrian participar en el disefio y evaluacién de los programas asi como en tareas

de formacién y asesoramiento.

Tabla A.1. Tratamientos no farmacolégicos indicados en el deterioro cognitivo

Tratamiento GDS 34 GDS 5 GDS 6 GDS 7
Estimulacién cognitiva + +

Entrenamiento de AIVD + +

Entrenamiento de ABVD + +

Manejo conductual + + + +
Orientacidn a la realidad + + +

Reminiscencia + + +

Musicoterapia + + + +
Ejercicio aerobio + + + +
Estimulacién global + + +

Apoyo al cuidador + + + +

GDS: escala de deterioro global. AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria; ABVD: actividades bdsicas de la
vida diaria.

Tabla A.2. Principios generales del manejo conductual en el deterioro cognitivo

1. Definir la conducta mds desestabilizadora

Encuadrar dicha conducta en el contexto de la historia natural de la EA y de las
circunstancias fisicas, psicoldgicas y sociales del paciente

Buscar alguna causa precipitante

Considerar estrategias no farmacoldgicas: modificacion de los antecedentes de la conducta,
adaptaciones del entorno, actividades, etc.

Iniciar farmacos si pueden contribuir al alivio sintoméatico

Vigilar el cumplimiento de las terapias y los posibles efectos adversos

Evaluar los resultados

Considerar el cambio de estrategia y el cambio o retirada del fairmaco

Promover siempre el respeto, la dignidad y el afecto

Sl

O oo
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Tabla A.3. Servicios de las organizaciones de familiares de Alzheimer en la Comunidad de

Madrid

APOYO DIRECTO AL CUIDADOR
Toma de contacto, orientaciones generales
Grupos de autoayuda
Jornadas de convivencia
Atencidn psicolégica (individual y grupal)
Asesoria juridica

CUIDADOS SOBRE EL PACIENTE
Estimulacién cognitiva en fases iniciales
Programas de ocio
Ayuda en el domicilio
Acompainamiento por voluntarios
Cuidados paliativos
Atencién/custodia en dias festivos

MISCELANEA
Divulgacién (portales de internet, folletos, publicaciones)
Representacidn politica
Organizacién de congresos, cursos, talleres
Apoyo a la investigacién

Tomada de Muiiiz et al, 2005,
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ANEXO IV. SISTEMA DE INFORMACION DEL DIANDEM

La actividad clinica requiere cada vez mads el registro y manejo 4gil de los datos de los pacientes.
Estos datos se han recogido tradicionalmente sobre soporte de papel, en su mayor parte
manuscritos, desordenados y, en general, de forma poco sistematizada. En la actualidad se tiende a
la obtencion sistematica y el almacenamiento de los datos clinicos mediante bases de datos
informatizadas, disefladas para recoger informaciéon de todo un extenso campo de trabajo

protocolizado.

En muchos hospitales y centros de salud se han desarrollado ya aplicaciones informaticas para
registrar la historia clinica, los diagndsticos o los datos, tanto transversales como longitudinales, de
algunos pacientes. Estas aplicaciones se han enfrentado siempre a la reticencia de los clinicos para
manejar el ordenador y asumir el sobreesfuerzo de alimentar la base de datos, pero se van

imponiendo paulatinamente en los centros mds modernos.

Para un dispositivo reticular como el proyectado seria de interés practico disponer de un sistema
de informacién que funcione en tiempo real, se adapte a los hdbitos de obtencidn de datos de
cada usuario o grupo de usuarios, sea capaz de generar la documentacién clinica necesaria en
papel, acumule los datos en registros tanto uni como multicéntricos y permita su exportacién y
andlisis posterior. El cardcter relativamente homogéneo de los profesionales y de las actividades
del DIANDEM, y el interés practico del registro, acumulacién y tratamiento compartido de los
datos protocolizados, facilitaria y rentabilizaria el desarrollo de un sistema de informacién de

este tipo.

Por ello se propone que los datos necesarios para el diagndstico y seguimiento de los pacientes con
deterioro cognitivo o demencia que accedan al DIANDEM sean recogidos de forma sistematica en
un sistema de informacién compartido por toda la red de unidades. Este sistema de informacién
tendria las siguientes utilidades:

- herramienta flexible de guia y apoyo en la evaluacién clinica, neuropsicoldgica,

funcional y conductual del deterioro mental y la demencia

- base de datos

- generador de informes clinicos

- herramienta de transferencia y andlisis de datos

- soporte de registros multicéntricos para investigaciones prospectivas y

retrospectivas
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El sistema debe servir para: a) recoger los datos demogréficos y clinicos generales, los resultados
de la aplicacion de instrumentos estdndar de evaluacién neuropsicoldgica, funcional, conductual y
de otros tipos; b) recibir por via informdtica los informes de resultados de pruebas complementarias
rutinarias, estudios de neuroimagen y otros estudios especiales; c¢) aplicar pruebas mediante
ordenador; d) acumular datos totalmente compatibles procedentes de diferentes puntos de la red; e)

realizar estudios multicéntricos y; f) analizar el funcionamiento general del Dispositivo.

A. CARACTERISTICAS GENERALES DEL SISTEMA DE INFORMACION

El sistema de informacién que se implemente deberd tener las siguientes caracteristicas generales:

1) UTILIDAD para el trabajo clinico cotidiano, lo que facilitard su implantacién. Esto incluye
facil aprendizaje, rdpida puesta en funcionamiento, adaptabilidad a los usos clinicos habituales,
definicion clara de formatos por defecto, capacidad de integrar el trabajo de diferentes profesionales
y centros, claridad de presentacién, comodidad en la introduccidn de datos, conexion sencilla a
periféricos y programas accesorios, obtencion de informacion, aplicacién de protocolos, confeccién

de informes, control de tratamientos, analisis de datos, etc.

2) ACCESIBILIDAD para que el usuario pueda hacer casi todo sin papel y lapiz: velocidad de
procesamiento, organizacién de las pantallas intuitiva, l6gica y bien estructurada, comunicacién

agil mediante tacto, puntero o ratén, cumplimentacién automéatica de campos.

3) VERSATILIDAD para ser adaptado a la rutina habitual del usuario y poder recoger a la vez la

mayoria de los datos que se manejan en este campo clinico.

4) MODULARIDAD en la organizacion de la informacién que almacene. Algunos de sus médulos
serdn bdsicos y de aplicacion obligada, pero la mayoria serdn opcionales, con niveles progresivos
de detalle y complejidad que los usuarios podran decidir utilizar en funcién de sus objetivos e

intereses.

5) EXPANSIBILIDAD vy posibilidad de adaptacion, mediante la adiciéon de médulos o campos, a
las modificaciones importantes que se produzcan en el dmbito clinico-asistencial y cientifico, de
modo que el sistema pueda funcionar durante al menos una década con ampliaciones o versiones

renovadas.

6) FIABILIDAD para que pueda ser utilizado por un colectivo numeroso de usuarios que estaran
interesados en acumular e intercambiar sus datos. La informacién que recoja debe ser homogénea y

fiable con recursos de control de errores en los campos claves y suministro de ayudas (instrucciones
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de aplicacion de pruebas, listados de opciones, atlas, modelos, ejemplos, etc.). El sistema dispondra
también de datos normativos y/o valores de referencia para los instrumentos de evaluacién mds
importantes que contenga, permitird la comparacién de cada caso con diferentes grupos de

referencia normativos e incluso podré crear grupos normativos propios.

7) FLEXIBILIDAD para afrontar maltiples tareas distintas, muchas de ellas en tiempo real en
presencia del paciente o familiar. El usuario debe ser capaz de configurar la aplicacion, definir los
accesorios, condiciones de funcionamiento y formatos, obtener datos automaticamente de bases de
datos generales con las que pudiera conectarse, introducir datos mediante puntero, teclado, ratén,
scanner o voz, aplicar pruebas disefiadas para su presentacion mediante ordenador, administrar
cuestionarios, recibir ayuda respecto al sistema (configuracién, procedimientos, formatos, opciones,
mapas de informacion, ventanas o médulos, vias de acceso, etc.) o a la sistematica de obtencién de
la informacién clinica (criterios, definiciones, métodos operativos, instrucciones de aplicacion,
listados de opciones, modelos, atlas, ejemplos, etc.), generar informes de modo automdtico o
semiautomadtico y enviarlos a un procesador de textos o a una impresora, analizar los datos de un
caso particular por referencia a un grupo normativo, de un grupo de casos mediante herramientas
estadisticas, de perfiles evolutivos, secuencias de eventos, representaciones graficas de casos o
variables mediante herramientas gréficas, editar listados, resimenes y otros informes para
subgrupos de pacientes, producir bases de datos exportables a algiin paquete estadistico de uso
comuin, transferir datos dentro de una red interna, o a un servidor de Internet, controlar la agenda de
pacientes, citaciones, seguimientos evolutivos, actividad realizada y programacién futura. El
sistema también debe ser capaz de recoger informacién introducida directamente por usuarios

entrenados.

8) CONECTIVIDAD para funcionar dentro de una red, tanto local, en régimen de multiusuario y
multitarea con recogida de datos simultdnea por dos o més evaluadores, como en comunicacién con
otros nodos de informacién externos con los que pueda intercambiar datos. Dispondra de las salidas
y protocolos necesarios para transferir datos a registros centralizados mediante diferentes vias, y
procedimientos sencillos para la transferencia de datos a archivos compatibles con programas de

uso comun.

9) SEGURIDAD. EI sistema debe incluir varios métodos de proteccion para evitar su utilizacién
inadecuada por personas no autorizadas y salvaguardar la intimidad de los pacientes y la
confidencialidad de los datos. Entre estos métodos habria que incluir: claves de acceso, niveles de
acceso para distintos usuarios, fichero de identificacidn de los casos no transferible y de acceso
restringido, y cuantas medidas de seguridad sean aconsejables. También debe ser robusto para que

los datos acumulados no se deterioren ni se pierdan.

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 156




B. MODULOS PRINCIPALES

El sistema que proponemos debe disponer de una serie numerosa de médulos. Se enumeran aqui

los principales:

Modulos de gestion

- Instalacion

- Configuracion del sistema
definicion de periféricos y accesorios
definicion de entradas y salidas
condiciones de funcionamiento

- Médulo de seguridad
control de accesos
palabras clave

- Definicion de formatos de entrada
seleccién de variables e instrumentos

- Elaboracion de informes
formatos de informes
tratamiento de texto

- Analisis estadisticos

- Conexion a bases externas

- Exportacion de datos
seleccion de casos y variables
definicién de listados
archivos de exportacion

- Agenda y programacion

- Definicion de variables adicionales

- Datos normativos

Modulos de datos

- Gestor de datos basicos de pacientes

- Antecedentes familiares

- Arbol genealégico

- Antecedentes personales

- Farmacos

- Datos generales y evolucion del deterioro mental

- Sintomas actuales
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- Exploracién neuroldgica

- Instrumentos de cribado

- Instrumentos de evaluacién neuropsicoldgica
- Pruebas psicofisioldgicas

- Escalas de actividades de la vida diaria
- Escalas de trastornos conductuales

- Escalas de depresion

- Estadiaje del deterioro mental

- Pruebas de laboratorio

- Datos de neuroimagen

- Datos genéticos

- Tratamientos

- Diagndstico

- Datos evolutivos

- Estado funcional
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ANEXO V. CUESTIONARIO SOBRE CARGA
ASISTENCIAL DEL DETERIORO COGNITIVO-
DEMENCIA EN LOS HOSPITALES PUBLICOS DE LA
COMUNIDAD DE MADRID

CUESTIONARIO A: JEFES DE SERVICIO/UNIDAD

PROYECTO: DISPOSITIVO DE ASISTENCIA NEUROLOGICA AL
DETERIORO COGNITIVO Y LA DEMENCIA EN LA COMUNIDAD DE
MADRID (DIANDEM)

Promotor: Asociacion Madrilena de Neurologia (AMN)

Asesoria técnica
Técnicas Avanzadas de Investigacion en Servicios de Salud (TAISS)
Calle Cambrils, 41-2
28034 Madrid
Tel.: 91 731 0380 Fax: 91 730 2893
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MANUAL DE INSTRUCCIONES

Este cuestionario ha sido disennado con el objetivo de recoger informacion
sobre el manejo y la carga asistencial del deterioro cognitivo-demencia en los
hospitales de la Comunidad de Madrid.

El cuestionario tiene dos partes:
Cuestionario A: Consta de 23 preguntas y debe ser cumplimentado por el Jefe
del Servicio/Unidad de Neurologia.

Cuestionario B: Contiene 29 preguntas y debe ser cumplimentado por el
facultativo del Servicio encargado preferentemente de la atencién a la
demencia. En el caso de que no exista una persona especificamente dedicada
a los problemas cognitivos, el Jefe del Servicio / unidad decidira quién debe
cumplimentar este cuestionario B sobre la base de su experiencia en el manejo
de esta patologia.

Cada una de las preguntas formuladas contiene distintas opciones de
respuesta. A la hora de rellenar el cuestionario, senale con una X el recuadro
que represente la respuesta que le parece mas adecuada. En el caso de que se
trate de una pregunta con opcion de respuesta multiple, lo encontrara
convenientemente indicado.

Al final de cada cuestionario dispone de un espacio denominado
“Comentarios” en el que puede expresar las ideas que le parezcan oportunas
sobre las preguntas formuladas o sobre cuestiones no planteadas que le
parezcan importantes. Con el fin de facilitar la trascripcion y analisis de los
datos, le rogamos que rellene este apartado de comentarios con letra clara,
preferentemente mayusculas, y frases cortas que reflejen sus ideas.

Si tiene alguna duda puede ponerse en contacto con el responsable de este
proyecto en TAISS.

Gracias por su colaboracion
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CUESTIONARIO A: JEFE DE SERVICIO/UNIDAD

A.1- ¢Hay en su hospital o en su area sanitaria alguna consulta monografica
de demencias?

[] Si ¢Cuantas? I:I
[] No. Pase a la pregunta A.4.

A.2- La(s) consulta(s) monografica(s) de demencias son atendidas por:
[ ] Unidad de Neurologia
[J Unidad de Psiquiatria
[ | Unidad de Geriatria
[l Otra Unidad u organizaciéon mixta

A.3- La consulta monografica de demencias de Neurologia es:
[l Primera consulta ofertada por el Servicio de Neurologia a AP
[] Segunda consulta desde Neurologia u otras especialidades

A.4- ¢Cual es el tiempo promedio de demora en Neurologia desde la derivacion
por deterioro mental o demencia hasta la primera consulta?

A.4.1- Consulta no monografica desde AP
[l <1 mes
[] 1-3 meses
[[] 3-6 meses
[l >6 meses

A.4.2- Consulta monografica desde AP
[1 <1 mes
[l 1-3 meses
[] 3-6 meses
[l >6 meses
[] no existe consulta monografica

A.4.3- Segunda consulta desde Neurologia u otras especialidades
[l <1 mes
[] 1-3 meses
[] 3-6 meses
[ 1] >6 meses
[] no existe segunda consulta

A.5- Segun su criterio, el tiempo de demora en Neurologia para una consulta
de demencia por via normal le parece

[] Adecuado

[ ] Excesivo

[l Inaceptable
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A.6- ¢Existe en su servicio la posibilidad de realizar una primera consulta
urgente por patologia cognitivo-conductual de forma diferente de cualquier
consulta preferente o urgente del servicio?

[ si

[ ] No

A.7- ¢Podria indicar qué porcentaje de las consultas por demencia son
urgentes en su servicio?

L] %

A.8- En los centros de AP del area sanitaria de su servicio, ¢existe algun
sistema de priorizacion de las consultas por demencia?

[] Si. Pase a la pregunta A.10

[ ] No

[] Lo desconozco

A.9- :Cree que seria util establecer una sistematica de priorizaciéon de
consultas por demencia?

L] si

[] No

A.10- ¢Cree que las consultas monograficas de demencias son necesarias?
[] si
[] No

A.11- Ademas de la exploracion neurolégica estandar, ¢se realiza algun tipo de
valoracion neuropsicologica sistematica formalmente definida para el servicio?
[] si
[] No

A.12- ¢En su opinién, cuanto tiempo cree que es necesario para efectuar una
valoracion neuropsicologica amplia?

100 Minutos

A.13- ¢Dispone su servicio de personal especificamente entrenado para la
realizacion de una valoraciéon neuropsicologica amplia?
[] Si. Pase a la pregunta A. 15

[] No

A.14- :Considera que seria util disponer de este personal?
[] si
] No

A.15- ¢Cuanto tiempo cree que es necesario para una consulta de revision de
un paciente con demencia?
1] Minutos
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En los pacientes con demencia ingresados por cualquier problema, se
producen con mucha frecuencia cuadros de agitacion-sedacion que son una
importante fuente de morbimortalidad. Intente contestar a las siguientes
preguntas sobre el manejo de esta situacion en su servicio/hospital.

A.16.1- :Qué profesional se encarga habitualmente del tratamiento de las
complicaciones neuropsiquiatricas en los pacientes ingresados?

Neurologo

Psiquiatra

Internista

Geriatra

Otro

Oogdg

A.16.2 - ;Dentro de las interconsultas a Neurologia, podria estimar qué
porcentaje representan las debidas a alteraciones neuroconductuales en
pacientes ingresados?

LI0] %

A.16.3- ¢Disponen en su servicio de guias o protocolos para el manejo de
pacientes en esta situacion?

[ si

[ ] No

A.17- ¢Existen grupos de apoyo para cuidadores en su area sanitaria?

O si
[ No

[] Lo desconozco

A.18- ¢En su area sanitaria se realiza docencia para cuidadores?
[] si
[] No

[ ] Lo desconozco

A.19- ¢Dispone en su area sanitaria de recursos terapéuticos no
farmacologicos, del tipo de intervencion cognitivo-conductual?

[] Si, dentro del servicio. Pase a la pregunta A.21

[] Si, fuera del servicio.

[] No.

A.20- ¢Considera que seria adecuado integrar estos recursos dentro del
servicio de Neurologia?
[ Si, creo que deberian integrarse en las unidades/consultas de demencia
[ ] No, creo que deben formar parte del dispositivo socio-sanitario pero
“externos” al servicio de Neurologia
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A.21- ¢A los pacientes con demencia atendidos en su servicio se les suministra
informacion sobre:

Si No Lo desconozco
. L ] O ]
Recursos sociosanitarios
Posibilidad de peticiéon de ayudas N o o
Institucionalizacion O O O
Otros L] ] L]

A.22- :Cuantos pacientes se ven en las consultas de su servicio al afnno?

Lot

A.23- ¢Qué proporcion de las consultas anuales se deben a problemas
cognitivos?

LIL %

COMENTARIOS

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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CUESTIONARIO SOBRE CARGA ASISTENCIAL DEL DETERIORO
COGNITIVO-DEMENCIA EN LOS HOSPITALES PUBLICOS DE LA
COMUNIDAD DE MADRID

CUESTIONARIO B: FACULTATIVO RESPONSABLE DE LA DEMENCIA

PROYECTO: DISPOSITIVO DE ASISTENCIA NEUROLOGICA AL DETERIORO
COGNITIVO Y LA DEMENCIA EN LA COMUNIDAD DE MADRID (DIANDEM)

Promotor: Asociacion Madrilena de Neurologia (AMN)

Asesoria técnica
Técnicas Avanzadas de Investigacion en Servicios de Salud (TAISS)
Calle Cambrils, 41-2
28034 Madrid
Tel.: 91 731 0380 Fax: 91 730 2893
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MANUAL DE INSTRUCCIONES

Este cuestionario ha sido disenado con el objetivo de recoger informacion
sobre el manejo y la carga asistencial del deterioro cognitivo-demencia en los
hospitales de la Comunidad de Madrid.

El cuestionario consta de dos partes:
Cuestionario A: Consta de 23 preguntas y debe ser cumplimentado por el Jefe
del Servicio/Unidad de Neurologia.

Cuestionario B: Contiene 29 preguntas y debe ser cumplimentado por el
facultativo del Servicio encargado preferentemente de la atencion a la
demencia. En el caso de que no exista una persona especificamente dedicada
a los problemas cognitivos, el Jefe del Servicio/Unidad decidira quién debe
cumplimentar este cuestionario B en base a su experiencia en el manejo de
esta patologia.

Cada una de las preguntas formuladas contiene distintas opciones de
respuesta. A la hora de rellenar el cuestionario, sefnale con una X el recuadro
que represente la respuesta que le parece mas adecuada. En el caso de que se
trate de una pregunta con opcion de respuesta multiple, lo encontrara
convenientemente indicado.

Al final de cada cuestionario dispone de un espacio denominado
“Comentarios” en el que puede expresar las ideas que le parezcan oportunas
sobre las preguntas formuladas o sobre cuestiones no planteadas que le
parezcan importantes. Con el fin de facilitar la trascripcion y analisis de los
datos, le rogamos que rellene este apartado de comentarios con letra clara,
preferentemente mayusculas, y frases cortas que reflejen sus ideas.

Si tiene alguna duda puede ponerse en contacto con el responsable de este
proyecto en TAISS.

Gracias por su colaboracién
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CUESTIONARIO B: PERSONA DEL SERVICIO ENCARGADA DE LA
ASISTENCIA A PACIENTES CON PROBLEMAS COGNITIVOS

B.1-¢Por término medio, cuanto tiempo le lleva la evaluacién inicial del
paciente con demencia en consulta regular o monografica en su servicio?

(] Minutos en consulta regular

LJLIC] Minutos en consulta monografica

B.2- A su juicio, ¢de qué tiempo promedio deberia disponerse para la
evaluacion inicial de un paciente con sospecha de alteracion cognitiva?

(1] Minutos

B.3- ¢Existen en su servicio criterios o guias consensuadas con AP para la
derivacion de estos pacientes?

[] si

] No

B.4- :Considera conveniente disponer de este tipo de guias?
(] si
] No

B.5- ¢Disponen en su servicio de algan tipo de escala o entrevista
semiestructurada para la anamnesis al cuidador?
[] Si. Pase a la pregunta B.7

[] No.

B.6- ¢Cree que seria deseable disponer de ella?
[] si
[] No

B.7- ¢Se realiza en su servicio una valoraciéon sociosanitaria del paciente con
deterioro cognitivo?

[] si

[] No. Pase a la pregunta B.9

B.8- ¢Queé tipo de profesional la realiza?
[] Neurdlogo
[] Trabajador social
[l Enfermera
[l Neuropsicélogo

B.9- ¢Se realiza en su servicio algun tipo de valoracion neuropsicologica
amplia?

[] Si, en todos los pacientes

[ ] Si, solo en casos seleccionados

[] No. Pase a la pregunta B.15

2
Dispositivo de asistencia neurolégica al deterioro cognitivo y la demencia en Madrid Pag 1 67




B.10- ¢Cuanto tiempo tarda, en minutos, en realizar esta valoracion
neuropsicologica amplia?
(1] Minutos

B.11- ¢Podria estimar el porcentaje de pacientes a los que se realiza esta
valoracion neuropsicologica amplia?

LILT %

B.12- ¢Qué personal realiza esta evaluacion? Puede seleccionar mas de una
respuesta.

[] Neuropsicoélogo

[] Neurélogo

[ ] Enfermera

[] Otro tipo de profesional

B.13- ¢Dispone de personal especificamente formado para realizar esta
evaluacion neuropsicologica amplia?

[] Si. Pase a la pregunta B.15
[] No

B.14- :Considera que es o seria util disponer de personal especificamente
formado para realizar una exploracion neuropsicolégica amplia?

[]sSi
[ ] No

B.15- ¢Dispone de la posibilidad de realizar las siguientes pruebas?

Si, Si, No

en mi en otro

centro centro
a.- Resonancia Magnética (RM) ] ] ]
b.- Single Photon Emision
Computarized Tomography (SPECT) O O O
c.- Proteina 14-3-3 en
Liquido cefalorraquideo (LCR) u u N
d.- Proteina tau en LCR O] ] 0

o [ | [

e.- Amiloide en LCR

L] ] L]
f.- Biopsia cerebral y/o piel

L] ] L]

g.- Necropsia
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Secuenciacion de genes determinantes de demencia:

h.- APP-Presenilinas O [ [
i.- Huntingtina u [ [
j.- Notch [ [] L]
k.-Tau [ L] L]

B.16- El informe del paciente se realiza:
[] A mano por el médico
[] Dictado por el médico y tecleado por una secretaria
[] Tecleado por el propio médico

B.17- ¢Cuanto tiempo le lleva realizar el informe?
L[] Minutos

B.18- ¢Qué porcentaje de pacientes recibe un informe médico?

LI %

B.19- ¢Cuantos informes de pacientes con demencia se realizan al afno?

|

B.20- ¢Cuantos informes anuales quedan grabados electronicamente?

|

B.21- ¢De cuanto tiempo dispone para la consulta de revision de un paciente
con demencia en su servicio?
[ Minutos

B.22- ¢Cada cuanto tiempo se revisa al paciente con demencia de forma
rutinaria?

[] 3 meses

[] 6 meses

] 1 ano

B.23- ¢Dispone de tiempo su servicio para la atencién de “eventualidades” en
pacientes con demencia?

[l si

[] No

B.24- :Dispone de tiempo su servicio para la atencion de casos urgentes en
pacientes con demencia?

[] si
[] No

B.25- ¢Existen en su centro criterios sobre la finalizacién del seguimiento del
paciente con demencia en Neurologia?
Si
[l No
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B.26- En su opinion, ¢cuando debe finalizar el seguimiento del paciente con
demencia en la consulta de Neurologia?

[] Una vez hecho el diagnéstico e instaurado el tratamiento

[] Una vez agotadas las opciones farmacolégicas disponibles

[] Al fallecimiento

B.27- ¢Cuantos pacientes consultan por alteraciones cognitivas en un periodo
de un mes?

Hm

B.28- :Qué proporcion de los pacientes que consultan por trastornos
cognitivos son diagnosticados finalmente de demencia?

LI %

B.29- ¢Qué proporcion de los pacientes que consultan por trastornos
cognitivos son diagnosticados finalmente de Deterioro Cognitivo Leve?

L0 %

COMENTARIOS.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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