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La Gerencia Regional de Salud presenta Claves para la deteccién y la intervencién precoz de
las demencias en Atencién Primaria, una herramienta de trabajo para los profesionales que
pone de manifiesto la importancia y la trascendencia de realizar un diagndstico y una atencién
temprana de esta enfermedad.

Nuestra sociedad se enfrenta a un problema de salud cada vez mas frecuente, que no es especi-
fico, pero las personas que padecen demencia presentan sintomas relacionados con el deterioro de
la memoria y otras capacidades de razonamiento, tan graves que reducen la capacidad para po-
der realizar las actividades basicas de la vida diaria. Todo ello origina un gran sufrimiento al pa-
ciente, a su familia y a toda la comunidad, como recoge la Guia de atencidn al paciente con
demencia en Atencion Primaria publicada por SACYL en 2007 y que contintia vigente.

Ahora, con las Claves para deteccion y la intervencidn precoz de las demencias en Atencion Pri-
maria se trata de dar un paso adelante para sensibilizar a los profesionales a fin de que la de-
teccion se realice cuanto antes, a la vez que ayudar a visibilizar la demencia en el caso de personas
con discapacidad intelectual. Ademas deja patente la importancia de la continuidad de la aten-
cion y la relacion con los especialistas hospitalarios, asi como el plan de cuidados, |a interven-
cion de los servicios sociales y las asociaciones de pacientes y familiares relacionadas.

Mis felicitaciones a los autores y a todos los profesionales que han contribuido a |a elabora-
cion de este instrumento que va a facilitar sin duda la deteccion e intervencion precoz de las
demencias por parte de los equipos de atencion primaria.

Antonio M.? Sdez Aguado
Consejero de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn
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1. ;QUE ES UNA DEMENCIA?

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un déficit adquirido en
mas de un dominio cognitivo, que no se justifica por una alteracion del nivel
de conciencia. Es de caracter moderado o grave y reduce de forma significa-
tiva la autonomia funcional de la persona para sus actividades familiares, la-
borales o sociales.

En la demencia se ven afectados generalmente: la memoria, el razonamiento,
la orientacion, la comprension, el célculo, la funcién ejecutiva, la capacidad de
aprendizaje, el lenguaje y el juicio de la realidad. Este deterioro de las funcio-
nes cognitivas puede ir acompafiado y en ocasiones precedido, de una alte-
racién del control emocional, del comportamiento social o de la motivacion.
Sin embargo el nivel de conciencia permanece intacto.

Segun diferentes estudios la prevalencia esta alrededor del 10% en personas ma-
yores. Sin embargo, una investigacion reciente de la Red Centinela de Castilla y
Ledn estimd en nuestra Comunidad Auténoma una prevalencia de deterioro cog-
nitivo en mayores de 65 afios del 17,1%.

Tabla 1. Tipos de demencia segiin su etiologia

e Enfermedad de Alzheimer (EA)
DEGENERATIVAS  © Enfermedad por cuerpos de Lewy difusos
PRIMARIAS e Demencia frontotemporal

e Demencia asociada a Parkinson

e Demencia en relacion con enfermedad cerebrovascular
(la més frecuente)

e Hidrocefalia normotensiva del adulto

DEMENCIAS . ®Lesion intracraneal

SRS e Causa metahdlica (patologia tiroidea)
e Causa toxico-carencial (formacos, déficit vitaminico B1, B12)
e Causa infecciosa (neuroltes, VIH, priones)

Aunque las demencias secundarias son las menos frecuentes es importante recordar
que la mayoria tienen tratamiento.




En personas con discapacidad intelectual la demencia suele manifestarse
en sus comienzos por cambios emocionales y conductuales de tipo
ejecutivo (en la personalidad y el comportamiento) y cognitivo (en la

memoria), funciones que suelen estar afectadas previamente,
por lo que su diagnostico sera mas dificil

2. ;QUE NO ES UNA DEMENCIA AUNQUE PUEDA
PARECERLO?

Un declive cognitivo, especialmente una pérdida de memoria aislada, no es su-
ficiente para realizar un diagnéstico de demencia y tampoco el déficit cognitivo
preexistente en personas con discapacidad intelectual.

El delirium y la depresion pueden cursar con un déficit cognitivo de dias o se-
manas por lo tanto deben ser tenidos en cuenta como diagnéstico diferencial,
pero para realizar un diagnostico de demencia debe existir evidencia de un de-
terioro cognitivo persistente en el tiempo de meses o afos.

2.1.Situaciones que no pueden considerarse demencia pero requieren un
seguimiento continuo

© DETERIORO COGNITIVO SUBJETIVO: personas con una fuerte percepcién subjetiva de
gue su memoria no funciona correctamente, pero en pruebas objetivas no se
identifica un deterioro cognitivo. Muchos de estos pacientes sufren sintoma-
tologia depresiva o0 ansiosa.

o ALTERACION DE LA MEMORIA ASOCIADA A LA EDAD: quejas subjetivas leves de memoria,
con rendimiento por encima del limite en los test cognitivos breves y con nor-
malidad en las actividades cotidianas.

e DETERIORO COGNITIVO ASOCIADO A LA EDAD: defectos leves de memoria y de otras
funciones cognitivas, con rendimiento cercano a la normalidad en los test psi-
cométricos aunque se objetivan problemas o deterioro en actividades com-
plejas o instrumentales.

o DETERIORO COGNITIVO LEVE: deterioro de funciones superiores, objetivable mediante
una puntuacion reducida en test neuropsicolégicos. Hay una disminucion del
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rendimiento previo, pero no hay repercusion funcional y la autonomia del pa-
ciente esta conservada, por lo que no cumple criterios de demencia. Sin em-
bargo, puede tratarse de la fase inicial de una demencia degenerativa o vascular,
y por tanto es necesario seguir la evolucion de estos pacientes.

* PEOR RENDIMIENTO COGNITIVO EN EL CONTEXTO DE CONSUMO DE FARMACOS 0 TOXICOS: es-
pecialmente en personas con discapacidad intelectual.

3. ;SE PUEDE PREVENIR LA DEMENCIA?

En la medida en que se modifiquen los factores de riesgo que incrementan la
probabilidad de padecer demencia (ver la Tabla 2), se podré retrasar la edad
de aparicion e incluso reducir su prevalencia. De ahi la trascendencia de la pro-
mocién de estilos de vida saludable desde la infancia y los cuatro pilares defi-
nidos por la OMS sobre envejecimiento activo y saludable: promocion de la
salud, actividades de participacion y relaciéon con el entorno, seguridad y apren-
dizaje a lo largo de toda la vida.

Actualmente tanto el sistema de salud, como los servicios sociales y las asocia-
ciones de personas mayores trabajan para la prevencion de la demencia.

Tabla 2. Prevencion primaria de la demencia

Control de los factores de riesgo cardiovascular: hipertension arterial, diabetes
mellitus, tabaquismo, dislipemias y obesidad

Control de habitos téxicos: tabaquismo, consumo de alcohol y otras drogas
con toxicidad cognitiva

Prevencion de la hipoacusia

Utilizacion racional de los farmacos (ansioliticos, antipsicéticos)

Prevencion primaria de enfermedades de transmisién sexual, que pueden producir sindrome de
demencia: sifilis, VIH, etc.

Promocidn del envejecimiento activo:
- Hébitos saludables: una dieta suficiente, equilibrada y variada
- Competencias para la vida auténoma
- Relacidn con el entorno: evitar el aislamiento social
- Promocidn del conocimiento y adquisicion de habilidades
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4. ;CUANDO SOSPECHAR UNA DEMENCIA?

Existen unos signos de alarma (ver la Tabla 3) y una serie de sintomas psicolégi-
cos, conductuales y también funcionales que hacen sospechar una demencia.

Tahla 3. Signos de alarma de demencia

COGNITIVOS

PSICOLOGICOS/
CONDUCTUALES

FUNCIONALES

e Problema para recordar acontecimientos recientes, rutas o nombres, olvido de
mensajes y hacer preguntas reiterativamente

e Aumenta la dificultad para realizar tareas y actividades que
requieren organizacion y planificacion

o Aparicion de problemas del pensamiento abstracto

e Dificultad para adaptarse a los cambios

e Confusion en ambientes desconocidos

e Desorientacion témporo-espacial general, desorientacion en
entorno conocido. Problema para determinar la distancia o la
direccion para llegar a un lugar

e |e cuesta encontrar las palabras correctas

e Dificultad para seguir conversaciones y argumento de peliculas
0 programas de TV

e Cambios en la personalidad y del humor
o Apatia o0 ausencia de motivacion e iniciativa

e Presencia de sintomas psiquiatricos (psicoticos o de la esfera afectiva) en
personas sin antecedentes

e Alteraciones del comportamiento

e Dificultad para completar tareas de la actividad
habitual en el hogar, el trabajo o el tiempo libre

e Disminucion o abandono del aseo personal y del autocuidado
o Retirada del trabajo o actividades sociales

e Problemas para manejar el dinero o la
contabilidad doméstica

En personas con Sindrome de DOWN los signos de alarma pueden

aparecer de forma precoz, generalmete a partir de los 40 aiios
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4.1. Sintomas psicoldgicos y conductuales en la demencia

En relacion a los sintomas de la demencia hay grandes variaciones individua-
les y la frecuencia de aparicién de los mismos también va a depender de la
fase de la enfermedad (ver la Tabla 4).

1. Problemas relacionados con trastornos de memoria y la no conciencia de la
propia enfermedad.
2. Sintomas psicoticos: delirios y alucinaciones (auditivas, visuales y otras).
3. Cambios del humor: tristeza, labilidad emocional, reacciones catastrofistas,
enfados.
4. Trastornos de ansiedad.
5. Trastornos de conducta, agitacion:
e Comportamiento agresivo: arafiar, morder, escupir, golpear, empujar, etc.
e Comportamiento repetitivo: deambular, pasear, seguimiento persistente
del cuidador, repetir frases, palabras o sonidos, revolver cosas y acumu-
larlas.
e Conductas inadecuadas socialmente: desnudarse, etc.
6. Otras alteraciones:
¢ De la alimentacion: cambios en el apetito y la conducta alimentaria.
e Alteraciones en el control de esfinteres.
e Cambios en la sexualidad.

Tabla 4. Sintomas mas frecuentes segn la fase de la enfermedad

Cambios de humor

Se enfada cuando se da cuenta que pierde el control de lo que le rodea
Agresividad

Miedos

Alucinaciones

Deambulacién continua

Fatigabilidad

Desinterés por actividades que antes realizaba
Llora

Grita

Se agita

Apatia externa

FASE |

FASE II

FASE IlI
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5. ;QUE HACER ANTE UNA SOSPECHA DE DEMENCIA?

La deteccion temprana de la demencia facilita la intervencién precoz, para que la evo-
lucién de la enfermedad sea mas lenta (ver Figura 1). Por ello es importante mante-
ner una actitud activa de alerta ante las quejas de deterioro cognitivo de un paciente,
0 ante los signos y sintomas relatados por los familiares.

5.1.Valoracion en Atencion Primaria

La anamnesis dirigida al paciente, la familia y/o la persona de referencia, in-
cluird cémo y cuando fue el comienzo de la enfermedad, como es la evolucion,
factores agravantes, cambios de personalidad, sintomas cognitivos, alteracio-
nes del comportamiento y repercusion sobre las actividades cotidianas. Ade-
MAs es preciso recoger

¢ Antecedentes personales y familiares: de patologia neurolégica, vascular, in-
fecciones y traumatismos craneoencefalicos, asi como de patologia psiquia-
trica, comorbilidades y consumo de farmacos.

e Exploracion fisica completa: general y neurologica.
¢ Pruebas complementarias:

- Analitica: hemograma, bioquimica, perfil tiroideo y vitamina B12.

- Pruebas de neuroimagen: TAC cerebral.

- Herramientas de screening cognitivo, de valoracion funcional y de valora-
cién neuropsiquiatrica

- Test de valoracion cognitiva

- Bésico: MMSE. Si el nivel educativo es bajo: Fototest.
- Complementarios: Test del reloj. Fototest.

- Test de informador.

- Escalas funcionales: Indice de Barthel que valora las ABVD (actividades
basicas de la vida diaria) y la escala de Lawton que valora las activida-
des instrumentales.

- Depresion: Test Yesavage.

- Sintomas psicolégicos y conductuales de la demencia (SPCD):
Neuropsychiatric Inventory (NPI) de Cummings.
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Figura 1. Algoritmo de actuacion inicial

Antecedentes personales y familiares

@“ VALORACION CLINICA INICIAL
Forma de inicio y progresion de los sintomas

%\\ ;Depresion? ;Delirium?

Q Férmacos — toxicos
> Exploracion fisica y neuroldgica basica
<) Pruebas complementarias

—_—
O
E TEST NEUROPSICOLOGICOS BASICOS*
— Test Minimental

< Test informador

W Escalas funcionales
[~2 Si depresidn: Test Yesavage

o
%

00 VALORACION DE RESULTADOS

iDEMENCIA?

DERIVAR A ATENCION iCaracteristicas especiales? SEGUIMIENTO EN AP
HOSPITALARIA (Ver texto) Vigilar evolucion

* Para detectar demencia en personas con discapacidad intelectual previa son necesarios test es-
pecificos que no son administrados por el equipo de AP.

5.2.Derivacion a Atencion Hospitalaria

Atencioén Primaria solicitara una interconsulta al Servicio de Neurologia,
Psiquiatria o Geriatria, en funcién del cuadro clinico, la edad y la dis-

ponibilidad de recursos
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¢ Neurologia: predominio de la alteracion de la memoria, sospecha de demencia
secundaria, sintomas y/o signos neurologicos.

e Psiquiatria: predominan las alteraciones de conducta, tratamiento psiquiatrico
que precisa revision, alteraciones psicopatolégicas.

e Geriatria: personas mayores, patologia orgénica y sospecha de demencia se-
cundaria.

5.2.1. Objetivos de la derivacion a Atencion Hospitalaria

e Confirmar el diagnostico, realizar el diagnéstico etiolégico de la demencia e in-
dicar el tratamiento que proceda.

e Realizar una valoracién més especifica ante las caracteristicas particulares de
un paciente aunque no se confirme una sospecha diagnostica tras el estudio
en Atencion Primaria:

- Personas jovenes (< 65 afios).

- Presencia de una enfermedad neurologica o sistémica que puede cursar
con una demencia a lo largo de su evolucion (enfermedad de Parkinson, en-
fermedad de Huntington, enfermedad de Wilson o SIDA).

- Cambios de comportamiento, sintomas psicéticos u otro tipo de situa-
ciones consideradas de riesgo.

- Sintomas de la esfera afectiva sin respuesta adecuada al tratamiento ha-
bitual.

- Comportamientos sociales que hagan sospechar una demencia y/o con
algun procedimiento legal en curso.

- Historia o comorbilidad psiquiatrica grave.

- Historia de abuso o dependencia de alcohol y/u otros toxicos.

- Personas con discapacidad intelectual.

En personas con discapacidad intelectual, es necesario utilizar test
especificos para detectar demencia, que seran aplicados por expertos:

¢ DMR: Dementia Questionaire for Mentally Retarded Person
e CAMDEX-DS: Prueba de Exploracién Cambridge, dirigida a adultos con

Sindrome de Down o discapacidad intelectual

o NTG-EDSD: Herramienta de clasificacion del Grupo Nacional de
Trabajo para la demencia dirigida a adultos. Se basa en la
informacion que proporciona una tercera persona
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6. ;QUE INFORMACION HAY QUE TRANSMITIR AL
PACIENTE CON DEMENCIA'Y A SU FAMILIA?

La informacién es una actividad sanitaria a la que el paciente tiene de-
recho. Es un proceso continuo, no un acto puntual, ajustandose el es-
tilo, el tiempo y el contenido, al nivel y capacidad de comprension tanto
del paciente como de su familia.

Es preciso comunicar el diagnéstico de la enfermedad pero también el
pronostico, la evolucion y el tratamiento indicado. Ademas hay que in-
formar sobre otros recursos asistenciales, sociales y comunitarios,
abriendo un abanico de posibilidades en relacion a la atencion y el cui-
dado del paciente.

Es importante que los profesionales sanitarios se muestren dispuestos
a acompanfar al paciente y a la familia a lo largo de todo el proceso, asi
como a dar respuesta a dudas y preguntas. También hay que ayudar
a resolver los problemas que surjan y a colaborar con el resto de agen-
tes implicados: asociaciones de pacientes y familiares relacionadas,
servicios sociales, etc.

7. ;COMO INTERVENIR?

Se informara de las opciones terapéuticas, tanto farmacolégicas como no
farmacolégicas (ver las Tablas 5y 6), asi como del plan de cuidados, te-
niendo en cuenta que el tratamiento de la demencia siempre debe ser
combinado.

1.1. Tratamiento farmacoldgico

Los medicamentos tienen el objetivo de aliviar los sintomas cognitivos,
conductuales y psicolégicos de la demencia. Para que se utilicen a la
minima dosis posible, es fundamental que se combinen con interven-
ciones no farmacolégicas que favorezcan la estabilidad mental. Cada pa-
ciente puede requerir una combinacion de farmacos distinta, que puede
ir variando a lo largo del tiempo segun la evolucion de la enfermedad.
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El tratamiento debe ser iniciado y supervisado por un facultativo especializado
en el diagnostico y tratamiento de la demencia. Solo debe iniciarse si se dis-
pone de un cuidador que vigile la ingesta del medicamento y puede conti-
nuarse mientras exista un beneficio terapéutico para el paciente. Por lo tanto,
la eficacia de los farmacos debe ser reevaluada de forma regular.

Los farmacos orientados a enlentecer la progresion del déficit cognitivo, son los
inhibidores de la acetilcolinesterasa (IAChE): rivastigmina, donepezilo y galan-
tamina. Estan indicados fundamentalmente en enfermedad de Alzheimer de
grado leve a moderado, para el manejo de sintomas cognitivos y funcionales y
también para el manejo de las alteraciones conductuales (apatia, ansiedad y
depresion). En el grado de moderado a grave de la EA, también se emplea la me-
mantina en monoterapia o0 en combinacién con un IAChE a dosis estables.

En funcioén de los sintomas neuropsiquiatricos predominantes y en cada fase de la
demencia, se emplearan distintos grupos de psicofarmacos, como ansioliticos, an-
tidepresivos, neurolépticos y antiepilépticos. No obstante en el tratamiento del com-
portamiento problematico en personas con demencia por lo general, los
medicamentos antipsicéticos no son la mejor opcion.

1.1.1. Recomendaciones para el uso de neurolépticos en los pacientes con demencia

e Elegir el neuroléptico adecuado en funcién del perfil del paciente (comorbili-
dad somaética), del medicamento y de los efectos adversos.

e Se usaran dosis bajas que se iran aumentando progresivamente tras evaluacion
a las 4 semanas de la respuesta de sintomas y los posibles efectos secundarios.

e Se realizaran nuevas evaluaciones a los 3 y 6 meses del control de sintomas
y los efectos secundarios.

e El farmaco se retirara de forma progresiva si los sintomas estan controlados en-
tre 1 y 3 meses. No obstante si los sintomas reaparecen puede reintroducirse
la medicacion y seguir la misma pauta de evaluacion.

1.2.Terapias no farmacoldgicas

Las terapias no farmacolégicas son técnicas complementarias, que trabajan las
funciones perdidas a la vez que intentan conservar las que aln se mantienen
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(ver las Tablas 5y 6). Constituyen una parte fundamental del tratamiento de
todos los pacientes con demencia.

1.2.1. Intervenciones cognitivas en la demencia

e Estimulacién cognitiva. Conjunto de actividades que tienen como objetivo
mejorar o mantener el funcionamiento cognitivo y social. Se realizan gene-
ralmente de manera grupal en un contexto social y de ocio.

No se considera un tratamiento porque no se actla sobre los déficits cogni-
tivos sino que se estimulan las funciones que la persona mantiene, actuan-
dose sobre las funciones cognitivas perdidas Unicamente de forma indirecta.

¢ Rehabilitacién cognitiva. Su objetivo es la recuperacion de aquellas funcio-
nes cognitivas que se han deteriorado y que tienen potencial de ser mejora-
das. Es decir se trabaja de manera intensiva sobre aquellas funciones y
habilidades cognitivas que la persona ha perdido y en menor medida sobre
aquellas que se mantienen intactas.

Se considera un tratamiento individualizado, utilizando programas especifi-
cos basados en los déficits identificados en una evaluacién cognitiva com-
pleta realizada previamente al inicio del tratamiento.

Tabla 5. Objetivos del tratamiento no farmacoldgico
Estimulary mantener las capacidades mentales
Evitar la desconexion del entorno y favorecer las relaciones sociales
INICIALES Dar seguridad e incrementar la autonomia personal
Estimular la propia identidad y autoestima: dignificar
Minimizar el estrés y evitar reacciones psicoldgicas andmalas
Mejorar el rendimiento cognitivo
[INTERMEDIOS ~ Mejorar el rendimiento funcional
Incrementar la autonomia en las actividades bésicas de la vida diaria

FINAL Mejorar la calidad de vida del enfermo y sus familiares
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Tabla 6. Tipos de terapias no farmacoldgicas

INTERVENCION
CONDUCTUAL

TECNICAS DE VALIDACION
(hay una razon de la
alteracion de conducta)

TERAPIA DE MODIFICACION
DE CONDUCTA

(para suprimir
comportamientos anémalos)

OTRAS TERAPIAS

1.3 El plan de cuidados

Identificar la alteracion conductual a corregir
Buscar desencadenantes y analizar consecuencias

Implicar al paciente y al cuidador

Evaluacion y modificacion continua segtin eficacia de las in-
tervenciones

Actividades adecuadas al grado de deterioro

El éxito depende del entorno humano y ambiental (ideal el me-
dio familiar)

Actitud de respeto y empatia hacia el enfermo

El cuidador no debe discutir ni enfrentarse al enfermo
No orientar al enfermo si este no quiere

Definir la conducta a modificar

Implicar a todos los familiares posibles

Respuesta positiva a las conductas adecuadas
(afectos, alegria, entusiasmo) e ignorar las anémalas

Actividad fisica, entretenimiento, grabaciones
familiares, estimulacion multisensorial, misica
y sonidos, interaccion uno a uno, aromaterapia, etc.

El plan de cuidados esta orientado a delimitar en la medida de lo posible los
procesos secundarios derivados de la enfermedad. Se actla en la mejora de la
calidad de vida del enfermo, siendo la familia el pilar fundamental para que el
paciente tenga unos cuidados 6ptimos (ver la Tabla 7).

El problema de entrada es el deterioro de la memoria. Para intervenir, los cui-
dados de enfermeria se centraran en actividades de la intervencion NIC manejo

de la demencia:

e En primer lugar incluyendo a la familia en la planificacion, provisiéon y evalua-

cion de los cuidados.

¢ Se identificaran los esquemas usuales de comportamiento para actividades
como ingesta de alimentos, manejo de medicamentos, eliminacion, autocui-

dado, dormir etc.
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e Proporcionar un ambiente fisico estable y una rutina diaria.
e Dar 6rdenes simples cada vez.

El deterioro de la memoria puede producir a su vez que las habilidades de re-
solucién de problemas en el paciente y/o familia sean insuficientes para abor-
dar la situacién en que se encuentran, cambios en los patrones de
comunicacion e incapacidad para satisfacer las necesidades basicas.

Tahla 7. Plan de cuidados segiin los diagndsticos de enfermeria (DdE)

*
'()[figgnésticos " NOC (Clasificacion de NIC (Clasificaci6n
[ — Resultados de Enfermeria) Intervenciones de Enfermeria)

. Manejo de la demencia. Aumentar los
Detenqro de la Nivel de demencia sistemas de apoyo. Apoyo al cuidador
memoria e

principal
Modificacién psicosocial: Mejorar el afrontamiento. Manejo de
Afrontamiento cambio de vida. Nivel de la demencia. Aumentar los
ineficaz demencia. Desempefio sistemas de apoyo. Apoyo al
del rol cuidador principal

Los DdE se formulan segtn la taxonomia NANDA (Asociacion Americana de Diagndsticos Enfermeros)
que identifica las situaciones

Estas son caracteristicas definitorias NANDA del afrontamiento ineficaz, otro de
los diagnosticos estandarizados. Para intervenir en este problema los cuidados se
centraran en actividades de la intervencion mejorar el afrontamiento:

e Ayudar a evaluar e identificar los recursos y sistemas de apoyos disponibles.
e Fvaluar la capacidad para tomar decisiones tanto del paciente como de la familia.
e Estimular la implicacion familiar.

Otra caracteristica del afrontamiento ineficaz es el desempefio ineficaz del rol,
que es la incapacidad para satisfacer las expectativas del rol en sus diferentes
entornos familiar, social e incluso laboral. Se aborda con las intervenciones de
los diagnosticos anteriores pero ademas de forma especifica se tendra pre-
sente a la hora de preparar el plan de cuidados individualizado.
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8. ;COMO TIENEN QUE AFRONTAR LA SITUACION LOS
CUIDADORES?

Los cuidadores para evitar contratiempos y reacciones andémalas del paciente
deben tener en cuenta algunas consideraciones generales:

e Dignificar y respetar: recordar que se esta tratando a una persona con senti-
mientos, por lo que es mejor no hablar del estado del enfermo en su presencia.

e Evitar enfrentamientos: tener presente que estamos ante fallos debidos a la
enfermedad y no a la persona. Mantener la calma y el sentido del humor ayuda
a sobrellevar la situacion.

e Facilitar y promover la autonomia: este objetivo proporciona al paciente segu-
ridad y autoestima.

e Minimizar el estrés: plantearse como evitar las crisis, por ejemplo destinar de
antemano el doble del tiempo para realizar una actividad si se va acompafiado
del paciente.

e Adaptarse: aceptar las limitaciones del paciente y las reacciones propias. Sig-
nificara encontrar la alegria en lo que alin queda y en todo lo bueno del dia.

e |.a comunicacion con el paciente: utilizar un estilo sencillo identificandose y ex-
plicando lo que se va a hacer con el fin de orientar al paciente y evitando que
aumente su confusion.

8.1.Adaptacion del ambiente

Para evitar ciertas reacciones psicoldgicas y trastornos del comportamiento es
fundamental crear un entorno fisico, emocional y social que facilite y permita el
mejor rendimiento del paciente.

El ambiente debe adaptarse a fin de que el paciente pueda desarrollar al maximo sus
capacidades sin sufrir frustraciones. Para conseguir este objetivo, el entorno tiene
que ser sencillo, estable y seguro.

8.2. Actitudes del cuidador

Los cuidadores tendran una serie de actitudes positivas ante el paciente, a la vez que
piensan en si mismos. El primer paso radica en adaptarse a la nueva realidad. Com-
prender al paciente y su enfermedad es fundamental para mejorar la convivencia y re-
ducir los problemas cotidianos.
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Ademas es importante que los cuidadores sean conscientes de sus propias limita-
ciones y aprendan a cuidarse ellos mismos a la vez que a pedir ayuda cuando se
sientan sobrecargados.

8.3. Consecuencias de la demencia en los cuidadores familiares

Los cuidadores familiares en su mayoria conviven con la enfermedad del paciente
en su propio domicilio, por lo cual son agentes importantes en la prestacion de
cuidados y atenciones. Todo ello produce efectos perjudiciales para su salud (ver
la Tabla 8) y tiene consecuencias en 4 niveles:

1. Personales: desatiende la propia vida personal

2. Profesionales: renuncia a emprender, desarrollar y potenciar la vida profesional,
especialmente en el caso de las mujeres cuidadoras.

3. Sociales: abandono de amistades y de una vida social normal.

4. Econbmicas: rechaza oportunidades que puedan ampliar o complementar fuen-
tes de ingresos para la familia.

Tabla 8. Efectos perjudiciales para la salud de las personas cuidadoras
Aumenta la vulnerabilidad a problemas fisicos con sintomas
inespecificos
Astenia, malestar general

ALTERACIONES Alteraciones del suefio

FISICAS Cefaleas, problemas gastrointestinales
Problemas osteomusculares
Anemias, disminucion de la respuesta inmunitaria ante
infecciones, etc.
Altos niveles de ansiedad
Sentimientos de tristeza, desanimo y desesperanza
ALTERACIONES Sentimientos de ira y enojo o de culpabilidad

PSICOLOGICAS Estrés emocional con sensacidn de cansancio
Sentimientos contradictorios: rechazo y afecto a la vez hacia el enfermo
Aislamiento social

ALTERACIONES Falta de tiempo para ellos mismos

SOCIALES Deterioro del nivel de intimidad
Disminuye la gratificacion por los cuidados ya que el enfermo
no agradece la ayuda y apoyo que le prestan
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9. ;DE QUE RECURSOS SOCIALES Y
SOCIOSANITARIOS DISPONEMOS?

Desde la entrada en vigor de la LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promo-
cion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de de-
pendencia, los servicios y prestaciones se canalizan a través de los cauces
establecidos en la misma. El sistema de la dependencia garantiza a las perso-
nas adquirir el servicio que deseen y donde deseen mediante la “prestacion vin-
culada a servicio”.

El Decreto 58/2014, de 11 de diciembre, aprueba el Catalogo de Servicios Socia-
les de Castilla y Le6n, instrumento que determina, ordena y califica las prestacio-
nes del sistema de servicios sociales de responsabilidad publica (ver la Tabla 9).

Tabla 9. Prestaciones de servicios sociales de responsabilidad piblica

Prevencion de la dependencia
Promocién del envejecimiento activo
Informacidn, valoracion y reconocimiento del grado de dependencia
Apoyo a la autonomia de la persona dependiente mediante servicios
y prestaciones en:
El domicilio
Estancias diurnas
Centros residenciales
Servicios de apoyo y atencién a las familias
Formacién de cuidadores
Proteccion juridica y tutela

La estrategia de Prevencion de la Dependencia y Promocion del envejecimiento
Activo, aprobada en junio de 2017, define los nuevos modelos de intervencion
que guian la prestacion de los servicios sefialados asi como algunas experien-
cias innovadoras para dar respuesta integrales a las necesidades de las perso-
nas con la enfermedad de Alzheimer y a sus familias.
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Los profesionales de trabajo social de los centros de salud y del hospital reali-
zan la valoracion social de las personas con demencia e informan, orientan y
asesoran sobre |os recursos sociales de su zona, canalizando el acceso a los
mismos a través de los Centros de Accion Social (CEAS) proximos al ciuda-
dano. Estos constituyen la via de acceso a los servicios sociales. Las funciones
de estas unidades son la informacion, orientacion y asesoramiento, deteccion
y valoracién de necesidades sociales, la planificacién y coordinacion y segui-
miento del caso.

10. ;QUE ASPECTOS LEGALES SON IMPORTANTES EN CASO DE
DEMENCIA?

Es recomendable que los profesionales de atencién primaria informen a los pa-
cientes sobre la posibilidad de otorgar un documento de instrucciones previas y
de como hacerlo, cuando se padezca una enfermedad crénica, como es el caso
de la demencia en la que ademas es previsible la evolucién hacia una situacion
de pérdida de capacidad. Igualmente puede ser de interés informar sobre el
proceso de modificacion de la capacidad juridica para fases mas avanzadas.

10.1. El documento de Instrucciones Previas

Recoge los deseos expresados, de forma anticipada por una persona, sobre los
cuidados y tratamientos de salud que desea recibir. Sera tenido en cuenta por el
médico o por el equipo sanitario responsable de su asistencia en aquellos mo-
mentos en los que se encuentre modificada su capacidad para expresarlos per-
sonalmente. Asi mismo, en dicho documento puede expresar su voluntad sobre
el destino de su cuerpo o de sus érganos una vez fallecido.

Decisiones por sustitucion. Cuando no hay documento de Instrucciones Previas y
el paciente no es capaz de expresar su voluntad, seran los familiares y cuidadores
los que tomen decisiones sobre los cuidados. Conviene recordar que en estos ca-
sos hay que pensar en lo que el paciente hubiera deseado y que el objetivo siem-
pre debe ser el bienestar y la mejor calidad de vida del mismo.

El documento de Instrucciones Previas lo puede realizar cualquier

persona mayor de 18 afios que sea capaz y actue libremente
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Una vez elaborado se inscribe en el Registro de Instrucciones Previas de la Con-
sejeria de Sanidad, el cual debera consultarse de forma telematica a través del
Portal de Salud de Castilla y Ledn, siempre que concurran tres circunstancias:

® Que el médico esté atendiendo a ese paciente.

¢ Que el paciente no pueda expresar su voluntad personalmente (ya sea porque
esta inconsciente o carece de capacidad suficiente) ya que, si puede hacerlo,
prevalece el consentimiento y la voluntad expresada en el momento y no se-
ria necesario aplicar las instrucciones previas.

¢ Que el médico tenga que tomar decisiones clinicas relevantes en relacion con
el proceso asistencial.

11.2 Modificacion de la Capacidad Juridica

La modificacion de la capacidad juridica, anteriormente llamada incapacitacion
civil, es una medida de proteccioén y asistencia para la toma de decisiones pre-
vistas por la ley. Afecta a personas que precisan apoyos para valorar y tomar de-
cisiones en su esfera personal y patrimonial, proteger sus intereses, defender sus
derechos y ejercer sus obligaciones.

Segun el Codigo Civil, son causa de modificacion de la capacidad juridica las enfer-
medades o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico que impidan a la
persona gobernarse por si misma (art. 200). Por tanto, esta indicado en personas con
deterioro cognitivo grave, discapacidad intelectual o enfermedad mental grave.

No conlleva la pérdida de ninglin derecho, sino que para ejercerlos y hacer va-
ler sus intereses sera necesario contar con el apoyo de otra persona (tutor o cu-
rador), previamente nombrada por el juez.

Es una medida de proteccidn, no de anulacion de la persona.
La formula es reversible en el tiempo y ajustable a las necesidades
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El procedimiento se inicia mediante un escrito de demanda, en el que
se pone en conocimiento del juez la situacién de una persona que ne-
cesita apoyos para el ejercicio de su plena capacidad juridica y, siem-
pre que sea posible, se propone a la persona fisica o juridica que puede
prestar el apoyo.

Puede solicitarse por la propia persona o por aquellas que tengan un
vinculo familiar, pero si estas no existieran o no lo hubieran solicitado,
podria realizarlo de oficio el Ministerio Fiscal.

PARA SABER MAS

Guia de atencion al paciente con demencia en Atencién Primaria.
https://www.saludcastillayleon.es/profesionales/es/programas-guias-
clinicas/guias-practica-clinica/guias-clinicas

Proceso Asistencial Integrado al paciente con demencia.
https://www.saludcastillayleon.es/profesionales/es/procesos-
asistenciales/procesos-asistenciales-grs/demencia

AFACAYLE: Red del movimiento asociativo de Alzheimer en Castilla y
Ledn, cuenta con 28 Asociaciones integradas en una Federacion Re-
gional http://www.afacayle.es.

Plena inclusion Castilla y Ledn. Federacion de entidades de familiares
de personas con discapacidad intelectual. Cuenta con 37 entidades
que prestan servicios y apoyos a las personas con discapacidad inte-
lectual y sus familias en el proceso de envejecimiento y deterioro cog-
nitivo avanzado. http://www.plenainclusioncyl.org/
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OTROS ENLACES DE INTERES

Portal de Salud de Castillay Ledn

e [ a Coordinacién Sociosanitaria en Castilla y Leon:
https://www.saludcastillayleon.es/profesionales/es/coordinacion-
sociosanitaria

e Aula de Pacientes: https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacien-
tes/es

e Derechos y deberes de los pacientes:
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/derechos-deberes

e Guia para las personas cuidadoras:
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/guias-aula/guia-
personas-cuidadoras

e Directorio de Asociaciones de Pacientes y Familiares:
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/asoc-pacientes

e Informacion acerca de las Instrucciones Previas: http://www.salud-
castillayleon.es/ciudadanos/es/derechos-deberes/cuales-derechos-
deberes-ambito-sanitario/registro-instrucciones-previas/informacion
-instrucciones-previas

Servicios Sociales de Castillay Ledn

e Como acceder a los Servicios Sociales:
http://serviciossociales.jcyl.es/

e Dependencia: www.jcyl.es/dependencia
e Discapacidad: www.jcyl.es/discapacidad

e Servicios Sociales de Castilla y Ledn:
http://www.tutelascastillayleon.com/
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