(©)

Grup de Demeéncies
Societat Catalana de
Geriatria 1 Gerontologia

~ ABORDATGE
TERAPEUTIC INTEGRAL

de les persones amb demencia

En col-laboracié amb: @
£ NUTRICIA ® Il GeraTeiT GeronToLoGA
\—|—Ad vvvvv d Medical Nutrition gépr::é"natc"ié;



EDITORA | COORDINACIO

Isabel Fort Alminana
Geriatra. Unitat d'Atencid a la Deméncia. Servei de Geriatria i Cures Palliatives.
Badalona Serveis Assistencials. Badalona.

CO-EDITORA

Maria José Robles Raya
Geriatra. Hospital del Mar. Servei de Geriatria. Parc de Salut Mar.

AUTORS

Margarita Alvaro Pardo
Geriatra. Servei de Suport Integral - Cures Palliatives. Institut Catala d'Oncologia. Badalona.

Elena Barranco i Rubia
Geriatra. Servei de Geriatria. Hospital de Granollers.

Maria José Ciudad Mas
Neuropsicoleg. Unitat d'Atencié a la Demeéncia. Servei de Geriatria i Cures Palliatives.
Badalona Serveis Assistencials. Badalona.

Elena Fernandez Gamarra
Psicologa. Alzheimer Catalunya Fundacié.

Isabel Fort Alminana
Geriatra. Unitat d'Atencid a la Deméncia. Servei de Geriatria i Cures Palliatives.
Badalona Serveis Assistencials. Badalona.

Jean Carlo Heredia Pons
MIR geriatria. Hospital de la Santa Creu. Jesus - Tortosa.

Esther Martinez Almazan
Geriatra. Hospital de la Santa Creu. Jesus - Tortosa

Belén Montes del Rio
Infermera Especialista en Geriatria. Consorci Sanitari de Terrassa. Terrassa.

Jordi Munoz Iranzo
Advocat.

Maria José Robles Raya
Geriatra. Hospital del Mar. Servei de Geriatria. Parc de Salut Mar.

Olga Sabartés Fortuny
Geriatra. Hospital Mar. Servei de Geriatria. Parc Salut Mar. Barcelona.

Rosa Ana Sabaté Garcia
Geriatra. Area Psicogeriatria. CASM Benito Menni. Sant Boi de Llobregat.

Montserrat Tarrech Borras
Infermera i Psicologa. Alzheimer Catalunya Fundacio.

Cristina Udina Argilaga
Geriatra. Equip d'Avaluacié Integral Ambulatoria de Trastorns Cognitius i Geriatria.
Parc Sanitari Pere Virgili, Barcelona.



1. Proleg

2. Introduccid

3. Prevencié

4. Tractament no farmacologic

5. Tractament d’estimulaci6 cognitiva

6. Tractament farmacologic especific

7. Tractament farmacologic dels simptomes psiquiatrics i trastorns conductuals

8. Comorbiditat

9. Aspectes en la valoraci6 i intervencid a nivell nutricional i de la disfagia

10. Atencio al final de vida

11. Educaciod sanitaria

12. Qualitat de vida relacionada amb la salut i demeéncia

13. Lentorn significatiu d'aquells que viuen amb una persona amb demeéncia

14. Aspectes éetics i legals

03

05

10

19

26

33

42

54

60

T4

79

87

92

101



PROLEG

M José Robles Raya

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 o

“No puc pensar en cap altra malaltia que tingui un efecte tan profund en la pérdua de
la funcio, la perdua de la independéncia i la necessitat d’atencié. No puc pensar en
cap altra malaltia tan profundament temuda per qualsevol persona que vulgui enve-
llir amb gracia i dignitat. No puc pensar en cap altra malaltia que suposi una pesada
carrega sobre les families, les comunitats i les societats. No puc pensar en cap altra
malaltia on la innovacio, incloent-hi descobriments importants per desenvolupar una

cura, és tan necessaria”.

Dra. Margaret Chan, directora general de ('Organitzacié Mundial de la Salut, Primera Confe-
réncia Ministerial de [ OMS per a [Accié Global contra la deméncia (Ginebra, marc 15 del 2015)

Ara fa deu anys que el Grup de demeéncies
de la Societat Catalana de Geriatria i Geron-
tologia varem editar el libre "Atencién a la
demencia, vision integradora de la geriatria”,
elaborat per un grup de professionals relaci-
onats amb la geriatria que ateniem pacients
amb deméncia, preocupats i compromesos
amb aquesta sindrome, impulsats per la ne-
cessitat de donar a conéixer la forma d’abor-
dar i entendre el maneig del malalt amb de-
mencia des del punt de vista de la geriatria.
Durant aquest temps hem crescut com a pro-
fessionals i a la vegada hem assistit als avan-
cos en els coneixements en la demencia que
han esdevingut en els darrers anys, sobre tot
en la investigacio sobre la deteccié primaria.
Varem defendre aleshores i continuem
expressant ara, la importancia d'un abordat-
ge rigoros, integral i multidisciplinari, des
del principi de la malaltia fins la fase final

d’aquesta, donant una visié integral i integra-
dora de la demeéncia, incloent-hi no només
al pacient, sin6 també la familia i el cuidador
principal, a part d'altres aspectes no menys
importants com sén el tractament de la co-
morbiditat que envolta la demencia, lexis-
tencia i disponibilitat de recursos per aquests
pacients i el maneig dels temes etics i legals.

Ara el Grup de treball de Demeéncies de la
Societat Catalana de Geriatria i Gerontologia
es troba davant d'un nou repte, elaborar un
document de revisié que faci emfasi en tots
aquells aspectes terapeutics implicats en el
maneig de la demencia que contribueixen a
millorar latencié de les persones que la pa-
teixen. Es per aixd que hem realitzat aquest
treball al qual hem volgut titular "ABORDATGE
TERAPEUTIC INTEGRAL DE LES PERSONES
AMB DEMENCIA", que té com a finalitat, fer un
recull i posada al dia de totes les modalitats



de tractament, tant de tipus farmacologic com
no farmacologic, servir d’ajuda i orientacid en
el maneig i labordatge terapeutic integral, aixi
com en laplicacié de mesures de prevenci pri-
maria de la deméncia.

Aquest document va dedicat a tots aquells
professionals que tracten amb pacients i fami-
liars, afectats per aquesta malaltia, que conti-
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nuen tenint inquietuds i reptes no resolts enca-
ra, ilusionats en la seva feina diaria per portar
cada dia un alé d'esperanca a la vida d'aquests
malalts.

Diuen que no hi ha dos sense tres, tant
de bo, la proxima vegada que tornem a tro-
bar-nos entre linies sigui per parlar dels trac-
taments guaridors de la malaltia.



INTRODUCCIO

M José Robles Raya

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 o

L'augment de l'expectativa de vida en els pa-
Isos desenvolupats s'ha traduit en un gran
augment de la freqliencia de les malalties
croniques relacionades amb ledat, inclo-
ent-hi la deméncia. La deméncia no és una
part normal de lUenvelliment, essent un pro-
blema creixent, que afecta principalment a
pacients d’edat avancada'.

La demencia es caracteritza per una dis-
minucié de la memoria, el llenguatge, la re-
solucié de problemes i altres habilitats cog-
nitives que afecten la capacitat d'una persona
per realitzar les activitats diaries, ja que les
neurones en parts del cervell implicades en la
funcié cognitiva han estat danyades o destrui-
des. La malaltia d’Alzheimer (MA), és la forma
més comuna de demeéncia en la gent gran,
representant el 60 a 80 per cent dels casos,
i com a cas paradigmatic de demencia, a ella
ens referim en el present treball. No obstant
aixo, gran part del contingut, pot ser extrapo-
lat a la resta de demeéncies, amb puntualitza-
cions a nivell sobretot del tractament.

La MA es va identificar per primera vega-
da fa més de 100 anys, pero va ser necessari
que passessin 70 anys abans que es reconeixés
com la causa més comuna de demencia, aixi
com una causa important de mort. Va ser
aleshores quan la MA es va convertir en
una area important d'investigaci6. Malgrat
haver-se investigat molt sobre la MA, gran
part esta encara per descobrir-se, sobretot
en relacié als canvis biologics que causen

la malaltia, per quin motiu progressa meés
rapidament en uns casos que en altres, i com
aquesta es pot prevenir, alentir o aturar. Es
creu que la prevencid primaria de la MA és un
pilar fonamental per aconseguir disminuir la
prevalenca i millorar l'evolucié de la malaltia,
de manera que els darrers 10 anys han estat
testimoni d'un enorme creixement en la in-
vestigacioé sobre la deteccid precoc'.

Els simptomes de la MA varien entre els
individus. En fases inicials i en la majoria dels
casos, es caracteritza per una afectacié de
la memoria pels fets recents, a la qual s'afe-
geixen posteriorment deficits en altres funci-
ons cognitives i un progressiu deteriorament
en les activitats avancades, instrumentals i
finalment basiques de la vida diaria, seguit
de deteriorament de funcions motores, amb
aparicié de trastorn de la marxa, tremolor,
mioclonies, incontinencia d'esfinters, disfagia
i, finalment, immobilitzacié del pacient, es-
devenint-se la mort per complicacions inter-
currents, sovint infeccions, sent la pneumo-
nia una causa habitual de mort en persones
amb la MA. Levoluci6 espontania de la ma-
laltia és variable entre uns pacients i altres,
encara que no sol perllongar- se més enlla de
15 anys. S'ha descrit la preséncia d'altiplans
al llarg del curs evolutiu i de fluctuacions en
'estat mental?*.

Els simptomes conductuals i psicologics
de la demeéncia (SPCD] compliquen el curs
evolutiu i sén causa freqlient d'instituciona-



litzacio precoc i necessitat de tractament far-
macologic que de vegades empitjora el deficit
cognitiu. Els SPCD poden océrrer ja en fases
inicials (apatia, irritabilitat, trastorns afectius)
i tendeixen a fer-se més freqlients i greus a
mesura que la malaltia progressa®.

Segons The World Alzheimer Report 20152,
s'estima que hi ha 46,8 milions de persones
que viuen amb demeéncia a tot el mén, i segons
les previsions, aquesta xifra arribara gairebé
a duplicar-se cada 20 anys amb l'augment de
74,7 milions el 2030 i 131 en 2050. A Europa
actualment existeixen aproximadament qua-
si 7 milions de pacients amb demencia que
augmentaran fins a 10 milions en 2030 i més
de 13 en 2050. Al nostre pais, la prevalenca
actual de MA s'estima en uns 500-800.000
pacients, i es calcula que en 2050 hi haura al
voltant d'1,5 milions de pacients®.

Si fins fa uns anys els paisos amb més in-
gressos suportaven una tendéencia de creixe-
ment de carrega de malaltia major, en el fu-
tur seran els palsos més pobres i d'ingressos
mitjans els que prendran el relleu. EL 58% de
les persones amb demeéncia viuen en paisos
de renda baixa o mitjana, una proporcié que
es preveu que augmenti a 63% el 2030 i a 68%
Uany 20502

Si hi ha alguna cosa clara, és que la de-
mencia ha esdevingut una veritable pande-
mia.

El cost economic de la demencia per a la
societat en el seu conjunt en 2015 s’estima en
818.000 milions dolars, costos que augmenta-
ran significativament si les terapies per pre-
venir la demeéncia, millorar Uatencid i el trac-
tament dels pacients afectats no es desen-
volupen i simplementen. Gairebé el 60% de
les persones amb demeéncia viuen en paisos
d’ingressos baixos i mitjans, pel que el desafi-
ament economic s'intensificara a mesura que
lesperanca de vida augmenta a tot el mén?.
Una revisié dels estudis realitzats en diversos
paisos europeus conclou que el cost econo-
mic de latencid a la deméncia és elevat, amb
una mitjana estimada de 28.000 € anuals per
pacient a Europa, encara que amb grans dife-
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rencies entre paisos’. A Espanya, el cost eco-
nomic es calcula que podria arribar a ser del
10% de la despesa sanitaria total, estimant
que el cost economic per pacient amb MA es
situa al voltant de 27-37.000 € anuals, dels
quals el percentatge més gran correspon a la
despesa derivada de la cura informal del pa-
cient [77-81%), mentre que només el 10-13%
correspon a la despesa sanitaria i el 6-12% a
la cura formal o professional, no sanitari. La
despesa en atencions informals deriva fona-
mentalment del nombre d'hores de dedica-
ci6 del cuidador, que augmenta en funcid del
grau d'evolucio de la malaltia, dedicant les fa-
milies unes 70 h setmanals a cuidar als seus
familiars.

No hi ha prou estimacions pero, que pu-
guin arribar a transmetre ni la qualitat de l'ex-
perieéncia individual de viure amb demencia, ni
les conseqliencies més amplies per a la llar,
la familia, la comunitat i la societat en el seu
conjunt?. Limpacte de la demencia podria ser
entés en tres nivells relacionats entre si, com
seria la persona amb demeéncia que experi-
menta la malaltia, la discapacitat, el deteri-
orament de la qualitat de vida i l'esperanca
de vida reduida; laltre, la familia i amics de
la persona amb demencia que, en totes les
regions del mon, son la pedra angular del sis-
tema d'atencid i suport, i un tercer, la societat
en general, que, ja sigui directament a través
de les despeses del govern, o d'altres mane-
res, incorre en el cost de proporcionar atencié
sanitaria i social i el cost d’oportunitat de la
peérdua de productivitat®.

No existeix una prova Unica i senzilla per
diagnosticar la MA, de tal manera que el diag-
nostic continua sent clinic, malgrat els avencos
en els biomarcadors®’. De forma resumida, els
biomarcadors més estudiats en el liquid cefa-
loraquidi (LCR] sén la determinacié de nivells
d'amiloide B42 (es troben disminuits, eviden-
cia de diposit d'amiloide], proteina tau total i
tau fosforilada (es troben augmentades, evi-
déncia de degeneracid o lesié neuronal], que
es consideren marcadors que augmenten
el grau de certesa del diagnostic de la MA,



denominats com la signatura biologica de la
MA. Quant als biomarcadors en sang, la ma-
joria dels casos amb heréncia autosomica
dominant d'inici primerenc estan relacionats
amb mutacions en els gens de la proteina
precursora d'amiloide (APP), presenilina 1
(PSEN1] i presenilina 2 (PSEN2), perd només
es recomana la seva determinacié en casos
de demeéncia d'inici primerenc amb historia
familiar de MA d'origen primerenc. El princi-
pal factor de risc genétic en les formes espo-
radiques de MA és el gen de l'apolipoproteina
E €4, pero igualment no es recomana la seva
determinacié amb fins diagnostics. Per tant,
de moment, l'Us dels biomarcadors en gene-
ral, segons els criteris NIA-AA, no és impres-
cindible per fer el diagnostic clinic, sent la
seva indicacio individualitzada®’.

Sera fonamental una avaluacié medica ge-
riatrica integral (AGI), eina basica de la geria-
tria, que comportara a part d'una aproximacio
global del pacient, la realitzacié d'un pla te-
rapeutic ajustat i adient a cada situacid, sem-
pre individualitzat a cada pacient, que permeti
l'abordatge global i integral del pacient i el
seguiment durant les distintes fases del curs
evolutiu de la malaltia. Pertant, sera necessa-
ri lobtenci6 d'una historia medica i familiar de
Uindividu, incloent-hi els antecedents psiqui-
atrics i la historia dels canvis cognitius i con-
ductuals, que sigui contrastada per un mem-
bre de la familia o una altra persona propera
a lindividu per proporcionar informacio sobre
els canvis en el comportament o les habilitats
de pensament complementat amb la realitza-
ci6 de les proves cognitives i examens fisics |
neurologics que es considerin oportunes’. La
confirmacid del diagnostic es fara segons els
criteris diagnostics internacionals acceptats.
Segons la guia diagnostica i terapeutica pu-
blicada en 2015 per la Societat Catalana de
Neurologia, a la que ens subroguem, s'han
publicat dues revisions de criteris diagnostics
que son els del National Institute on Aging-
Alzheimer’'s Association (NIA-AA 2011) i els
del International Working Group (IWG 2007,
2014), aquests Ultims més enfocats a la re-
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cerca, requerint l'Us de biomarcadors per es-
tablir el diagnostic. Els criteris de NIA-AA del
2011 diferencien tres fases dins la MA: precli-
nica (asimptomatica, criteris d'investigacid),
deteriorament cognitiu lleuger a causa de la
MA | demencia deguda a la MA. En aquests
criteris, també s'inclouen les formes de pre-
sentacid atipica, aixi com les formes mixtes
(amb demeéncia per cossos de Lewy, malaltia
cerebrovascularialtres) i s'incorpora ['Us dels
biomarcadors per aportar major especificitat
en el diagnostic (evidéncies del procés fisio-
patologic de la MA]. Els criteris NIA-AA 2011
actualitzen els criteris vigents fins ara, els
NINCDS-ADRDA de 1984, afegint el nou co-
neixement tant clinic com de neuroimatge i de
laboratori®.

La informacié sobre el diagnostic de la MA
constitueix un punt de debat clau en el camp
de la demencia. La comunicacié del diagnos-
tic de la MA és un tema complex que afecta el
pacient, als familiars i cuidadors i als profes-
sionals que l'atenen. A més, la revelacié del
diagnostic i la provisié de la informacié rela-
cionada amb lestat de salut de la persona,
s'han de regir pels principis étics de la practi-
ca meédica (autonomia, no maleficéncia, bene-
ficencia i justicia) i d'acord amb ells prendre
les decisions sobre la comunicacié d'aquest.
Des del grup de treball de demeéncia es reco-
mana la comunicacié del diagnostic, contem-
plat com un procés lineal i progressiu, sent
aquest el punt de partida del que se segueix la
planificacié del tractament i el maneig de pre-
sa de decisions, fent un abordatge complet i in-
tegral de la malaltia al llarg de tota lUevolucio.
La informacid relativa a la seva malaltia ha de
ser comunicada si pot ser en les fases inicials
de la malaltia, no obstant aix0, al no disposar
d'un diagnostic de certesa de la malaltia és
aconsellable revelar la informacié amb cau-
tela, respectant el principi d'autonomia del
pacient de voler o no ser informat'.

Malauradament, fins a la data, no hi ha
agents farmacologics eficacos per prevenir o
tractar la malaltia. Lorganitzacié mundial de
la salut (WHO]"" i la Cimera del G-8 Demeéncia



(2013)* van posar laccent en la prevencié com
a element clau per contrarestar l'epidemia de
demencia. Les estrategies cientifiques actu-
als se centren en la importancia d'intervenir
abans que la malaltia es manifesti clinica-
ment, ja que quan aixo passi, el cervell dels
malalts d’Alzheimer estaria irreversiblement
lesionat pel que seria dificilment recuperable.

Sera essencial un pla de tractament me-
dic en tota la seva globalitat [incloent-hi al-
tres condicions mediques i la seva preven-
cid), a més de la dels deéficits cognitius. El
tractament eficac requereix el desenvolupa-
ment i implementaci6 d'un pla amb objectius
definits per al pacient, consensuats amb el
pacient [si és capac) i la seva familia, indi-
vidualitzat a les seves necessitats, valors i
preferéncies, i han de ser modificades quan
la malaltia progressa.

Actualment es disposa de dos tipus de
farmacs especifics per al tractament simp-
tomatic de la MA, els inhibidors de lenzim
acetilcolinesterasa (IACE), donepezil, rivastig-
mina i galantamina i un antagonista no com-
petitiu dels receptors de N-metil D-Aspartat
(NMDAJ, la memantina per tractar el deterio-
rament cognitiu si clinicament estan indicats.
Tot i realitzar un tractament integral correcte,
els pacients evolucionaran fins a una fase ter-
minal de la malaltia, on s'ha de plantejar una
limitacid terapeutica, que entre altres coses
ha de preveure la retirada de tots aquells far-
macs que puguin ser Utils i inadequats, inclo-
ent-hi el tractament farmacologic especific
per a la deméncia'.

Tanmateix el tractament no farmacologic
ha de formar part de l'estrategia terapeutica
i s’ha d'incloure en el tractament global del
pacient, derivant-lo als recursos sanitaris
corresponents en etapes inicials per a acti-
vitats estructurades apropiades. Els SPCD,
freqlents, ocasionen gran impacte i patiment
en el pacient, familia i sobre tot cuidador prin-
cipal, i son responsables de visites repetides
no programades als equips assistencials i als
serveis d'urgencies, sent motiu d’institucio-
nalitzacié del pacient. S’emfatitza els enfoca-
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ments no farmacologics, com la modificacié
del medi ambient, la simplificacié de tasques,
activitats apropiades, etc. i la remissio dels
familiars a serveis socials i organitzacions
de suport a fi d'assessorar i guiar al cuidador
principal. Malauradament quan totes aques-
tes mesures no siguin efectives caldra l'Us de
tractament farmacologic.

L'existéncia de pluripatologia és una de les
caracteristiques de les persones grans amb
demencia. S'ha descrit que la comorbiditat en
persones amb el diagnostic de demencia o de
deteriorament cognitiu lleu és més gran que
en persones sense deteriorament cognitiu, i
que aquesta comorbiditat pot tenir un impor-
tant paper en la progressi¢ de deteriorament
cognitiu lleu a demencia. També s'ha reportat
Uexisténcia d'un augment de la comorbiditat
en relacié amb lincrement en la severitat de
la demeéncia. El pacient amb demencia no dei-
xa de ser un pacient fragil i ha de ser abordat
en tota la seva globalitat. Per tant la visid in-
tegral de la deméncia inclou el tractament de
la comorbiditat que freqientment ocasiona-
ra ingressos hospitalaris i un empitjorament
dels SPCD. La comorbiditat associada a la
demencia ha demostrat ser un marcador pro-
nostic independent de mortalitat’'.

La MA té efectes sobre la qualitat de
vida tant dels malalts com dels seus famili-
ars i cuidadors. Des del moment en que es
diagnostica, altera de forma completa la vida
de nombroses families, que s’hauran d'en-
frontar a molts anys de discapacitat progres-
siva i nivells creixents de dependéncia del seu
familiar.

Sens dubte que tots hi estem implicats,
perd son els equips de serveis socials els que
de forma més especifica duen a terme la va-
loracio social i familiar a fi d'orientar i propor-
cionar les orientacions i els ajuts necessaris.

Des del moment en que es fa el diagnostic
de demeéncia el curs de la malaltia sera pro-
gressiu i el pacient anira evolucionant a través
de diferents etapes de gravetat creixent. En
les etapes finals de la malaltia es prioritzara
millorar la qualitat de vida i proporcionar una



mort digna a través d’una atencié continuada
i intensa a on s’inclou el suport emocional al
pacient i familia.

Els professionals que tracten amb pacients
amb demencia s’hauran d’'enfrontar en algun
moment o altre amb els aspectes étics-legals
que es plantegen al llarg de la malaltia com
la competéncia i la capacitacié del pacient, la
possibilitat de realitzar un document de vo-
luntats anticipades, la valoracié de la capaci-
tat de conduir un vehicle, presa de decisions,
adequacio de la limitacié de l'esforc terapeutic,
etc. Dins d’aquest marc, una situacié que ens
afecta de ple, és el maltractament, realitat col-
pidora alhora que molt més freqiient del que
ens pensen. El maltractament en el pacient
ancia, considerat una questié de drets humans,
aixi com un important problema social i de sa-
lut emergent, té en el pacient amb demeéncia
un ésser vulnerable i un entorn sociofamiliar
propens, desgastat pel curs de la malaltia.

Per finalitzar volem deixar constancia que
aquest document no s'ha elaborat com una
Guia de Practica Clinica en el sentit estric-
te del terme, sind que pretén ser una ajuda
i una orientacié en el maneig i labordatge
terapeutic integral, els continguts del que, a
part d'estar basats obviament en levidencia
cientifica, incorpora la practica clinica habitu-
alirealjunt el sentit comu, a més d'una visié
geriatrica i integral.
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La deméncia és una sindrome associada a
una disminucié progressiva de les capacitats
cognitives que interfereixen amb el funciona-
ment diari, causant dependéencia, discapacitat
i institucionalitzacié entre la poblacié d'edat
avancada'. Les malalties cerebrovasculars |
neurodegeneratives representen la majoria
dels casos de demencia, mentre que un pe-
tit percentatge es deu a malalties potencial-
ment tractables (hidrocefalia normotensiva,
alteracions de la tiroides, infeccié pel virus de
la immunodeficiéncia humana (VIH], etc.). La
MA, trastorn neurodegeneratiu, és la causa
principal de demeéncia, representant el 60-
70% dels casos’, tot i que hi ha una creixent
evidencia que mostra que patologies mixtes
cerebrals [MA i vasculars) representarien la
majoria dels casos de demencia en les edats
més avancades [més de 85 anys)?. Cada any,
hi ha 7,7 milions de nous casos de demeéncia
a tot el mén®. El cost socioeconomic mundi-
al anual estimat de la demeéncia l'any 2010 va
ser superior als costos de cancer i malalties
cardiovasculars combinats®. En actualitat, no
existeix cura per a la demencia, i tant la orga-
nitzacié mundial de la salut (WHQO) com la Ci-
mera del G-8 Deméncia (2013] van reconéixer
la demeéncia i la prevencidé de la MA com una
important prioritat de salut publica, posant
laccent en la prevencié com a element clau
per contrarestar 'epidemia de demencia®®.
La demeéncia i la MA sén trastorns multi-
factorials, i Uevidéncia de les Ultimes decades
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ha posat de manifest que la susceptibilitat ge-
netica, els factors de risc vasculars i d'estil de
vida, sovint coexisteixen i interactuen al llarg
de la vida determinant el risc de desenvolupar
demeéncia i MA, en fases més avancades de
la vida. La freqlient coexistencia de la MA i la
malaltia cerebrovascular és consistent amb
levidencia que ambdds trastorns compar-
teixen diversos factors de risc i de proteccio,
donant suport a la validesa de la sindrome de
la demencia com un objectiu per a la preven-
ci6. Les troballes analitzades en aquest capi-
tol s'apliquen tant a la demeéncia i la MA, per
tant aquests termes s'utilitzen indistintament
(deméncia/MA].

Tot i que la patogénia de les demeéncies
no és del tot coneguda, se sap que hi ha dife-
rents alteracions comunes a la majoria de les
malalties neurodegeneratives, com és la pre-
séncia i acumulacié de proteines anormals.
Aquesta agregacié és deguda a la produccié
de proteina anormal, ja sigui per causes ge-
netiques [mutacions) o per canvis postraduc-
cionals de la proteina com fosforilacid, dany
oxidatiu o modificacions d'estructura; pero
també a la pérdua de capacitat cellular per
destruir les proteines anormals per les vies
d’autofagia o del sistema ubiquitina-protea-
soma. Aquestes proteines alterades s'acumu-
laran a linterior de les neurones i cellules gli-
als, generant inclusions caracteristiques es-
pecifiques segon quin tipus de deméncia (de-
generacié neurofibrillar en la MA i taupaties,



cossos de Lewy en la malaltia de Parkinson i
demencia per cossos de Lewy, etc.). En lactu-
alitat, aquestes inclusions no sén considera-
des els agents causals de la degeneracié sin6
estructures residuals de la malaltia. També
hi ha diposit de proteines en lespai extracel-
lular, com passa amb els diposits d’amiloide
en la MA, entre altres.

La MA es caracteritza per la generacid
extraneuronal d'unes plaques degudes a
l'agregacio i diposit del peptid B-amiloide, i
per uns cabdells fibritlars intraneuronals de-
guts a la hiperfosforilacié de la proteina tau.
La B-amiloide, fragment d'una proteina de
membrana anomenada proteina precursora
d'amiloide (APPJ), seria un element necessa-
ri encara que no suficient per a desenvolupar
la MA, sent el desencadenant d'una complexa
cascada patogénica, fomentant l'agregacié de
la proteina tau, que donaria lloc als cabdells
neurofibrillars associats a una posterior
atrofia cerebral. Previ a la formacié de les
plaques propiament dites, el peptid amiloide
s'agrega en forma d'oligomers, unes formes
molt citotoxiques que s'acumulen i generen
disfuncid sinaptica. Els diposits de B-amiloide
comencen sobretot en regions com el pre-
cuni i els lobuls frontals, mentre que la mort
neuronal comenca en l'escorca entorrinal i en
Uhipocamp [on es formen les noves memo-
ries), unes zones on la patologia tau és molt
notable. En qualsevol cas, el curs temporal
de l'aparicié de plaques B-amiloide, cabdells
de tau i destruccié neuronal i la seva relacié
amb la clinica de demeéncia encara té moltes
llacunes. Junt aix0, també hi ha altres factors,
com l'existencia de lesions cerebrovasculars,
que estan associats a una major celeritat de
la MA.

En la actualitat hi ha diverses hipotesis
respecte a la patogénesi de la MA: (1) la hipo-
tesi de la cascada amiloide que proposa que
lacumulacié de AB com plaques neuritiques,
plaques difuses, o formes oligomeriques en el
cervell és el principal esdeveniment patoge-
nic; (2) la hipotesi tau que suggereix la hiper-
fosforilacio de tau com Uesdeveniment prima-
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ri; (3) la hipotesi colinérgica que proposa que
hi ha una reduccié en Uactivitat dels nivells de
acetiltransferasa colina i acetilcolina en arees
com ara lescorca cerebral; (4] la hipotesi de
cascada mitocondrial apunta a un deteriora-
ment de les mitocondries cerebrals com el
primer esdeveniment patogenic que condueix
a la neurodegeneracio; (5) la hipotesi meta-
bolica sosté que la malaltia és causada pels
canvis en els processos metabolics com ara
obesitat, la diabetis i la hipercolesterolemia;
i finalment (6) la hipotesi vascular que pre-
senta la reduccié del flux sanguini cerebral
com la caracteristica principal’.

Aixi la malaltia es caracteritza per canvis
patologics que inclouen hipometabolisme,
interrupcié de la barrera hematoencefalica
(BBB]), l'estrés oxidatiu, deteriorament de la
funcié mitocondrial, i neurcinflamacid, que
pot ser generada per diversos trastorns me-
tabolics considerats forts factors de risc per a
la MA. La resposta inflamatoria produida per
Uactivacié de la microglia | astrocits conduei-
xen al dany neuronal associat, caracteristica
important de la patogéenesi de la MA7.

Daltre banda, els canvis en el cervell as-
sociats amb la MA poden comencar fins i tot,
vintanys o més abans que apareguin els simp-
tomes. Quan es produeixen els canvis inicials,
el cervell encara es capac de compensar-los,
de tal manera que les persones poden seguir
funcionant normalment. A mesura que aug-
menta el dany neuronal, el cervell ja no pot
compensar els canvis i els individus comen-
cen a mostrar un deteriorament cognitiu sub-
til. Més tard, el dany neuronal és tan impor-
tant que els individus mostren deteriorament
cognitiu obvi, incloent simptomes com pérdua
de memoria o confusié quant a temps o lloc,
seguint-se del deteriorament de les funcions
basiques de la vida diaria®.

En definitiva, lamiloidosi cerebral comen-
cadecades abans que es manifesten els simp-
tomes clinics. Per tant avui s'accepta l'exis-
tencia d'una “fase preclinica” de la MA, és a
dir, un larg periode asimptomatic durant el
qual el procés fisiopatologic progressa sense



simptomes clinics evidents. Durant aquesta
etapa preclinica, algunes persones amb ami-
loidosi progressaran cap a la fase de demen-
cia clinica, i altres no, per raons que encara
no es comprenen bé, més enlla que es tracti
dels mateixos processos. Aixi, un 20% de per-
sones als 60 anys i un 30% de les que arriben
als 80 anys tindran amiloidosi cerebral, i una
bona part d’elles moriran amb bona cognicid i
abans de que aparegui la simptomatologia de
demencia®.

Fins ara, per tant, la definici6 de demen-
cia s'havia fonamentat en criteris diagnostics
exclusivament clinics. La informacié obtingu-
da amb els recents biomarcadors ha canviat
la concepcié de la malaltia, considerant-se
actualment com un procés “continu” que
comenca deécades abans. Aquest “continu”
aniria des dels primers canvis neurodege-
neratius en persones sense simptomes (fase
preclinica) fins a Uaparicié del deteriorament
cognitiu (fase clinica que s'inicia amb una fase
prodromica o de pre-demeéncia) finalitzant
amb el posterior quadre de demencia. La fase
de "malaltia” com se la coneix actualment a la
MA es correspondria amb la fase clinica, fre-
qlentment diagnosticada a 'estadi de demen-
cia. La disponibilitat i l'Us de biomarcadors ha
fet possible el diagnostic precoc en lanome-
nada etapa prodromica, que és quan apareix
el primer deteriorament cognitiu. En aquesta
etapa els biomarcadors estan suficientment
alterats com per assegurar que la persona
progressara cap a letapa de demencia. En
canvi, en la fase preclinica, asimptomatica,
encara no es disposa de suficient coneixe-
ment predictiu per etiquetar quina persona
amb amiloidosi progressara cap a una etapa
de demencia clinica. Es necessari que l'actual
diagnostic precoc de la MA sigui substituit pel
diagnostic precoc d’aquells estadis clinics de
la malaltia que produeixen o acaben en l'eta-
pa final de demencia. Es a dir, la deméncia
seria només una sindrome d'una etapa molt
avancada o terminal de la MA. Aquesta nova
concepcit obre la porta a un abordatge fona-
mentalment preventiu de la malaltia®.
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La majoria de les persones, amb MA (més
del 95%) tenen la forma de MA esporadica o
d’aparicié tardana, considerada com una ma-
laltia multifactorial en la qual els factors am-
bientals i la predisposicié geneética contribuei-
xen a la patologia. Laltre forma de MA, famili-
ar o d'inici precog, correspon a menys del 5%
de la poblacid de pacients amb la malaltia i es
deu a mutacions en qualsevol dels tres gens
segiients: (a) la proteina precursora amiloide
(APP) de gens en el cromosoma 21, (b) la pre-
senilina 1 [PSEN-1) de gens en el cromosoma
14, i (c) la presenilina 2 ([PSEN-2) de gens en
el cromosoma 17.

FACTORS DERISC PERALA
MA ESPORADICA 0 D’APARICIO
TARDANA

Tal i com s’ha comentat, amb Uexcepcid dels
casos de MA causats per anomalies genéti-
ques, els experts creuen que la MA, igual que
altres malalties croniques comuns, es desen-
volupa com a resultat de multiples factors, en
lloc d'una sola causa. Levidencia d'estudis
observacionals ha posat de manifest que, si
bé alguns factors de risc de la MA/demencia
no son modificables, molts factors de risc si
que ho sén, a través de canvis de lestil de vida
i/o tractament farmacologic’.

Factors de risc no modificables

Els factors de risc no modificables més im-
portants per a l'aparicié tardana “esporadica”
de la MA sén l'edat avancada, tenir els ante-
cedents familiars de la malaltia d’Alzheimer
i ser portador del gen APOE-e4. Com és de
suposar, cap d'aquests factors de risc poden
ser modificats per intervencions mediques o
pel comportament individual.

Edat

L'edat és el major d'aquests tres factors de
risc. La majoria de les persones amb MA te-
nen mes 65 anys o més. Les persones menors



de 65 anys poden tenir la MA, pero s6n molt
menys propensos a desenvolupar la malaltia
que les persones d’edat avancada. A mesura
que augmenta 'edat, també ho fa la probabili-
tat de tenir la MA. Tot i que U'edat avancada és
un factor de risc, la MA no és una part normatl
de Uenvelliment, i la edat per si sola no és su-
ficient per causar la malaltia.

Antecedents familiars de MA

No cal una historia familiar de MA perque un
individu desenvolupi la malaltia, no obstant
aixo, els individus que tenen pare, mare, ger-
ma o germana amb la MA sdn més propensos
a desenvolupar la malaltia que aquells que no
tenen un parent de primer grau. Els que tenen
més d'un familiar de primer grau amb la MA
encara es troben en un risc més alt. L'aug-
ment del risc associat de MA amb tenir ante-
cedents familiars no s'explica totalment per si
Uindividu ha heretat el gen de risc APOE-e4,
per tant els factors ambientals i d'estil de vida
compartits, o tots dos, poden jugar un paper
important.

Susceptibilitat genetica:
Gen de la APOE-e4

El principal factor genetic sén alguns poli-
morfismes del gen que codifica l'apolipopro-
teina (APOEJ, una proteina transportadora de
lipids. El ser portador d'un o dos allels e4 de
la APOE va associat a una acumulacié més
accelerada de plaques per B-amiloide i a un
major risc de MA. Un 25% de la poblacié ge-
neral és portadora de, com a minim, un allel
e4 del APOE, proporcié que augmenta al 60%
en malalts amb MA. Aquest genotip esta as-
sociat a un risc 4 vegades més gran comparat
amb tenir els allels e3/e3. El genotip que s'as-
socia a un major risc (8-12 vegades més) és
el e4/es, el dels homozigots, que es presenta
en el 2% de la poblacié general i en el 20%
de malalts de MA'. A diferéncia de 'heréncia
d'una mutacid genetica que causa la MA, he-
retar la forma e4 del gen APOE no garanteix
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que una persona desenvolupi la malaltia. Aixo
també és cert per a més de 20 gens identifi-
cats recentment que semblen afectar el risc
de MA. Aquests gens recentment identificats
es creu que tenen un efecte limitat sobre la
prevalenca global de la MA, ja que so6n rars o
només augmenten lleugerament el risc'?.

Factors de risc modificables

Existeixen altres factors de risc que si que
poden ser canviats o modificats, per reduir el
risc de deteriorament cognitiu i la deméncia.
Aquests es divideixen en les seglents cate-
gories: factors de risc cardiovasculars (hiper-
colesterolémia, obesitat, hiperhomocisteine-
mia, hipertensio, i diabetis mellitus tipus 2J;
factors de risc de lestil de vida (tabaquisme
actiu, activitat fisica, dieta, alcohol, entrena-
ment cognitiu, compromis social —volunta-
riat, clubs socials, anar a lesglésia, etc.—J;
altres factors de risc (anys d'educacié formal,
lesié cerebral traumatica, depressid, alteracié
de la son)'".

En primer lloc, hi ha evidencia per als fac-
tors de risc vascular, de tal manera que al-
guns d'aquests factors augmenten el risc de
demencia quan estan presents en ledat mit-
jana de la vida (45-55 anys), posant l'accent en
la importancia dimplementar intervencions
preventives'? 7.

En segon lloc, els components nutricionals
de proteccid inclouen acids grassos omega-3
I greixos insaturats, antioxidants, vitamines |
consum moderat d'alcohol'®?. 'estres oxida-
tiu ha jugat un paper important en el deteri-
orament cognitiu i trastorns neurodegenera-
tius. Per tant, és plausible que, contrarestant
l'estrés oxidatiu, els aliments rics en antioxi-
dants poden oferir una protecci6é de les ma-
lalties neurodegeneratives. Tanmateix, també
és reconeix l'efecte de la importancia dels pa-
trons alimentaris (per exemple, la dieta medi-
terrania) ja que els components nutricionals
interactuen per produir efectes sinérgics®. La
dieta mediterrania és un prototipus de dieta
rica en antioxidants d’origen vegetal recone-



guda pels seus nombrosos beneficis per a la
salut. Lestudi, derivat de l'assaig PREDIMED
(Prevencidn con Dieta Mediterraneal?®, reve-
la que, després de 4 anys de seguiment, les
persones que segueixen aquesta dieta com-
plementada amb oli d'oliva verge extra o fruits
secs tenen una millor funcié cognitiva que les
persones assignades a la dieta control. En
Uestudi van participar 447 voluntaris sans a
nivell cognitiu perd amb alt risc cardiovascu-
lar, d'ambdds sexes i amb una edat mitjana de
67 anys a linici, que formaven part de l'estudi
PREDIMED, un assaig clinic multicéntric d'in-
tervencié nutricional amb dieta mediterrania
amb 7447 participants. Als voluntaris se’ls va
indicar una dieta mediterrania suplementada
amb oli d'oliva verge extra, una dieta medi-
terrania amb un extra de fruits secs o bé una
dieta control baixa en greix. En un sub-estudi
es va dur a terme una avaluacié de la funcié
cognitiva mitjancant diversos tests neuropsi-
cologics a linici i al final de la pauta alimen-
taria marcada. Amb un seguiment de més de
4 anys els investigadors van comprovar que
hi havia una millora de la funcié cognitiva en
els participants que van seguir la dieta me-
diterrania suplementada respecte al que fa a
la dieta control, en la qual es va constatar un
deteriorament cognitiu, i que aquesta millo-
ra era independent de variables com l'edat o
el sexe. La dieta amb fruits secs va ser més
eficac per millorar la memoria, mentre que
la doli d'oliva va influenciar de manera fa-
vorable la cognici6 frontal (funcié executival.
Aquests efectes beneficiosos de la dieta me-
diterrania sén probablement deguts a la gran
quantitat d'agents antiinflamatoris i antioxi-
dants que proporciona. Els suplements en la
dieta com loli extraverge doliva i els fruits
secs, son particularment rics en compostos
fenolics que poden contrarestar els proces-
sos oxidatius en el cervell, els que donen lloc
a la neurodegeneracié. Els polifenols poden
afavorir la salut neurologica per mecanismes
addicionals com, la millora del flux sanguini
vascular cerebral, la modulacié de la senya-
litzacié neuronal, laugment de la sintesi de
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factors neurotrofics, i l'estimulacié de la neu-
rogenesis. D'altra banda, la fruita seca, espe-
cialment nous dictada en un brac de l'assaig,
contenen quantitats considerables d’acid
a-linolenic, lacid gras w3 vegetal. Ladministra-
ci6 d’aquest acid gras s'ha trobat que pot millo-
rar la plasticitat del cervell i exerceix un efecte
antidepressiu en animals d'experimentacié?.

En tercer lloc, l'estil de vida i factors psico-
socials també poden modificar la demencia/
risc de MA. Aixi mentre que viure sol i tenir
sensacié de soledat, la depressio, laillament
social i Uestres psicosocial poden augmentar
el risc de demeéncia/MA, els nivells més alts
d'educacio, la practica d'exercici, activitat
cognitiva | activitats socials estimulants, te-
nen un efecte protector'?.

L'exposicié acumulativa als factors de risc
s'ha de tenir en compte ja que afecta el risc
global de la demencia/MA en la vellesa. S’han
desenvolupat eines per avaluar el risc de de-
mencia | dirigir les intervencions per a les
persones en situacié de risc utilitzant eines
de motivacio i educatives. Una de les primeres
escales va ser la CAIDE (The Cardiovascular
Risk Factors, Aging and Dementia) Dementia
Risk Score? i la seva aplicacié en el mobil?.

Els resultats dels estudis d'observacié
han vinculat diversos factors de risc relacio-
nats amb lestil de vida amb la preséncia de
més risc de deteriorament cognitiu en la ve-
llesa i MA. D’entre ells, destaca el de Norton
et al.”7 en queé els autors van tenir en compte
la prevalenca i la coexistencia dels principals
factors de risc modificables i van investigar
els efectes combinats de la reducci6 de la
seva ocurréncia. Un terc dels casos de MA
a tot el mon s’estima que és atribuible a set
factors modificables (baix nivell d'educacid,
hipertensié arterial i obesitat durant la vida
mitja (45-55 anys), diabetis, inactivitat fisica,
tabaquisme i depressid), fet que proporciona
oportunitats de prevencié. Es va observar que
una reduccié del 10% per decada de la preva-
lenca dels factors de risc a tot el mén podria
reduir en un 8,3% la prevalenca de la MA [uns
8,8 milions de casos] i una reduccié del 20%



podria suposar una reduccié en la prevalenca
del 15,3% (uns 16,2 milions de casos)?.

Posteriorment d'acord amb levidencia
dels estudis d'observacio, diversos estudis
d’intervencioé van ser dissenyats per prevenir
o retardar laparicié de demencia/MA, inclo-
sos els assajos de proves de medicaments,
complements alimentaris, i intervencions en
lestil de vida, pero es van centrar en la gestio
dels factors de risc individuals, amb resultats
inconsistents i concloent que la evidéncia per
a intervencions preventives per la demencia/
MA era inadequada.

A més, l'efecte dels factors de risc depen
de l'edat en lexposicid, el que indica que el
moment de les intervencions preventives ha
de ser considerat acuradament.

Un enfocament multivariat per
a la reduccio del risc

Diversos estudis retrospectius van trobar
disminucio de la prevalenca de demencia o
de les taxes d'incidéncia des de la década de
1970. Alguns d'aquests estudis van assenya-
lat les grans millores en el nivell d’educacié
el que subratlla lUevidencia existent de que
l'educacié formal és beneficiosa per reduir el
risc d'un individu per deteriorament cognitiu i
la demencia®. Alguns estudis també han ob-
servat que en aquest mateix periode es van
tenir millores substancials en el maneig dels
factors de risc cardiovascular, aixi com dismi-
nucions considerables en el tabaquisme, la
malaltia cardiaca i laccident cerebrovascu-
lar?”. Aixo ha portat al suggeriment de que les
intervencions mediques i de salut publica per
reduir els diversos factors de risc cardiovas-
cular poden haver tingut el benefici addicio-
nal de millorar la salut cognitiva en aquestes
poblacions especifiques®. D'altra banda, al-
guns estudis han demostrat que els pacients
que tenen multiples problemes vasculars es-
tan en major risc de deteriorament cognitiu i
cada factor de risc vascular addicional pot ser
additiu al risc de lindividu pel deteriorament
cognitiu.
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Ates que la majoria d'aquests factors de
risc cardiovascular estan interrelacionats |
connectats al concepte d'un estil de vida sa-
ludable, centrant-se en un sol factor pot ser
insuficient per reduir el risc d'un individu de
desenvolupar deteriorament cognitiu i/o de-
mencia. Per tant, les intervencions han de ser
dirigides simultaniament als multiples factors
de risc i als mecanismes de la malaltia, i tan
precocment com es pugui, per tenir més pro-
babilitats de ser eficacos. D'aqui que es sug-
gereixi que l'estrategia més eficac es fer front
a multiples factors de risc al mateix temps.

Tres grans assajos europeus de prevencio
multidomini s’han posat en marxa amb l'ob-
jectiu de prevenir el deteriorament cognitiu,
demencia i Alzheimer en gent gran amb di-
ferents perfils de risc, Uestudi d'intervencid
geriatrica finlandesa per prevenir el deteri-
orament cognitiu i la discapacitat (FINGER],
lassaig de la prevencidé multidomini Alzhei-
mer [MAPT], i Uestudi de la prevencié de la
demencia a través de les cures vasculars
intensives (PreDIVA.

L'estudi finlandes Finnish Geriatric Inter-
vention Study to Prevent Cognitive Impair-
ment and Disability (FINGERJ®', és un assaig
randomitzat i aleatoritzat sobre factors de
risc multivariat i deteriorament cognitiu. Els
resultats de l'estudi van mostrar una millora
global en el rendiment cognitiu, aixi com de
la funcié executiva amb una intervencié mul-
ticomponent de Uestil de vida que va incloure
Uactivitat fisica, l'estat nutricional, U'entrena-
ment cognitiu, les activitats socials, i el con-
trol dels factors de risc cardiovasculars®'.

Encara que hi ha moltes preguntes sense
resposta l'evidéncia es prou forta, per con-
cloure que: (1) lactivitat fisica regular i el
maneig dels factors de risc cardiovascular
(diabetis, obesitat, tabaquisme i hipertensid)
han demostrat ser eficacos per reduir el risc
de deteriorament cognitiu i pot reduir el risc
de demencia; i (2) una dieta saludable i lapre-
nentatge continuat també poden reduir el risc
de deteriorament cognitiu®.



POT LA PREVENCIO INFLUIR

| MODIFICAR LES MALALTIES
NEURODEGENERATIVES EN
GENERAL | LA MA EN PARTICULAR?

Les claus de la prevenci6 sén evitar o retar-
dar laparici6 de les malalties (prevencio pri-
maria), limitar la seva progressio i afavorir la
seva rapida curacié [prevencié secundaria) i
minimitzar les conseqléncies i seqleles de la
mateixa (prevencid terciarial.

Prevencio Primaria

Té per objecte evitar o retardar laparicié de
la malaltia, la qual cosa s'aconsegueix dismi-
nuint Uexposicié o efectes dels agents causals i
dels factors de risc i augmentant i promovent
els factors protectors i la resisténcia dels orga-
nismes davant del procés patologic. Aixi doncs,
incrementen el risc de deteriorament cognitiu
(forta evidéncia): traumatismes cranials, obe-
sitat i hipertensié a edats mitjanes de la vida,
tabaquisme i diabetis; [baixa evidéncial: de-
pressio i alteracio de la son; [no clara evidéen-
cia): hiperlipémia. Redueixen el risc: [(forta
evidéncia): nivell educacional i activitat fisica;
(baixa evidéncia): consum d’alcohol; (no clara
evidéncial: activitat social. Quant a la demén-
cia: incrementen el risc (forta evidéncial: trau-
matismes cranials; (moderada evidéncia): obe-
sitat i hipertensié a edats mitjanes de la vida,
tabaquisme i diabetis; (no clara evidéncia):
depressio, alteracié de la son, hiperlipidemia.
Redueixen el risc: (forta evidéncia): nivell edu-
cacional; ([moderada evidéncia): activitat fisica:
(baixa evidéncia): dieta mediterrania, entrena-
ment cognitiu; (no clara evidéncia): consum
d'alcohol i activitat social®.

En relacié a la realitzacié de consell gené-
tic, cada cas hauria de ser valorat de manera
individualitzada.

Prevencio secundaria

La clau de la prevencid secundaria és l'avan-
cament i millora tant del diagnostic com del
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tractament. Per tant és basic la deteccié de
pacients que es trobin en les fases preclini-
ques i fases inicials de la malaltia. Respec-
te al tractament, aquest hauria de ser capac
d'interferir amb els processos patologics, si
més no, alentint-los i si és possible, detenint
o revertint-los. En l'actualitat, no es disposa
de tractaments amb aquesta capacitat, enca-
ra que hi ha estudis en marxa.

Prevencio terciaria

Aspira a minimitzar les conseqléncies (de-
pendéncia progressival i el cost del procés ja
establert i convenientment tractat. Es fan ser-
vir els tractaments simptomatics disponibles
(Inhibidors de la acetilcolinesterasa, Bloque-
jadors de Canals de calci associats al receptor
NMDA, o la combinacié d’ambdds).

Atenent l'esmentat previament, la identi-
ficacié d'intervencions simples i eficaces per
prevenir la deméncia o retardar la seva apari-
ci6 és una prioritat important de salut publi-
ca. La manca de tractaments efectius apunta
a la necessitat d'estrategies preventives per
retardar laparicio i/o minimitzar els efectes
d'aquestes malalties.

El repte actual de la MA és el diagnostic
precoc, per tant es necessiten marcadors de
la malaltia en la fase asimptomatica (actual-
ment en fase d'investigacio) que permetin un
diagnostic el més aviat possible, i aixi poder
modificar el curs de la malaltia amb trac-
taments preventius i, d'altra banda, aplicar
mesures de prevencié primaria que podrien
disminuir la incidencia de la malaltia i com a
conseqiencia disminuir també la prevalenca.
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TRACTAMENT NO
FARMACOLOGIC

Elena Barranco i Rubia
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INTRODUCCIO

Fins el present Uaproximacié farmacologica a
la demeéncia en general i a la malaltia d'Alzhei-
mer en particular no inclou cap farmac mo-
dificador del curs de la malaltia. Tanmateix,
'abordatge no farmacologic en combinacié
amb el tractament farmacologic ha demostrat
eficacia en el manteniment del funcionament
cognitiu’. L'Us combinat i complementari dels
tractaments farmacologics i no farmacolo-
gics, pot millorar la qualitat de vida i alentir la
progressié de la demencia, endarrerint la per-
dua cognitiva i funcional aixi com minimitzant
la sobrecarrega del cuidador?. Considerant
la gran quantitat de persones afectades i el
modest efecte que tenen els farmacs resulta
del tot necessari avancar en el coneixement i
la investigacié sobre les terapies no farmaco-
logiques. La recerca, pero, en aquest ambit,
presenta alguns problemes metodologics ja
que els estudis de qualitat suficient sén pocs
i les mostres son petites. Sovint el problema
és de financament i també hi ha dificultats en
definir adequadament les intervencions que
en molts casos sén multicomponents i diri-
gides tant als cuidadors com a les persones
amb demeéncia pel que resulta complicat fer
estudis comparatius i atribuir els resultats
obtinguts a una intervencid concreta.
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La definicié de tractament no farmacologic
inclou qualsevol intervencidé no quimica, teo-
ricament sustentada, focalitzada i replicable,
realitzada sobre el pacient o el cuidador i po-
tencialment capac d’obtenir un benefici relle-
vant (taula 1).

Taula 1.
Beneficis dels trataments no farmacologics?

Retras en la institucionalitzacid

Milloria en el manteniment en activitats de la
vida diaria

Milloria en simptomes conductuals

Milloria en qualitat de vida del pacient

Milloria en benestariqualitat de vida del cuidador
Milloria en estat d’anim del pacient i el cuidador

Milloria en l'Us de contencions

Per tant, davant d'un cas de persona amb
demencia, cal considerar el pla farmacologic,
l'abordatge de la comorbiditat i afegir un pla
de tractament no farmacologic que obviament
sera necessari individualitzar.

ACCIONS A REALITZAR

1. Sobre els simptomes cognitius.

2. Sobre els simptomes conductuals.

3. Mesures generals: activitat fisica, alimentacio.
4. Sobre la familia/cuidadors i entorn.
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Accions sobre els simptomes } Processos intercurrents, malalties me-
cognitius diques agudes o descompensacions de
. ., . , malalties croniques molt prevalents en la
Estimulacié cognitiva (vegeu capitol corresponent). L .
persona gran amb demencia. Cal tenir en
compte la presentaci¢ atipica de les malal-
Accions sobre els simptomes ties en el pacient geriatric, una de les si-
conductuals tuacions freqglients és en forma d’alteracié
.. . , conductual d'una persona amb demencia
Linteres pels simptomes conductuals en la , . . S
D Personalitat previa o malalties psiquiatri-
ques previes.
D Necessitats no cobertes. Poden ser neces-

malaltia d’Alzheimer en particular i les de-
mencies en general ha augmentat de forma
exponencial en els darrers anys. Els simp- _ L N
.. e sitats fisiques (gana, set, dolor] o de l'ambit
tomes poden apareixer al principi de la ma- _ _ _ ,
psicosocial [sentiments d'abandonament,
de solitud...)

D Relacionats amb el cuidador: per dificultats

laltia (inclus abans de laparicié dels primers

simptomes cognitius) i al llarg de tot el procés

i s’han relacionat directament amb un pitjor , . ]

<L " . . en el maneig o la propia personalitat del

pronostic cognitiu, funcional, increment de la ) ’
cuidador. Excés de demandes

D Relacionats amb lentorn: excés de soroll

o manca d'aquest, excés d’estimulacié o

institucionalitzacié®*® i amb la sobrecarrega
del cuidador. Tenen, a més a més un curs vari-
able i fluctuant el que contribueix a augmentar

. L . manca de rutines i activitats.
la complexitat de la seva prevencio i maneig.

. . , o Probablement tots aquests factors intervenen
Factors implicats amb laparicio

) , en cada situacié de forma variada i aixo fa que
dels simptomes? (figura 1)

no disposem d’'unes recomanacions definides

D Dependents de la persona amb demencia: per a cada conducta siné que s'hagi d'ana-

)} Relacionats amb les alteracions neurolo- litzar cada cas esbrinant, com a primer pas,

giques propiament dites per alteracions la causa de l'aparicié del trastorn en el cas i

en els circuits neuronals ocasionats per en el moment concret. Donat que les causes

la pérdua neuronal subjacents sén molt complexes no trobarem
Figura 1.

Model conceptual sobre les interaccions entre la persona amb demencia, el cuidador i Uentorn, per explicar les
alteracions conductuals (adaptacié Helen C Kales et al. Assessment and management of behaviorals and psychological
symptoms of dementia. BMJ 2015

Degeneracié neuronal
Alteracions circuits

Simptomes
conductuals

VULNERABILITAT

PACIENT

- Personalitat prévia/Malalties CUIDADOR/FAMILIA ENTORN
psiquiatriques - Stres, sobrecarrega, depressid - Excés de demandes

- Patologia aguda(infeccions, - Manca informacié malaltia - Escés d’estimul
constipacio, dolor... - Dificultats comunicacié - Manca d’estimul

- Necessitats no cobertes: por, - Espectatives - Seguretat

avorriment, gana, sed...
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una Unica resposta que solucioni tots els pro-
blemes. Es necessari involucrar a la familia i
als cuidadors en la recerca i empoderar-los
per saber trobar diferents respostes.

Aproximacio al pacient amb
trastorns de conducta

Les diferents gquies cliniques (UK Natio-
nal Institute for Health and Care Excellence
(NICE)?, American Pshychiatric Association®, i
els experts recomanen sempre i com a prime-
ra opcid el tractament no farmacologic dels
simptomes conductuals (excepte que ens tro-
bem davant d'una situacié d'emergéncia de
risc). Tanmateix, les mesures que descriurem
son dificils d'implementar en la practica clini-
ca diaria: manca d'entrenament dels profes-
sionals, es requereix temps per la valoraci¢ i
'abordatge que sovint no tenim, la percepci6
que “és millor” donar un farmac,... Sovint els
estudis han mostrat resultats no massa clars,
també perqueé els estudis sén de baixa quali-
tat, poc estructurats, o amb déficits metodo-
logics. Sovint també s'han focalitzat en paci-
ents amb demeéncies severes institucionalit-
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zats i no s'han inclos pacients en fases més

leus 0 moderades.

Un dels algoritmes proposats recentment
per l'abordatge dels simptomes conductuals
s'anomena DICE’ (Describe, investigate, cre-
ate i evaluate).

1. DESCRIURE de forma acurada el simpto-
ma que presenta el pacient i en el context
en qué ha aparegut. Considerar els possi-
bles desencadenants de la conducta. Com
que sovint apareixen diversos simptomes
al mateix moment, és necessari fixar-se
en el més important i establir els objectius
de forma conjunta amb el cuidador.

2. INVESTIGAR: Descartar un procés intercur-
rent. De forma similar al que fariem en un
delirium. Els punts més importants a tenir
en compte son: la salut fisica de la persona,
depressio, dolor o desconfort no detectat,
efecte advers dalgun farmac, historia bio-
grafica (incloent-hi creences i espirituali-
tat) i factors psicosocials i de Uentorn.

Es Gtil avancar de la segilient manera
(taula 2):

Taula 2.
Aproximacio als trastorns de conducta

Problemes clinics: infeccions, constipacio, deshidratacio, dolor

Efectes adversos farmacs. Introduccio recent o retirada.

Problemes psiquiatrics previs

Causes en relacid al pacient

Personalitat preévia

Deficits sensorials

Grau del deteriorament cognitiu

Necessitats no cobertes: set, gana, avorriment

Sobrecarrega, depressio

Manca de formacioé sobre trastorns de conducta

Causes en relacio al cuidador

Manca de concordanca entre les expectatives del cuidador i la

capacitat del pacient

Sobreestimulacié/ baixa estimulacié

Causes ambientals o de U'entorn

Manca de rutines i activitats



3. CREAR: elaborar un pla de forma conjunta
(sempre que es pugui cal incloure al paci-
ent) on es plantegin accions sobre el pacient
(tenint en compte el tractament etiologic si
hem trobat algun problema medic), sobre
Uentorn i sobre el cuidador. Aquest ha de ser
una persona crucial en Uequip assistencial |
ha de participar en el plantejament que pot
incloure: millorar la formacid i la informacio,
crear activitats amb significat per la persona
amb demencia, simplificar tasques, millorar
la seguretat, millorar la comunicacid.

4. AVALUAR les estrategies que s’han utilitzat,
comprovar si aquestes han estat Utils i veu-
re el que cal modificar.

Encadascunad’aquestespasses,silaltera-
ci6 conductual es considera de risc pel pacient
o per l'entorn, s'aconsella iniciar tractament
farmacologic (vegeu capitol corresponen).

Tractaments més utilitzats

Evidentment el primer sera intentar corregir
les causes que haurem detectat en la nostra
aproximacio, que probablement sén diverses.
Ens podem plantejar de forma parallela algu-
nes intervencions directes sobre el pacient.
Existeix evidéncia sobre laromaterapia i la
musicoterapia.

Aromaterapia

L'aromaterapia ha estat ampliament utilitzada
en lagitacié en pacients amb demencia. Olis
essencials s'absorbeixen per via transcutania
o perinhalacié i poden activar el sistema ner-
viés autonom i induir la reaccidé del sistema
limbic i Uhipotalem. Aquest tractament pot
facilitar experimentar sentiments de relaxa-
cié i disminuir Uagitacié en pacients amb de-
mencia. Estudis realitzats amb oli de lavanda
0 amb melissa han demostrat que aquestes
plantes proporcionen calma, augmenten la
relaxacio i promouen un millor dormir!0- 111213,
En un dels estudis es van collocar difusors al
costat del coixi del pacient que difonien l'aro-
ma almenys una hora durant la nit. Compa-
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rant amb placebo 'Us de la lavanda va obtenir
millors resultats estadisticament significatius
en l'agitacié dels pacients™.

Recentment s’han publicat estudis utilit-
zant oli de lavanda sobre punts d'acupuntura'®
mostrant una reduccié significativa de lagi-
tacié en el grup de pacients en tractament
versus el grup control.

Tot i aixi es necessitarien més estudis i de
millor qualitat per poder fer recomanacions
per a la practica clinica diaria.

Musicoterapia

La musica activa en les persones que l'escol-
ten diferents regions en el cervell, en el sis-
tema limbic i paralimbic, relacionats amb les
emocions.

Es un dels meétodes per disminuir els tras-
torns de conducta més ampliament utilitzats
ja des de lantiguitat en moltes cultures. La
musicoterapia tracta de l'Us professional de
la musica i els seus elements com a una in-
tervencid en ambients sanitaris, educatius
i quotidians amb individus, grups, families i
comunitats, buscant optimitzar la qualitat de
vida i millorar la seva salut fisica, social, co-
municativa, emocional i intellectual.

Existeixen diferents enfocaments i usos de
la musicoterapia en la poblacié de persones
amb demencia pero Uinterés és creixent i cada
vegada s'incorporen més musicoterapeutes
en els equips que atenen a persones amb de-
mencia. Tot i que hi ha una base substancial
que recolza l'Gs de la musicoterapia, cal tenir
en compte que es necessiten estudis més ri-
gorosos per proporcionar evidencia cientifica.
La musica pot tenir efectes en lambit cogni-
tiu. Per exemple U'Us d'una melodia familiar
pot evocar sentiments o records del passat |
afavoreix la memoria autobiografica'®. Millora
de forma considerable l'evocacié de parau-
les (especialment amb cancons infantils). En
'ambit emocional la musica ofereix descarre-
ga i canalitzacié de sentiments promovent un
estat d’anim més positiu i millorant la depres-
si6 i Uansietat'. Els beneficis poden, a més a
més, ser perdurables en el tempsitenir efecte



beneficids també en els familiars. Alguns estu-
dis han demostrat millores en els simptomes
conductuals'™®?. Milloren també les alteraci-
ons que es produeixen sovint davant d'accions
sobre activitats com la dutxa o el bany.

La musica pot tenir una funcié avaluadora
de les respostes de la persona davant d'una
valoracid, una funcid regulativa per exemple
de lestat d'anim, una funcid estimulant de de-
terminades respostes o moviments i pot tenir
també una funcié comunicativa, ja que té en
compte les emocions de la persona, la seva
identitat cultural i les necessitats psicosocials
i historia de vida. Tot i que la terapia ha de ser
aplicada per un professional musicoterapeuta
existeix una intervencié intermedia que pot ser
aplicada per cuidadors i familiars amb forma-
ci6 i que dona suport a l's de la musica de for-
ma individualitzada per controlar l'agitacié?.

Algun estudi demostra millores en apatia
més amb musica en directe que pregrabada?®’.
Les sessions poden ser grupals o individuals,
utilitzant instruments o pregrabada, també
formant part d'activitats estructurades o du-
rant les activitats de la vida diaria, en grups
tancats o oberts a la participacié d'altres fa-
miliars... Les técniques poden ser variades:
musica de fons, escolta musical, cant tera-
peutic, tocar instruments, improvisacié, mu-
sica | reminiscencia, composicié...

Terapia de la llum brillant

Aquesta terapia s'ha utilitzat en pacients amb
demencia amb diferents resultats. Algun estu-
di mostra bons resultats en el control de l'agi-
tacié? en pacients exposats a llum brillant de
10.000 luxs en comparacio a fluorescents nor-
mals de 100 luxs. Els efectes més importants
s'han descrit en els trastorns de la son. Altres
estudis tot i que mostren millores, no presen-
ten resultats estadisticament significatius.

MESURES GENERALS:
ACTIVITAT FISICA

De totes les intervencions no farmacologi-
ques, probablement és lexercici fisic una de
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les que més evidencia tenen pel que fa a en-

darrerir la pérdua funcional de les persones

amb demeéncia.

Existeixen dades rellevants que recolzen
lds de lexercici fisic en persones amb de-
mencia®. Una revisié recent sobre la reduccié
de la davallada funcional i diferents terapies
no farmacologiques conclou amb evidéncia®
sobre el benefici de l'activitat fisica.

L'exercici aerobic s'associa amb una dis-
minucié del deteriorament cognitiu a través
de dos mecanismes:

D Disminucié de la perdua neuronal millorant
la neuroplasticitat i per influéncia directa
sobre la neuroproteccié

D Perintervencié directa sobre la malaltia ce-
rebrovascular. La patologia vascular espe-
cialment la de petit vas i leucoaraiosi con-
tribueix directament al deteriorament cog-
nitiu. L'activitat fisica pot millorar el control
dels factors de risc vasculars

Els efectes es presenten a diferents ni-
vells:

D Funci6 fisica: De fet l'exercici aerobic de
moderada a alta intensitat (1 hora, tres cops
per setmana) ha mostrat millores en lam-
bit cardiovascular pero també té efectes
positius en tasques duals® i en la situacio
fisica general de les persones amb demeén-
cia?. En persones amb demeéncia avancada,
Uexercici fisic regular redueix el percentatge
de caigudes?.

D Activitats de la vida diaria: Una actualitzacié
de la collaboracié Cochrane del 2015% so-
bre exercici fisic i demencia conclou que les
dades sén prometedores sobre millores en
activitats de la vida diaria, tot i que lefecte
sembla petit i no depén del tipus d’exercici.
Algunes dades suggereixen que la combi-
nacio d'exercicis aerobics amb exercicis de
forca podria ser més eficac que lexercici
aerobic sol?.

D Efectes sobre simptomes conductuals: els
estudis son heterogenis respecte el tipus i
la severitat de la deméncia aixi com respec-
te el tipus d'exercici i la duracié. Tot i aix0



la tendéncia dels estudis és mostrar efectes
beneficiosos de lexercici fisic*®. Probable-
ment en els efectes estiguin implicats me-
canismes psicologics [millora del descans
nocturn, disminucié de lestres) i també
neurobiologics (canvis en els neurotrans-
missors, augment de la sintesi d’endorfines
i canvis en el sistema immunitari).

D Efectes en l'ambit cognitiu: es produeixen
millores pel que fa a funcié executiva, capa-
citat atencional, velocitat de processament,
memoria episodica i de procediment®.

INTERVENCIONS SOBRE LA
FAMILIA/CUIDADORS | ENTORN

Es centren a ajudar al cuidador o la familia
a identificar aquells factors relacionats o de-
sencadenants dels trastorns de conducta®.
Alguns programes d’entrenament (per exem-
ple el TAP®: Tailored Activity Program realit-
zen 8 sessions amb els cuidadors, portades
a terme per terapeutes ocupacionals, per tal
d’entrenar-los en activitats basades en els
interessos habituals i previs de les persones
amb demencia. Han demostrat reduccions
significatives dels trastorns de conducta.
Respecte el retras en la institucionalitzacio,
hi ha intervencions multicomponents® dirigi-
des al cuidador basades en l'assessorament

individualitzat, informacid, aconsellament i

suport. Sessions entre 30-90 minuts portades

per infermeres, treballadors socials o pro-
fessionals entrenats. Després de 6-12 mesos
de la intervencid la institucionalitzacio és del
10°6% en els grups d'intervencid i de 14°9% en
els grups control.

Les intervencions sobre l'entorn es cen-
tren en:

D Evitar la sobre estimulacié (excés de soroll,
de persones, desordre.. )

D Evitar la manca d'estimul. La situacié de
“no hihares a fer”

D Seguretat a la llar: evitar laccés a produc-
tes de neteja o quimics o objectes amb els
quals es pugui fer mal, evitar que hi hagi un
facil accés al carrer en un moment donat.
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D Evitar la manca de rutines (per exemple
canvis freqlients en el dia, en el lloc 0 en la
seqliencia de les activitats.. )
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TRACTAMENT D'ESTIMULACIO
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INTRODUCCIO

El tractament no farmacologic de les demen-
cies, especialment de la malaltia d’Alzheimer,
ha adquirit una importancia cabdal els dar-
rers anys, convertint-se actualment en una
eina d'Us habitual en labordatge terapeutic
de la demeéncia.

L'esperanca de vida i laugment de l'enve-
lliment de la poblacié han generat un incre-
ment de les investigacions relacionades amb
les demencies amb lobjectiu d'una deteccio6
precoc d'aquestes malalties degeneratives.
Cada vegada hi ha una consulta més prema-
tura de les persones amb deéficits de memoria
i afectacions cognitives, incloses les queixes
subjectives de memoria secundaries a situaci-
ons d'envelliment normal, pel que la deteccid
de la poblacié diana i el tractament s'accelera,
amb la idea de mantenir una bona qualitat de
vida el temps més gran possible, prevenint,
en situacions no patologiques, i palliant en la
mesura possible, la simptomatologia cogniti-
va en les malalties neurodegeneratives.

Estudis recents han demostrat que els
mecanismes d’accié de les disfuncions cog-
nitives en persones grans sense patologia de
demeéncia | en persones amb demeéncia pre-
senten la mateixa vulnerabilitat. En el primer
cas, pero, predomina lalteracié dels circuits
neuronals enfront de la mort neuronal que
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domina en el segon’. Els resultats han afavo-
rit lestudi de la prevencié primaria dels trac-
taments no farmacologics del deteriorament
cognitiu com una linia d'investigacié promete-
dora en l'abordatge de les deméncies.

Dins dels tractaments no farmacologics
podem trobar tot tipus d'intervencions, des de
l'estimulacio cognitiva, l'entrenament cognitiu
de la memoria o d’altres funcions cognitives
especifiques, la reminiscéncia, la musicote-
rapia, les intervencions conductuals per al
manteniment de les activitats de la vida dia-
ria, Uexercici fisic fins a les intervencions psi-
cosocials, incloses les orientades al cuidador,
entre d'altres?.

Qualsevol forma d'estimulacié podria dis-
minuir el declivi cognitiu relacionat amb l'en-
velliment normal pero hi ha poca evidencia de
la resposta per la manca de dades i estudis
que demostrin la utilitat i el cost-efectivitat de
les intervencions.

Les revisions de la literatura sobre lesti-
mulacié cognitiva defenen el bon pronostic de
les intervencions, pero revelen la necessitat
de més estudis cientifics basats en leviden-
cia dels models, el desenvolupament i els trac-
taments que s'empren per a obtenir resultats
concloents®. Segons alguns investigadors?, les
terapies no farmacologiques tenen lavantat-
ge de que s6n més economiques, amb facilitat



d'implementacié per part dels professionals
respecte a les terapies farmacologiques, pero
la investigacié en aquesta area no implica
tants beneficis economics com la recerca far-
macologica pel que sovint és dificil portar a
terme investigacions en aquest ambit.

No obstant aix0, lestimulacid cognitiva
és la terapia no farmacologica que rep major
suport empiric de les destinades a les demen-
cies“>¢. Estudis d'analisis cost-efectivitat han
demostrat que té uns beneficis comparables
al tractament amb anticolinesterasics en pa-
cients amb malaltia d'Alzheimer’ i la terapia
d’estimulacié cognitiva ha estat recomanada
en persones amb demeéncia lleu a moderada
en guies de practica clinica®.

MARC CONCEPTUAL

L'estimulacié cognitiva i les tasques d'inter-
vencioé que s'hi relacionen s’emmarquen en la
capacitat del cervell per a regenerar-se da-
vant del dany cerebral: la neuroplasticitat del
Sistema Nerviés Central (SNC] i la Teoria de
la reserva cognitiva.

La neuroplasticitat fa referencia a 'habilitat
del SNC per a respondre a estimuls intrinsecs
o0 extrinsecs reorganitzant la seva estructura,
les seves funcions i les seves connexions’. En
aquest context, les intervencions que tenen
com a objectiu la millora rehabilitadora de les
funcions cerebrals depenen de la plasticitat o
canvis neurals que els hi proporciona la res-
posta a laprenentatge i U'experiencia, i de l'Us
continuat d'algunes funcions, que provoca la
regeneracid i reorganitzacié sinaptica de les
arees estimulades, incrementant la reserva
cognitiva'.

Alguns estudis' defensen que el cervell de
U'adult és adaptatiu a qualsevol edat i té capa-
citat de canvi durant tota la vida. Aixi, aques-
ta neuroplasticitat estaria present al cervell
ancia, incloses aquelles persones que estan
cursant una demencia lleu o moderada. Tan-
mateix, no s’ha evidenciat pero, que hi hagi
una resposta positiva a l'estimulacié en fases
de demencia greu a causa de la gran pérdua
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de neurones i la falta de connexions sinapti-
ques®™?,

Per altra banda, la reserva cognitiva és un
mecanisme actiu que facilita 'Us flexible de la
reserva cerebral disponible mitjancant un Us
eficient del processament de la informaci¢ i
d’estrategies’ ™.

La combinacié de variables com leduca-
cio, la intelligencia, la capacitat d'aprenentat-
ge cognitiu i el coneixement adquirit al llarg
de la vida formen la reserva cognitiva®.

Aixi, persones amb gran reserva cognitiva
afrontaran el dany cerebral de millor manera
que aquelles amb baixa reserva cognitiva, que
seran més vulnerables a les patologies cere-
brals.

Factors com les caracteristiques personals
(Uedat, tant l'alt nivell d'escolaritat esmentat
com alts nivells de responsabilitat laboral'®),
els estimuls ambientals (estar involucrat ac-
tivament en activitats familiars, professionals
i d'oci) i el mode de vida [dieta equilibrada,
exercici fisic) sén alguns dels agents protec-
tors per a desenvolupar demeéncia. Investiga-
cions recents en aquesta area han demostrat
un menor risc en el desenvolupament de la
malaltia d’Alzheimer associat a alts nivells
d’escolaritat'”.

Per altra banda, i en contra d'aquest avan-
tatge inicial, hi ha evidencia de que les perso-
nes amb una alta reserva cognitiva presenten
una menor expectativa de vida i una rapida
progressid de la malaltia des de Uaparicio6 dels
primers simptomes clinics. Els estudis de
neuroimatge mostren en aquestes persones
amb alta reserva cognitiva un major i extens
dany cerebral comparat amb les persones
amb baixa reserva cognitiva. La hipotesi sub-
jacent fa referencia al fet que possiblement,
quan apareixen els simptomes i es detecta la
malaltia en persones amb alta reserva cogni-
tiva, ja hi ha present un dany cerebral greu a
les xarxes neuronals, pel que la capacitat de
reorganitzar-se és minimai el curs i pronostic
de la malaltia és pitjor'.
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ESTIMULACIO COGNITIVA: Les estratégies d'entrenament cognitiu es

TIPUS | TECNIQUES poden dividir en dues categories: compensa-

o By o tories i restauradores.
L'estimulacio cognitiva és un tractament ba- C L .

L'objectiu de les estrategies compensato-
ries és ensenyar formes de portar a terme les

tasques cognitives treballant al voltant dels

sat en levidencia, indicat per a persones amb
demeéncia lleu i moderada, que té com a ob-

jectiu la millora del funcionament cognitiu. deficits cognitius. Es fan servir estratégies al-

Es centra, habitualment, en dominis cognitius . . .
ternatives o ajuts externs que van directament

especifics com la memoria, l'atencio, el llen- a entrenar diferents habilitats importants per

guatge o la resolucio de problemes, tot i que al pacient en el context de la seva vida quoti-

habitualment es complementa amb el treball diana?!
en altres arees basiques com les activitats de Les estratégies es poden dividir en inter-

la vida diaria, habilitats socials o problemes nes o externes.
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de conducta™. D'una banda, dins de les estrategies inter-

Lestimulacio cognitiva optima en qualse- nes podem trobar lorganitzacié de la infor-

vol fase dintervencio en un malalt amb de- macié mitjancant la categoritzacio; la visua-

mencia sha de plantejar terapeuticament litzaci¢ de la informacié que s'ha de recordar;

des d'una perspectiva multidimensional, és la codificacié de la informacié pels multiples
a dir, valorant les necessitats de la persona, canals sensorials; l'auto-giestionament de
la condicié medica, la resiliencia i la capacitat la informacié a aprendre [(fent-se preguntes
s'complir el tractament, els recursos sanita- i parafrasejant la informacié...). D'una altra
ris i socials disponibles i el compromis i su- banda, les estratégies externes posen emfasi
port del cuidador'”. en ajudes o pistes ambientals, Us d’agendes,
Els programes d’estimulacié cognitiva han dietaris o calendaris, o entrenaments proce-
reportat evidéncia, en pacients amb malaltia dimentals rigids per aprendre habits d'actu-
d’Alzheimer amb dosis estables d'anticolines- acio (Taula 1).
terasics, de millora significativa en la cogni- Les técniques restauradores (anomenades
cid, alentiment en el declivi de la capacitat també de re-entrenament o d’estimulaci6 de
cognitiva i una important reduccié dels tras- la funcid) intenten millorar el funcionament
torns neuropsiquiatrics associats a aquestes dels dominis especifics amb lobjectiu de re-
patologies, especialment l'apatia i la depres- tornar el funcionament en aquests dominis a
Si6%0. nivells pre-morbids. Es basa en la idea fona-
Taula 1.

Estrategies compensatories d'estimulacié cognitiva

Intervencions basades en la compensacio

Caracteristiques Tasques

Aprendre o re-aprendre habilitats o tasques

Entrenament en habilitats especifiques : . :
funcionals (academiques, vocacionals,...)

Estrategies d'aprenentatge meta- cognitiu Organitzacio, categoritzacio, associacio, visualitzacio.

Agendes, calendaris, alarmes horaries, llistes i notes,

Us d'ajudes externes S -
dispositius de navegacio...

Adaptar el context: etiquetatge de calaixos o armaris,

Modificacid de Uentorn : .
llistes de procediments...
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mental de que U'entrenament de la funcié con-
duira a un millor processament i a lautoma-
titzacié dels processos, pel que el rendiment
millorara®.

Algunes tecniques de restauracié sén la
recuperacié espaiada (que requereix que el
participant recordi una informaci6 al llarg del
temps), exercicis amb tasques atencionals o
amnesiques, l'esvaiment de pistes [on la in-
formacidé es presenta repetidament pero va
disminuint la seva intensitat), laprenentatge
sense error (que implica la prevencid d'errors
en els processos de record de la informacid),
la terapia d'orientacio a la realitat on es pre-
senta informacio temporal, espacial i perso-
nal, a més d'informacid d'actualitat de mane-
ra continuada o la terapia de reminiscencia
on els pacients discuteixen sobre fets passats
amb la idea de prendre perspectiva del mo-
ment actual de la propia vida'®.

El disseny de la intervencid d'estimulacié
ha d'ajustar-se als objectius del programa,
que és el que es vol aconseguir. Mitjancant
una avaluacié neuropsicologica previa a la
intervencid, es detecten les arees d'afecta-
ci6 principal i sobre les que es vol intervenir.
Partint d'aquestes arees amb rendiments in-
feriors, es programen uns objectius amb el
pacient i la familia de cara a entrenar les dis-
funcions detectades. Els objectius han de ser
realistes [moltes vegades, a les demeéncies
degeneratives poden ser, per exemple, man-
tenir les capacitats actuals sense major pre-
tensid tenint en compte el curs de la malaltia
gue anira en contra de qualsevol millora) per
evitar grans expectatives per part del pacient,
perod sobretot per la familia.

Aixi, s’han d'integrar les estratégies ante-
riorment esmentades, en un programa sen-
zill, ecologic i pragmatic orientat als objectius
I mantenir-lo de manera frequent fins a la
consecucié de l'entrenament. La resposta es
valorara mitjancant un estudi neuropsicolo-
gic post-tractament i comparant els resultats
amb lavaluaci6 prévia.

La resposta a la intervencié dependra
de letiologia del deteriorament, la gravetat
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cognitiva produida per les lesions cognitives,
ledat i la neuroplasticitat del cervell. Al cap
de 2 mesos d'intervencio, la terapia hauria de
mostrar alguna resposta subjectiva positiva.

Aplicacio de Uestimulacio
cognitiva en grup

Es habitual oferir aquest tipus d’intervencio
en grup donada la demanda de la terapia i
l'estalvi en recursos economics que comporta.
Els grups d’estimulacié proporcionen be-
neficis a la intervencié: enriqueixen la dina-
mica amb el punt de vista de cadascun dels
participants, beneficien el sentiment de perti-
nenca a un grup, milloren la sensacié dailla-
mentid'estigmatitzaci6 de la familia i societat
davant del problema cognitiu i disminueixen la
sensacio de passivitat enfront de la malaltia.
Per tant, a lhora de laplicacié a les de-
mencies, és important que les persones que hi
participin en grup comparteixin en la mesura
possible algunes caracteristiques comunes:

D Grau de deteriorament cognitiu: principal-
ment els participants han de compartir
el mateix nivell de deteriorament cognitiu
sense ser indispensable que letiologia de
la demeéncia sigui la mateixa, avaluats mit-
jancant un estudi neuropsicologic. Lava-
luacié  neuropsicologica proporcionara
informacio dels deficits del pacient, i dels
punts forts i febles, en el seu patrd de de-
teriorament. Aquesta caracteristica facili-
ta la dinamica de les activitats i fomenta
el sentiment de pertinenca al grup, evitant
les comparacions o la “profecia d'auto-
compliment”.

D Fdat: sense ser indispensable, seria reco-
manable no tenir grans diferencies d'edat
del grup de participacio.

D No és tan important compartir sexe, nivell
educatiu o bagagge cultural similar donat
que aquest fet pot enriquir el grup tot i que
hauria de buscar-se un equilibri en les ca-
racteristiqgues compartides del grup per a
obtenir un benefici optim.



Evidentment, el treball en grup amb persones
amb demencia també comporta algunes difi-
cultats a les quals el terapeuta haura de fer
front: la personalitat de cadascun dels partici-
pants, els trastorns de conducta (desinhibicié
social, verborrea...], les relacions que s'esta-
bleixen... Per tant, és necessari un bon control
i gestio de la dinamica del grup per part del
terapeuta i aconseguir un treball global cap a
'objectiu que es persegueix: la millora de les
capacitats cognitives.

Es indispensable aconseguir que el paci-
ent mantingui una motivacié elevada i un rap-
port adequat amb el professional. El fet que el
participant estigui motivat a l'assistencia fara
més facil ladaptacid al grup, a les activitats i
mantindra una assistencia regular a la inter-
vencio, fet clau en qualsevol entrenament.

Habitualment, i per a una bona gestio |
aprofitament, els grups solen estar formats
per 5 o 6 persones i realitzar-se en un espai
tranquil per un terapeuta expert, sovint dirigit
per un neuropsicoleg, en sessions de 45 min.
- 1 hora/2 cops a la setmana durant aproxi-
madament 3-6 mesos.

Estimulacio cognitivai les
Tecnologies de la Informacidii la
Comunicacio (TIC): Uestimulacio
cognitiva a domicili

La introduccié massiva de les noves tecno-
logies a la societat ha facilitat el desenvolu-
pament de noves vies d'intervencid cognitiva
a domilici mitjancant les TIC, que es plante-
ja com un nou meétode d’intervencid pioner i
de facil accés i Us per a les persones que no
poden desplacar-se habitualment a un centre
especific per a realitzar les sessions cogniti-
ves presencials.

La implantacié de lestimulacié cognitiva
a domicili en persones amb demencia ha de
comptar amb la collaboracié indispensable
del cuidador, donat que requereix, per una
banda, accés a plataformes que es troben on-
line on el pacient ha d'accedir a la pagina web
i registrar-se i, per altra, seqguir una seqiien-
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cia de passos per a aconseguir una bona res-
posta estimulativa.

Encara avui és un handicap plantejar l'Us
de les noves tecnologies en la gent gran, pel
refus inicial al no haver fet servir un ordina-
dor anteriorment, pero cada vegada esta sent
més acceptat, sobretot per l'avenc dels nous
dispositius (tabletes que fan servir bolis o res-
ponen manualment amb el mateix dit per a
seleccionar les icones) que faciliten el seu Us.

Les plataformes d’estimulacid cognitiva
on-line faciliten laccés al material d'esti-
mulacié cognitiva des del domicili. Les inter-
vencions es poden plantejar de manera més
especifica a les necessitats del pacient al ser
“ad hoc” pero, en general, aquestes interven-
cions estan plantejades de manera similar
que les que es realitzen en grup: d'una du-
rada aproximada de 45 min-1 hora, dos cops
a la setmana, tot i que al ser de facil accés la
freqléncia pot ser superior. Han d’estar su-
pervisades per un neuropsicoleg expert que
identifiqui els punts forts i febles de la respos-
ta del pacient i pugui modificar les activitats
facilitades.

L'evidéncia en la literatura del benefici ob-
tingut en estudis amb terapies d’estimulacié
cognitiva a domicili en pacients amb demen-
cia lleu a moderada és controvertida. Mentre
que diversos estudis han trobat beneficis en
la resposta a bateries neuropsicologiques pre
i post estudi amb pocs subjectes®?, investi-
gacions més recents en terapies d'estimula-
ci6 cognitiva individualitzada a domicili no han
trobat millora ni en el funcionament cognitiu
ni en la qualitat de vida dels pacients amb de-
mencia®.

Paper del cuidador

El fet que el pacient i el cuidador estiguin in-
volucrats en la cura i en el procés de presa
de decisions és un component important en
el desenvolupament d'un sistema sanitari de
qualitat.

El cuidador ha de participar activament en
el procés d'estimulacié cognitiva com a inter-



locutor del procés i suport del terapeuta do-
nat que sera la persona que passi més temps
amb el pacient i pot implementar i modificar
les pautes d’'intervencid necessaries per a fa-
cilitar i millorar la vida quotidiana al domicili.

Es per aixd que la familia ha d'estar pre-
sent en el procés: s’ha de disposar d'un espai
que faciliti la comunicacié amb el terapeuta,
on puguin resoldre els dubtes o problemes
proporcionant-los informacié sobre la ma-
laltia, la situacid cognitiva, la terapia i la res-
posta del pacient i les alternatives disponibles
quan la terapia ja no sigui efectiva.

Tanmateix, molts cuidadors volen tenir un
paper més actiu, oferint-se com a coterapeu-
tes en lestimulacié cognitiva a domicili. S'ha
de tenir molt en compte el perfil del pacient i
la relacié d'aquest amb el cuidador. En gene-
ral, la idea, tot i que beneficiosa pel procés,
no sol obtenir resultats positius per la no ac-
ceptacid del pacient. Realitzar els exercicis |
tasques d'estimulacié cognitiva dirigits per un
membre de la familia provoca un canvi de rol
familiar i genera una vulnerabilitat en el paci-
ent, que queda en evidéncia mostrant els seus
deficits cognitius a la familia en la realitzacio
de les tasques i produint una situacié familiar
tensa, i un malestar en el pacient més negatiu
que el benefici de la resposta a la intervencid
en si mateixa.

CONCLUSIONS

L'estimulacid cognitiva és una eina d'Us habi-
tual en l'abordatge de les deméncies. El seu
Us és extensiu i recomanat en tots els serveis
i unitats d'atencid a les demeéncies per la res-
posta cognitiva que provoca, molt relacionada
amb lalentiment cognitiu en el procés de la
malaltia i la millora de la qualitat de vida dels
pacients.

Els beneficis de lestimulacié cognitiva
s'associen a la cognicid i a la qualitat de vida
de les persones amb demencia®.

A Uhora d'implementar una terapia d'esti-
mulacid cognitiva s’ha d’adoptar una perspec-
tiva global i multiple del pacient, valorant Ueti-
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ologia, el deteriorament cognitiu actual, el pro-
nostic, la consciencia de déficit i la collaboracid
familiar en el procés, per tal de poder anticipar
la resposta i el benefici que s'obtindra.

La implementacié de les terapies en les
fases inicials de la demencia augmenta la
resposta positiva a les intervencions.

El cuidador principal ha de jugar un pa-
per important en tot el procés, com a inter-
locutor en la planificacié dels objectius i del
seguiment i suport del terapeuta de cara a
aconseguir la millor resposta possible de la
intervencid.
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TRACTAMENT ,
FARMACOLOGIC ESPECIFIC
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INTRODUCCIO

Va ser lany 1993 quan la Food and Drug Ad-
ministration (FDA] va aprovar als Estats Units
la tetrahidroaminoacridina (tacrinal, el primer
farmac especific per la malaltia d'Alzheimer,
farmac que es va deixar de prescriure per
efectes secundaris.

Actualment disposem de quatre farmacs,
tres de la familia dels inhibidors de l'enzim
acetilcolinesterasa: donepezil, rivastigmina
i galantamina i la memantina que és un an-
tagonista no competitiu dels receptors de
' N-metil-D-aspartato (NMDA).

Després de més d'una década d'experi-
éncia clinica amb aquests farmacs existeix
evidéncia cientifica suficient per poder valo-
rar-ne leficacia i saber les limitacions que
presenten, la més important de les quals és
que no modifiquen el curs de la malaltia.

L'objectiu d'aquest capitol és donar a co-
neixer en quin punt estem i quins son els
punts més controvertits en el tractament
farmacologic especific de la deméncia i més
concretament en la malaltia d’Alzheimer, do-
nat que els pocs farmacs dels quals dispo-
sem per tractar la demencia tenen indicacio
especifica per aquesta malaltia, tot i aix0 hi
ha altres tipus de demeéncia en les que també
estan indicats.
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Tot i que aquests farmacs a més d'incidir
en els simptomes cognitius també ho fan en
els simptomes psiquiatrics i trastorns con-
ductuals (SPCD] associats a la deméncia
aquest aspecte es tractara en el capitol de
tractament farmacologic dels SPCD.

TRACTAMENT FARMACOLOGIC
DE LA MALALTIA D’'ALZHEIMER

Inhibidors de Uenzim
acetilcolinesterasa (IACE)

Aquests medicaments augmenten la quan-
titat d'acetil colina disponible pels recep-
tors colinergics en les sinapsis neuronals a
Uimpedir-ne la seva hidrolisi mitjancant la
inhibicié de l'enzim acetilcolinesterasa.

Hi ha tres farmacs de la familia dels IACE
comercialitzats: donepezil, rivastigmina i ga-
lantamina, tots tres estan aprovats en la ma-
laltia d'Alzheimer [MA)'22 en fases lleu a mo-
deradament greu. Hi ha literatura que recolza
també el seu Us en la fase greu®.

Per avaluar la fase en que es troba la MA
hi ha diverses escales i eines de mesures, en
la practica clinica habitual algunes de les més
utilitzades en el nostre medi sén el Mini Men-
tal State Examination (MMSEJ® per avaluar la
funcié cognitiva i la Global Deterioration Scale
(GDS)" per avaluar la capacitat funcional global



A Catalunya segons les indicacions del
Consell Assessor sobre el tractament farma-
cologic de la Malaltia d’Alzheimer (CATMA],
els IACE estan autoritzats en la MA en les
fases lleu a moderadament greu, el que cor-
respondria a un MMSE entre 101 26 i un GDS
entre 31 6.

Tots els IACE tenen el mateix perfil farma-
cologic, amb algunes diferencies entre ells en
les seves propietats i en alguns efectes se-
cundaris. A la taula 1i 2 es mostren les dosis
recomanades, i els principals efectes secun-
daris respectivament®,

Hi ha evidencia de qué els efectes secun-
daris dels IACE utilitzats durant llarg temps
poden provocar anorexia, perdua de pes, cai-
gudes, fractures de femur, sincope, bradicar-
dia i augment de collocacié de marcapassos
cardiacs, entre d'altres’.

Tant el donepezil com la rivastigmina i la
galantamina tenen les mateixes indicacions
i no s’han trobat diferéncies en la seva efi-
cacia.'” Aixi doncs, leleccié de quin IACE es
prescriu es basara en el perfil dels efectes
adversos, la facilitat d'us, la familiaritat amb
el farmac i les diferencies farmacologiques''.

No tots els pacients responen igual i el dia
d’avui no se sap quina és la causa d'aquesta
diferéncia.
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Al llarg d'aquests anys i quan ja es té for-
ca experiencia en la seva utilitzacié s'ha vist
que si bé sén Uutils i s'ha demostrat la seva
eficacia'»'®, aquesta no és massa gran, donat
que la millora estadisticament significativa
en els estudis clinics és limita a 1-1,5 punts
en el MMSE i a 2,5-3 punts en la puntuacié
de VADAS-cog., que és la subescala cognitiva
de lAlzheimer’'s Disease Assessment Scale
i que és la que se sol utilitzar en la majoria
dels assajos clinics de farmacs per la Ma-
laltia d'Alzheimer™21015 | 'eficacia d'aquests
farmacs en lambit de funcié global també
es petita”'?. En tot cas clinicament els efec-
tes beneficiosos son modestos i alguns au-
tors els qualifiquen clinicament irrellevants?.
D’altra banda, el que malauradament és més
important és que el tractament amb aquests
farmacs no aconsegueix aturar el decurs de
la malaltia, tot i aix0 en alguns estudis s'ha
demostrat que retarden la institucionalitzacié
de les persones amb demeéncia’.

Hi ha algunes dades que mostren que
l'efectivitat dels IACE decreix a mesura que la
demeéncia és més greu, i amb la duracié del
tractament®.

Un altre aspecte a considerar és que gai-
rebé no hi han estudis que avaluin els resul-
tats del tractament a llarg termini, ni tampoc
en pacients molt grans'.
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Taula 1.
Dosis i titulacio dels IACE

Dosi i titulacid Consideracions

Taula 2.
Perfil de seguretat dels IACE

Consideracions
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Memantina

La memantina és un farmac antagonista no
competitiu dels receptors NMDA d'afinitat
moderada, que s'uneix de manera reversible
a aquests receptors i bloqueja
trada de calci, disminuint els nivells massa

'excessiva en-

elevats de glutamat, que son en part respon-
sables de la disfuncié neuronal.

Esta indicada en la MA en fase moderada a
moderadament greu’'¢.

A Catalunya i segons el CATMA, la meman-
tina esta autoritzada en les fases moderada i
moderadament greu, el que correspondria a un
MMSE entre 3 i 19 i un GDS-FAST (Functional
Assessement Staginfg Instrument] entre 4 i 7a.
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Tot i que la indicacié de la memantina esta
basada en la demostracidé mitjancant assajos
clinics rigorosos'”'® que millora la cognicid i la
capacitat funcional pel que fa a les activitats
de la vida diaria, la capacitat funcional global i
la puntuacid en les escales cliniques globals,
el seu efecte és petit i levidencia dels seus
beneficis clinics és limitada'™”".

En general es recomana iniciar el trac-
tament quan s'estigui amb dosi estable de
IACE™.

A les taules 3 i 4 es mostren la dosi i titu-
lacié de memantina i el seu perfil de seguretat
respectivament.

Taula 3
Dosis i titulacié de Memantina

Memantina
diaria.

Dosi inicial 5 mg dia augmentant 5 mg

Via oral (comprimits i sol oral], 1 dosi

La dosi de 5 mg és efectiva, tot i
que leficacia és superior a la dosi
de 20 mg dia

per setmana durant 4 setmanes fins a
arribar a 20 mg dia de manteniment

Taula 4.
Perfil de seguretat de la memantina

Efectes adversos

Precaucions

Contraindicacions |. Hepatica greu.

Interaccions

anticolinergics.

Cimetidina i ranitidina.
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Vertigen, cefalea, restrenyiment, somnolencia, hipertensid, alteracions de
Uequilibri, dispnea i alteracid funcié hepatica

Antecedents d'epilepsia i en |. Renal moderada o greu.

Farmacs antagonistes de la MNDA: amantadina, ketamina, dextrometorfa,
augment d'efectes adversos de L-dopa, agonistes dopaminérgics i els

En pacients d’edat avancada o |. Renal: farmacs que augmentin el pH urinari
(p.ex: antiacids, acetazolamida o topiramat)



Tractament combinat:
IACE + memantina

Des del punt de vista farmacologic la combi-
nacié dels IACE amb memantina és factible,
doncs son dues families de farmacs amb me-
canisme d’acci¢ diferents per la qual cosa es
poden complementar, d'altra banda l'associa-
ci6 és optima en termes de perfil de segure-
tat'.

El tractament combinat amb IACE i Me-
mantina estaria indicat segons el CATMA en
la MA moderada-moderadament greu, el que
correspondria a un GDS entre 41 6 i un MMSE
entre 101 19.

L'eficacia del tractament combinat tot i esta
demostrada® és contradictoria i esta qlestio-
nada per alguns estudis, com per exemple en
l'estudi Domino en el qual no es varen trobar
beneficis significatius comparant el tracta-
ment amb donepezil en combinacié amb me-
mantina o donepezil sol?, altres autors no es
pronuncien ni a favor ni en contra d'utilitzar la
combinacié per falta d’evidencia.

A pesar d'aixo en lactualitat es recomana
afegir memantina en pacients amb MA mo-
derada a greu tractats amb dosi estables de
IACE"021,

En tot cas sempre la indicacié del trac-
tament combinat ha de ser el resultat d'una
acurada valoracié individual.

AVALUACIO DE L'EFICACIA DEL
TRACTAMENT FARMACOLOGIC

Hi han dificultats a U'hora de definir la man-
ca de resposta al tractament farmacologic?,
si bé hi ha algun estudi que valora Ueficacia
del tractament, aquesta es basa d’entre altres
factors en la pérdua de 2 punts del MMSE en 6
mesos o de 3 en un any?.

El fet és que lavaluacié de leficacia del
tractament farmacologic en la MA no és facil,
d’una banda es tracta d'una malaltia progres-
siva | per laltra sabem que els farmacs que
estem utilitzant per tractar-la no aturen la
seva evolucid. Per aix0 encara que per avaluar
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la resposta al tractament especific ens basem
en les escales d’avaluacié habituals que hem
descrit com el MMSE o el GDS d’entre altres,
sabem que dificilment trobaren millora en la
puntuacié d'aquests tests, per aixo creiem
que és més recomanable basar-nos en una
avaluacié global que tingui en compte lopi-
nié del cuidador, lexistencia de simptomes
psiquiatrics i trastorns conductuals, la funcié
cognitiva | la capacitat funcional en un sentit
global i en definitiva la qualitat de vida de la
persona afecta de deméncia.

CANVI DE FARMAC.
RECOMANACIONS

Tot i la dificultat descrita per avaluar Uefica-
cia d'un IACE, aproximadament un terc dels
pacients no experimenten millora ni estabi-
litzacid, és a dir que no son responedors?,
per aixo és relativament freqient objectivar
que no hi ha resposta i que el pacient empit-
jora de manera clara, és a dir que hi ha més
dificultat per les activitats de la vida diaria,
pitjor funcionament global o conductual i da-
vallada cognitiva, és aleshores quan ens hem
de plantejar canviar de IACE i substituir-lo
per un altre de la mateixa familia, aquesta si-
tuacié també és coneguda com “Switching”.

De tota manera hem de tenir en compte
que quan es constata la péerdua d'eficacia
més enlla d'un any, any i mig de tractament
amb un farmac és possible que aquesta per-
dua probablement es pugui atribuir a levo-
lucié natural de la malaltia i en aquest cas
no seria recomanable realitzar la rotacié de
farmac?.

No hi ha evidéncia cientifica de com s'ha
de fer el canvi, perd es recomana que quan
s'ha de canviar un IACE per un altre, es dismi-
nueixi progressivament la dosi del IACE que
s'esta prenent, fins a suspendre’l i deixar un
curt periode sense cap farmac i iniciar el IACE
o memantina de forma esglaonada segons la
pauta estandarditzada®.



RETIRADA DEL TRACTAMENT
ESPECIFIC

No és facil decidir quan s'ha de retirar el trac-
tament especific, perque no hi ha estudis, ni
evidencia cientifica suficient que ens ajudin a
prendre aquesta decisid, se sap que els IACE
tenen un minim benefici en pacients amb de-
mencia greu, i per tant la retirada del tracta-
ment s'ha de considerar un cop la malaltia
es troba en fase avancada®. En linies gene-
rals s'ha de considerar la retirada del tracta-
ment especific quan el pacient o cuidador aixi
ho decideix una vegada avaluats els riscos |
els beneficis, obviament quan hi hagi rebuig
per part del pacient o del cuidador a pren-
dre aquests farmacs, falta d’acompliment
terapeutic, ineficacia del farmac, efectes se-
cundaris importants o comorbiditat greu, as-
pectes tots ells que inverteixin el balanc risc/
benefici' 2,

La retirada del tractament ha de ser una
decisié que s'ha de fer de manera individualit-
zada, i ha de ser consensuada amb el pacient/
cuidador.

Segons els criteris del CATMA el trac-
tament especific hauria de ser retirat quan
la demencia és greu en pacients amb GDS-
FAST? > 7b, Index de Karnofsky? < 30 i tres
criteris de malaltia avancada: albUmina
< 25¢/, multiples comorbiditats, febre recur-
rent o Ulceres o nafres per pressié (UPP) de
grau Ill-1V.

La retirada no s’ha de basar solamenten la
puntuacié del MMSE i per descomptat tampoc
en criteris d'edat, de tipus economic o perque
el pacient estigui institucionalitzat?.

S’aconsella que la retirada sigui esglaona-
da sempre que sigui possible per minimitzar
possibles efectes secundaris, aixi es recoma-
na anar disminuint la dosi del farmac de ma-
nerainversaa com esva anar escalant a linici
del tractament.

Si bé, en general quan es retira el tracta-
ment en les condicions que s'han descrit no
hi ha complicacions, hi ha evidéncia de que
en alguns casos els pacients han empitjorat,
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i tot i que s'ha reinstaurat el farmac no s’han
assolit els nivells previs, per tant quan s'ob-
serva empitjorament ja sigui de les funcions
cognitives, conductuals o globals es recoma-
na mantenir el tractament i esperar un temps
prudencial per tornar a intentar-ho més en-
davant®.

ALTRES TRACTAMENTS
PER LA MALALTIA D'ALZHEIMER

S'han fet diversos assajos clinics amb dife-
rents farmacs com les estatines, antinfla-
matoris no esteroidals, estrogens, etc i fins a
l'actualitat cap ha mostrat eficacia’.

Des de la comercialitzacié de lultim far-
mac per la MA, fa més d'una década, so-
lament hi ha hagut com a novetat en el seu
tractament un aliment medicament (medical
food) anomenat Souvenaid® que esta compost
per una combinacié de: acids grassos ome-
ga-3, uridina, colina, vitamines C, E, B6 i B12,
seleni i acid folic, aquesta combinacié ajuda a
mantenir la integritat sinaptica i ha demostrat
una millora significativa en els assajos clinics
de la memoria verbal diferida, pero no en la
cognicioé global o en la realitzacié de les activi-
tats de la vida diaria en pacients amb MA lleu
(MMSE entre 26-21) sense tractament especi-
fic durant 31 6 mesos de seguiment?®2%:%,

Darrerament l'assaig clinic europeu ran-
domitzat i doble cec LipiDiDiet presentat en el
Symposium sobre avancos en la MA realitzat
a Atenas al marc de 2016 va mostrar que en
persones amb MA prodromica (fase pre- de-
meéncia de la MAJ, Souvenaid® pot ajudar a
conservar la capacitat de les tasques del dia
a dia mesurant-lo amb la suma de caixes del
Clinical Dementia Rating Scale (CDR-SBJ*
encara que no s'ha trobat un benefici signifi-
catiu en la funcid cognitiva global®.

Actualment hi ha diversos estudis en curs
amb farmacs, majoritariament amb aquells
que actuen impedint la formacié de beta-
amiloide I puguin modificar el curs de la ma-
laltia.



TRACTAMENT FARMACOI:(‘JGIC
D’ALTRES TIPUS DE DEMENCIA

Si bé no s’han fet tants estudis ni hi ha tan-
ta experiéncia clinica com en la malaltia
d’Alzheimer, tant els IACE com la memantina
s'utilitzen en altres tipus de demencia.

Demencia de causa vascular

Hi ha evidéncia cientifica per recomanar els
IACE en la malaltia d’Alzheimer amb compo-
nent de malaltia cerebrovascular'.

Més controvertida és la utilitzacié de |A-
CES i memantina en la demeéncia vascular,
encara que hi ha recomanacions a favor de la
seva indicaci¢'+?%,

En relacié als IACE i la seva indicacié en la
demencia vascular alguns autors basant-se
en diversos estudis sostenen que no hi ha
evidencia de benefici clinic de cap IACE, i per
aixo defensen que no estarien recomanats per
aquesta malaltia®?®, donada la controversia, hi
ha alguna guia on s'apunta que l'evidéncia és
inconsistent per fer recomanacions a favor o
en contra de la seva utilitzaci6 en la deméncia
vascular'.

Si bé alguns assajos clinics de memantina
en la deméncia vascular lleu i moderada han
mostrat resultats positius estadisticament
significatius, en l'ambit clinic aquests no han
estat importants®3.

També hi ha evidéncia limitada de qué la
memantina mostra millora en la qualitat de
vida, carrega del cuidador i en la utilitzacid de
recursos’.

Demencia associada a M. Parkinson
i demeéncia per Cossos de Lewy

Els IACE es recomanen en la deméncia asso-
ciada a la malaltia de Parkinson (DP) perqué
han demostrat benefici clinic’, també ['han
demostrat en la demencia per Cossos de
Lewy (DCLewy)®', aixi estarien indicats en
la DCLewy lleu i moderada i el IACE que ha
mostrat més eficacia ha estat la rivastigmi-
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na®, tot i que el donepezil també s’ha mostrat
superior al placebo quant a funci6 cognitiva |
conducta®.

En canvi la memantina no ha mostrat efi-
cacia en la DP ni en la DCLewy®%.

Degeneracio lobular fronto temporal

En la demencia deguda a la degeneracié lobu-
lar fronto temporal (DFT), no hi ha evidencia
de la utilitat dels IACE, en un estudi amb Ga-
lantamina aquesta no va demostrar eficacia ni
en la millora de lafasia ni en els trastorns de
conducta®.

La memantina tampoc ha demostrat ser
efectiva en els simptomes cognitius ni en
la impressié clinica global en pacients amb
DFT*.

Aixi doncs, ni els IACE, ni la memantina
han demostrat eficacia i no es recomanen pel
tractament de la DFT®7.

ASPECTES A CONSIDERAR
EN RELACIO AL TRACTAMENT
ESPECIFIC DE LA DEMENCIA

Abans de prescriure un farmac pel tractament
de la demencia s'ha de fer una avaluacié indi-
vidualitzada tenint en compte tots aquells as-
pectes de la persona afecta de demeéncia que
poden incidir en la resposta al tractament, aixi
perdecidir laindicacié d'un farmac en concret
i saber quin és el millor haurem de valorar-ho
segons la tolerabilitat, el perfil d’efectes se-
cundaris, la facilitat d"utilitzacié i el cost?5, te-
nint en compte l'evidencia cientifica, el criteri
clinic, la comorbiditat, U'entorn i el suport que
té el pacient®.
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TRACTAMENT
FARMACOLOGIC DELS

SIMPTOMES PSIQUIATRICS |
CONDUCTUALS

Esther Martinez Almazan i Jean Carlo Heredia Pons.
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INTRODUCCIO

La Malaltia d’Alzheimer (MA] és una malaltia
neurodegenerativa que es manifesta amb de-
teriorament cognitiu i trastorns de conducta.
En la descripcié que Alois Alzheimer va realit-
zar el 1906 ja s'incloien alguns dels simpto-
mes psicologics i conductuals de la demencia
(SPCD). Durant décades aquests simptomes
han estat ignorats per investigadors i clinics.
Tanmateix, en la darrera revisi¢ dels criteris
NINCDS-ADRDA! per al diagnostic de la de-
mencia, els SPCD tenen el mateix pes que els
simptomes cognitius.

Els SPCD fluctuen en el transcurs de la
malaltia, per la qual cosa les estrategies te-
rapeutiques s’han d’adequar a les diferents
fases. L'aparicié de SPCD es relaciona amb
un deteriorament funcional i cognitiu més
rapid. Sén el principal factor de risc d'un
ingrés a residencia per claudicacié familiar.
Tot aixo es tradueix en una despesa sani-
taria elevada, sense esmentar lineludible
sofriment del pacient i del familiar. La ne-
cessitat de tractar-los és, per tant, inqglies-
tionable.
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En lavaluacio inicial dels SPCD és im-
prescindible recollir la historia clinica i l'exa-
men fisic per a identificar els antecedents i
les condicions mediques subjacents. No s'ha
d'atribuir l'aparicié de qualsevol nou simpto-
ma a la demencia i, per tant, cal descartar un
delirium secundari a qualsevol procés inter-
current (infeccions, dolor, canvis en el trac-
tament o algun problema neurologic) com a
causa d'un nou simptoma conductual?*. Els
simptomes diana s'’han d’identificar segons
afectin tres arees: afectiva, conductual o mo-
tora i psicotica.

El tractament dels SPCD s'ha d'iniciar
sempre amb les intervencions no farmaco-
logiques, que sén les de primera linia, | so-
lament si aquestes fallen, caldra considerar
iniciar un tractament farmacologic. La justifi-
cacio del mateix dependra de si els beneficis
superen els riscos®®.

ABORDATGE FARMACOLOGIC

La fisiopatologia dels SPCD és complexa.
S'accepta que a més de l'alteracio estructural



en una area especifica del cortex cerebral,
existeix també un desequilibri en el balanc de
neurotransmissors dels sistemes colinergic,
dopamineérgic, noradrenérgic, serotoninergic i
glutaminergic. Segons l'afectacié de diferents
connexions corticosubcorticals de les arees
temporal i parietal anteriors apareixera una
simptomatologia afectiva, conductual o psi-
cotica. El fonament dels tractaments farma-
cologics empleats per als SPCD es basa en
el restabliment del desequilibri dels neuro-
transmissors implicats.

Inhibidors de Uacetilcolinesterasa
(IACE) i memantina

Els IACE (donepezil, rivastigmina i galantami-
nal inhibeixen la degradacié de l'acetilcolina
mitjancant el bloqueig de l'enzima acetilco-
linesterasa. Es consideren el pilar del trac-
tament de la MA pel seu efecte modest pero
significatiu sobre la cognicid, la funcid i la
conducta’®. Pel perfil de seguretat, la seva
bona tolerancia i la seva eficacia es reco-
mana iniciar el tractament amb un IACE de
manera precoc, en el moment del diagnostic
en fases lleus i moderades (grau de recoma-
nacié A, nivell d’evidéncia 1) i memantina en
monoterapia o combinada amb IACE en fases
moderadament greus de la malaltia (grau B,
nivell 1)°. La seva utilitzacid pot retardar Uinici
de neuroleptics'®.

S'ha demostrat que el donepezil millora
de forma significativa el Neuropsychiatric
Inventory (NPI) al cap de 24 setmanes en
tres dominis: depressio, ansietat i apatia'
amb resultats similars en demeéncies en fa-
ses moderada'? i moderadament greu™. Esta
demostrada la superioritat del donepezil en-
vers el placebo en el control dels simptomes
psicotics i afectius/agitacid, pero no per als
relacionats amb el lobul frontal™. Un estudi
recent suggereix la seva utilitat en el tracta-
ment simptomatic dels pacients geriatrics
amb depressié que presenten deficit cognitiu
per ser aquesta una comorbiditat freqient en
els pacients amb MA™,
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La galantamina també s'ha mostrat efi-
cac enfront del placebo, a dosis de 16 i 24 mg/
dia, al retardar l'aparicié de simptomes con-
ductuals [especialment la conducta motora
aberrant, lapatia, la desinhibicié), millorar
els simptomes ja existents i reduir U'estrés del
cuidador™'. Resultats amb similar eficacia
s'han descrit en pacients amb demencia vas-
cular i MA amb component vascular en fases
de lleu a moderada'. En un estudi recent en
el qual es comparava leficacia a 12 setma-
nes de la galantamina envers la risperidona
es va concloure que la galantamina es pot
utilitzar com primera linia en el tractament
dels SPCD, pels efectes secundaris més fa-
vorables, excepte per a la irritacid o agitacio
greu o persistent, situacions en les quals la
risperidona és més eficac'®.

La rivastigmina, en dosis de 3-12 mg/dia,
ha demostrat tenir un efecte sobre els SPCD
(ilusions, allucinacions, agitacid, apatia, ir-
ritabilitat, conducta motora aberrant, tras-
torns de la gana i del ritme del son-vigilia)
amb millora envers el placebo, en pacients
institucionalitzats amb demencia moderada-
greu'. Lefecte beneficids es podria mantenir
almenys 2 anys i disminuiria l'Us de psico-
trops®. Semblants resultats s’han obtingut
en MA greu?'. Es especialment eficac per al
control de l'apatia, l'ansietat, els deliris i les
allucinacions en pacients amb Demeéncia per
Cossos de Lewy (DCL)?? i en el complex Par-
kinson-demencia®.

Els principals efectes secundaris dels
IACE s’han associat a lefecte colinergic, in-
cloent-hi anorexia, nausea, vomits, diarrea,
dolor abdominal, mareig, fatiga i rampes
musculars. Més rarament, alteracions en la
conduccié intracardiaca (bradicardia, sinco-
pe i hiperreactivitat bronquial. Es minimitzen
amb una titulacié lenta.

La memantina és un agonista del receptor
N-metil D-aspartat i actua reduint la suposa-
da excitotoxicitat relacionada amb el gluta-
mat. Ha demostrat eficacia en la millora de la
funcié cognitiva i funcional envers el placebo
en demeéncies en fase moderadament greu.



També en el maneig dels SPCD. Els prin-
cipals efectes sén la millora de simptomes
ja presents com lagitacid/agressivitat?, al-
lucinacions, deliris i irritabilitat® i el retard o
reduccié en lemergéncia de l'agitacid/agres-
sid, deliris i desinhibicié al cap de 12 setma-
nes, i agitacié/agressio, irritabilitat/labilitat i
alteracié del ritme nit-dia a 24/28 setmanes
en pacients asimptomatics®?. Té bona tole-
rancia i menys efectes adversos que els IACE.
La memantina podria ser Util per a reduir l'Us
de medicacid psicotropa, inclosos els neuro-
leptics.

Tot i no ser un farmac recomanat per la
FDA per a pacients amb MA lleu i moderada,
en un estudi recent post-hoc comparant me-
mantina amb donepezil, no es varen observar
diferéncies en la millora de la funcié cognitiva,
funcional i conductual amb ambdds farmacs,
pero la memantina fou més eficac en el trac-
tament de l'agitacié en les fases lleus i mo-
derades®.

S’ha analitzat la combinacié de IACE i me-
mantina. En pacients amb MA moderada o
greu en tractament amb donepezil, l'adiccié de
memantina a dosis de 20 mg/dia es va asso-
ciar a un efecte beneficids en tres arees: agi-
tacid/agressivitat; irritabilitat/labilitat i canvis
en la ingesta i la gana? i va disminuir la so-
brecarrega del cuidador. La terapia combina-
da pot endarrerir la progressié de lagitacié/
agressivitat, apatia/indiferéncia i irritabilitat/
labilitat i hi ha més probabilitat de romandre
asimptomatic amb la terapia combinada que
amb la de solament donepezil?®. També ha
demostrat endarrerir la institucionalitzacio,
amb limpacte que aixo comporta en la quali-
tat de vida de pacients i cuidadors?.

EL 2012 es va publicar un estudi®® que va
incloure pacients amb MA moderada-greu en
el qual el tractament amb monoterapia amb
donepezil 0 memantina milloraven la cognicié
i funcionalitat, encara que els beneficis de la
memantina van ser inferiors als del donepezil.
Pero quan es va analitzar Uefecte en la con-
ducta, Unicament els dos grups tractats amb
memantina (en monoterapia o combinada)
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mostraren una millora significativa en l'escala
de conducta [NPI) envers placebo.

Antipsicotics
Sén farmacs que bloquegen els receptors do-
paminergics centralment, especialment en el

sistema limbic. Sén els farmacs més utilitzats
per a tractar els SPCD.

Antipsicotics tipics

Existeixen pocs estudis controlats | escas-
sa evidencia que recolzi la seva utilitzacié en
pacients amb demeéncia. L'haloperidol va de-
mostrar ser superior al placebo en el control
dels simptomes psicotics®’. En una revisio
sistematica en la qual es compara lhalope-
ridol envers el placebo per al tractament de
l'agitacié en la demencia, la dosi mitjana ne-
cessaria fou alta (2-3 mg/dial, fet que limita la
seva eficacia per la inevitable aparici6 d'efec-
tes secundaris. La utilitzacié d'haloperidol en
periodes de més de 6 setmanes s'ha relaci-
onat amb una progressié del deteriorament
cognitiu. El seu Us estaria justificat només per
al control de l'agressivitat de manera puntual
pero no per a altres manifestacions d'agita-
cié®. Es pot utilitzar per via IM i SC (no reflec-
tida en fitxa técnica) quant no es disposa de
via oral.

Antipsicotics atipics

En un assaig clinic doble cec realitzat en pa-
cients institucionalitzats amb MA, demeén-
cia vascular o mixta greu, el grup assignat a
risperidona a dosis d'1 mg va assolir millora
dels simptomes psicotics i agressivitat com-
parat amb el grup placebo. Dosis superiors
es van associar amb aparicié de simptomes
extrapiramidals®®*. En un altre estudi con-
trolat que comparava risperidona i haloperi-
dol, la reduccié de SPCD també fou superior
amb dosi mitjana de risperidona d'1,1 mg/dia
enfront de 1,2 mg d'haloperidol. A aquestes
dosis la severitat d'efectes extrapiramidals va



ser significativament inferior amb risperidona
que amb haloperidol (i similar al placebo)®.

L'olanzapina s’ha mostrat eficac en el
control de simptomes psicotics, de lagita-
cid/agressivitat i la reduccié de lestrés del
cuidador a dosis baixes de 5-10 mg*. Dosis
superiors no sén més eficaces. Existeix una
presentacid per via intramuscular que pot ser
d’utilitat en lagitacié aguda.

Existeix escassa evidencia al voltant de
eficacia de la quetiapina en el maneig dels
simptomes psicotics o agitacié en demenci-
es¥3 En un estudi realitzat en pacients insti-
tucionalitzats, dosis de quetiapina de 200 mg
foren més eficaces que placebo per al control
de l'agitacio, sense incrementar-se el risc de
malaltia cerebrovasculariamb una baixa inci-
dencia d'efectes adversos®’. Tanmateix, en un
altre estudi multicéntric en el qual s'avaluava
la quetiapina i Uhaloperidol a dosis flexibles
envers el placebo, no es trobaren diferencies
en el control de la psicosi, pero si per a lagi-
tacié (la qual va millorar amb quetiapina en-
front del placebo, pero no enfront de U'halope-
ridol). La quetiapina va presentar una millor
tolerancia que Uhaloperidol®®. Un altre estudi
que comparava rivastigmina i quetiapina per
a agitacié en pacients institucionalitzats amb
demeéncia tampoc va trobar benefici en cap
dels tractaments comparats amb placebo®.

Tot i la falta d’evidéncia concloent, quan
'Us de neuroleptic és estrictament necessa-
ri, alguns autors plantegen la quetiapina com
una opcid en pacients amb demeéncia i parkin-
sonisme o DCL, pel millor perfil de seguretat
pel que fa a efectes extrapiramidals‘'“2,

L'aripiprazol ha demostrat tenir semblant
eficacia que la risperidona en el tractament
de lagressivitat®*** i de simptomes psicotics
a dosis de 5i 10 mg/dia amb una bona tole-
rancia®.

La millor evidencia sosté leficacia de la
risperidona i lolanzapina®+ per a disminuir
l'agressivitat, Uenuig, l'hostilitat, les idees pa-
ranoidesi la psicosi*.

Riscos | efectes adversos: els principals
efectes adversos dels antipsicotics tipics son
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els efectes extrapiramidals, la discinésia tar-
dana, la hipotensié postural, el risc de caigu-
des, la somnoléencia i els efectes anticoliner-
gics que empitjoren la cognicié i la memoria.
L'haloperidol intravends també s’ha associat
amb prolongacié del QT. Aquests efectes sén
menys freqlients amb els antipsicotics atipics,
perd també es poden presentar a dosis altes.
La clozapina pot provocar agranulocitosi, pel
que requereix un major control hematologic i
practicament no s'utilitza en ancians. En els
antipsicotics atipics també s'han descrit ca-
sos d'hiperglucémia i alteracié del metabolis-
me lipidic (que desapareixen amb la suspen-
si¢ del tractament), augment d'infeccions del
tracte urinari i respiratori i edema periféric*®.
S'ha descrit una associacié entre ['Us d'anti-
psicotics i el risc de malaltia tromboembolica,
essent el risc major entre els pacients amb
inici recent de la medicacié i amb antipsico-
tics atipics®.

Els pacients amb DCL sén especialment
sensibles als antipsicotics tipics i risperidona
i poden experimentar una reaccié idiosincra-
tica que comprometi la vida. En aquests casos
s’ha d'intentar controlar la simptomatologia
conductual amb dosis molt baixes de queti-
apina®?, lolanzapina i inclus clozapina, i evitar
la risperidona i els antipsicotics tipics®9,

Risc de malaltia cerebrovascular: U'any 2003
es va publicar una alarma de la FDA referent
al risc més gran de malaltia cerebrovascu-
lar amb els antipsicotics atipics. Actualment,
levidencia de laugment del risc d'ictus és
controvertida i no s’ha observat en tots els es-
tudis. Si que hi ha evidencia d'un augment del
risc cerebrovascular en pacients amb demen-
cia tractats amb risperidona o olanzapina.
Pero no esta clar si és un efecte especific del
farmac o bé és un efecte de classe. Es dispo-
sa de molta menys informacié pel que fa a al-
tres antipsicotics atipics i, en absencia de més
dades, cal tenir precaucié davant un possible
augment dels efectes cerebrovasculars™?%.

Risc de mortalitat: el 2005 la FDA va emetre
una alarma referent a laugment de mortalitat
associat als antipsicotics atipics®°. Aquestes



troballes posteriorment es confirmaren en
una metanalisi de 15 assaigs clinics, on hi va
haver més morts en els pacients aleatoritzats
als farmacs (3,5%) envers el placebo (2,3%).
En un altre estudi es va observar que els neu-
roléptics tipics presentaven un 37% més de
mortalitat a curt termini [dosi depenent] que
en aquells a qui es va prescriure neuroleptics
atipics, demostrant que l'augment de mortali-
tat amb antipsicotics tipics era inclds superi-
or que amb els atipics. Per aquest motiu l'any
2008 lalerta es va ampliar als antipsicotics
tipics®he?,

A lestudi DART-AD es va observar un aug-
ment del risc de mortalitat en el grup amb
medicacid antipsicotica i les diferencies foren
més acusades per a tractaments d'entre 24 i
36 mesos®. Per tot l'anterior, els antipsicotics
no es consideren farmacs de primera eleccié
en demeéncia i s'haurien de cercar alternatives
més segures. Tan sols estarien indicats quan
és necessari el control urgent dels simpto-
mes i no es pugui esperar a l'efecte d'un altre
tipus de tractament®4’.

Les recomanacions de 'Agéencia Espanyo-
la del Medicament al voltant de la risperido-
na (Unic farmac amb aquesta indicaci6 apro-
vada a Espanya) estableixen que la indicacié
resta restringida al tractament dels quadres
d’agressivitat greu o simptomes psicotics se-
vers que no responen a mesures no farmaco-
logiques, en els quals s'han descartat altres
etiologies®.

S'aconsella revisar la medicacié en paci-
ents que duguin 3 0 més mesos amb tracta-
ment antipsicotic per valorar la retirada de la
medicacié. En qualsevol cas, ha de ser gradu-
al i amb un estret sequiment per minimitzar
el risc de recaigudes i simptomes de retira-
da, sobretot en pacients amb tractaments de
llarga durada o amb simptomes més greus a
Uinici del tractament®’.

Antidepressius

Els antidepressius s'han utilitzat principal-
ment per tractar els simptomes afectius
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associats a la demeéncia. No obstant aixo, en
els darrers anys s’ha observat un major con-
sum d’aquests farmacs per al tractament
dels SPCD com a alternativa més segura als
antipsicotics™,

Depressid i demeéencia

La relacié entre depressid i deméncia és com-
plexa. La depressié acompanya al 40% dels
pacients amb demencia, especialment en
les fases inicials, i la seva prevalenca decreix
amb el temps. Els ancians deprimits tenen un
major risc de desenvolupar demencia, potser
com a conseqliencia biologica directa del tras-
torn neurologic de base” . En cas de dubte,
un assaig terapeutic amb antidepressius pot
ser l'Unica estrategia diagnostica raonable.

Linici d'un antidepressiu esta indicat si
existeixen simptomes de lesfera afectiva.
El tractament de la depressio en la demén-
cia probablement és semblant a la poblacié
sense demeéncia tot i que la pitjor resposta
pot indicar que hi estiguin implicats altres
mecanismes neurobiologics’™. Els inhibidors
de la recaptacio de serotonina (ISRS) son els
d’eleccid en aquest tipus de pacients’ 7.

La sertralina i el citalopram han demostrat
eficacia envers el placebo en el tractament de
la depressié en pacients amb demencia de
lleu @ moderada, pero no la fluoxetina’7’8,

L'Us d'antidepressius triciclics és conflic-
tiu; tot I que en estudis comparatius entre
ISRS i antidepressius triciclics (ATC) leficacia
és similar, no es recomanen els ATC pels efec-
tes secundaris, especialment anticolinérgics,
inclos lempitjorament de la funcié cognitiva i
la confusié. La evidéncia més gran és per al
citalopram’®. [La sertralina ha presentat re-
sultats dispars®'-8.

La mirtazapina és un antidepressiu el
mecanisme d'accié principal del qual és l'an-
tagonitzacid dels autorreceptors noradrener-
gics alfa 2 i també posseeix efectes seroto-
ninergics. A més a més, és un potent anta-
gonista dels receptors serotoninergics SHT?2
y BHT388  S'utilitza en combinacié amb un



ISRS quan la resposta terapéutica d'aquest
és insuficient. Aquesta practica es recolza en
una serie de casos, sobretot en pacients amb
perdua de pes, insomni i ansietat, donat que hi
ha escassa bibliografia de qualitat pel que fa
a lassociaci6 d'antidepressius en demencia.

Antidepressius per al control
daltres SPCD

Existeixen dades que avalen l'Us d'algun ISRS
en el tractament de lagitacid lleu sense psi-
cosi de pacients amb MA per tenir una millor
tolerancia que els antipsicotics®®#. D'entre
els ISRS estudiats en un metanalisi (citalo-
pram, sertralina, fluoxetina, fluvoxamina) tan
sols s'ha trobat benefici amb el citalopram en
la reduccié de SPCD?’.

Leficacia del citalopram i la risperidona
és semblant, amb una millor tolerancia del
citalopram?®®’. D'aquest darrer existeixen da-
des suficients al voltant de la seva eficacia
en l'agitacié a dosis de 30 mg/dia, pero degut
al risc de prolongacid de linterval QT, la dosi
recomanada actualment és de 20 mg/dia en
pacients majors de 60 anys™. Pel que fa a la
trazodona, levidéncia és insuficient i no ha
mostrat millora de l'agitacié en pacients amb
MA sense depressid associada’ .

En la demencia fronto-temporal s'han as-
sociat els trastorns de conducta amb l'anor-
malitat en Uactivitat serotoninérgica i, tot i que
no es disposa d'un tractament especific per a
aquest tipus de demeéncia, es recomana inici-
ar un ISRS o trazodona davant la presencia de
SPCD7%.

Alguns treballs han demostrat Ueficacia de
la trazodona en el control del trastorn del son,
la irritabilitat i lagitacié vespertina, a dosis de
25 a 100 mg en pacients amb demencia’™"’.

També existeixen algunes dades que re-
colzen el possible efecte beneficids dels ISRS
en les conductes sexuals inapropiades®™.

Alguns antidepressius duals també s’han
utilitzat en demeéncies per a pacients en que a
més a més dels simptomes depressives hi ha
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un component d'ansietat important (venlafa-
xina)? o dolor (duloxetinal”.

Efectes secundaris

Els ISRS produeixen menors efectes antico-
linergics que els ATC. Poden presentar tras-
torns gastrointestinals, pérdua de pes, al-
teracio del son i hiponatrémia. La fluoxetina
és U'ISRS amb una vida mitjana més llarga i
amb més interaccions farmacologiques, per
la qual cosa és, segurament, el menys conve-
nient en pacients amb demeéncia. La paroxeti-
na té un major efecte anticolinérgic que altres
ISRS i afecta, per tant, a la cognicié.

La toxicitat serotoninérgica és una de les
possibles complicacions de la utilitzacié dels
ISRS. Pot apareixer amb la triada classi-
ca (alteracid en lestat mental, hiperactivitat
autonomica i alteracions neuromusculars) o
amb formes de presentacid parcials (encefa-
lopatia, hiperactivitat autonomica o alteracié
neuromuscular amb tremolor, hiperrefléxial,
o0 inclis gairebé imperceptibles'. En la ma-
joria dels casos es produeix per la interaccié
medicamentosa de dos o més farmacs amb
efectes serotoninérgics no sempre recone-
guts, empleats a dosis terapeutiques.

Estabilitzadors de Uhumor

Els anticomicials s’han utilitzat com a trac-
tament d'alguns simptomes de dificil control
(desinhibicié, labilitat emocional, agressid fi-
sica perseverant, sexualitat inapropiada, con-
trol dels impulsos, llenguatge groller), més
a llarg termini que per a crisis agudes. Tot |
que poden resultar beneficiosos en alguns
pacients, no sén farmacs de primera eleccié
i tan sols estarien indicats en pacients selec-
cionats, quan amb aquests hagin fracassat
altres farmacs.

La carbamazepina actua bloquejant la via
excitatoria del glutamat. Diverses revisions
sistematiques conclouen que no hi ha eviden-
cia suficient per donar suport a la utilitzacié de
la carbamazepina en SPCD perqué s'associa



a efectes adversos significatius, com ara la hi-
ponatrémia i leucopenia®®6.101-104,

El valproat és un antiepiléptic gabaergic, i
actua produint una inhibicié de Uexcitabilitat
neuronal. Alguns estudis oberts i series de ca-
sos donaven suport a la seva eficacia, pero la
revisié sistematica d’almenys 3 estudis alea-
toritzats controlats tampoc confirmen la seva
eficacia per una inacceptable taxa d'efectes
adversos!'04105,

No existeixen estudis aleatoritzats amb
altres anticomicials, tot i que si séries de ca-
sos i estudis oberts que ofereixen resultats
prometedors que haurien de ser contrastats.
La gabapentina és un farmac ben tolerat en
ancians, amb escasses interaccions farma-
cologiques. Ha estat utilitzada per a l'agitacio
i agressivitat i per a la conducta sexual ina-
dequada. S'ha descrit algun cas d'empitjora-
ment brusc en prescriure’l en pacients amb
DCL™1% No hi ha dades suficients envers la
lamotrigina i loxcarbamazepina en la demen-
cia. El topiramat no es recomana pels efectes
sobre la cognicié®'0.

L'efecte ansiolitic de la pregabalina també
s'ha utilitzat en pacients amb demencia, amb
certa eficacia, tot i no tenir la indicacio en la
fitxa técnica "2,

Benzodiazepines

Existeixen poques dades procedents d’estudis
aleatoritzats controlats de qualitat sobre la
seva eficacia en el control de SPCD i la con-
clusio de les revisions més recents no donen
suport al seu Us'®"“ excepte en circumstanci-
es excepcionals en les quals altres psicotrops
poden ser insegurs o existeix al.lergia o into-
lerancia a aquests.

Pel perfil d'efectes secundaris®, les ben-
zodiazepines s’inclouen entre la medicaci6
potencialment inapropiada en ancians per
tractar insomni, agitacié o deliris, al poder
exacerbar el deteriorament cognitiu i la de-
meéncia tant en els criteris STOPP™®, com en
els darrers criteris de Beers publicats'®. Les
guies de practica clinica tampoc les acon-
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sellen llevat d'ocasions puntuals per tractar
l'agitacid en pacients en els quals lansietat
és el tret més prominent>3’. En cas de ser
necessaries, s'aconsellarien les de vida mitja-
na-curta (oxazepam, lorazepam, alprazolam,
bromazepam] i per un temps limitat a escas-
ses setmanes. El lorazepam IM permet un Us
puntual en situacid d'urgencies®'e 18,

Altres farmacs

Amb menys evidencia que els farmacs an-
teriors s'ha utilitzat: la melatonina, pel con-
trol del ritme circadiari alterat (habitualment
s'associa a luminoterapia'); el tractament
hormonal (acetat de ciproterona, leuprolide)
en el tractament de conducta sexual inapro-
piada'?'?"; el propanolol en el tractament de
l'acatisia; la buspirona i el pindolol pel seu
efecte serotoninérgic''?. També la prazosi-
na pel seu efecte alfablocador ha presentat
resultats prometedors com a alternativa als
actuals tractaments dels SPCD'?41%,

El
lefecte de la quinidina (inhibidor de lenzim
citocrom P450) per elevar els nivells de dex-

dextrometorfan/quinidina  combina

tromerfan i augmentar la biodisponibilitat. En
un assaig fase Il per a l'agitacié en 'MA es va
associar a reduccions significatives en agita-
cié en el termini d'una setmana, pero entre
els efectes secundaris es van incloure caigu-
des, diarrea i infeccions del tracte urinari'?.

La pimavanserina és un nou antipsicotic
atipic agonista invers de 5-HT2A, fet que ha
sigut aprovat recentment per la FDA per al
tractament de la psicosi en la Malaltia de Par-
kinson. Es d'esperar en els proxims anys que
s'obtinguin resultats d'assajos que recolzen
la seva utilitat en el tractament de simptomes
psicotics de UMA™2:128,

El metilfenidat s'ha provat a dosi de 10 mg/
12 h per al tractament de l'apatia, simptoma
molt persistent en U'MA i de dificil maneig,
mostrant una disminucié significativa de la
mateixa pero amb efectes secundaris que in-
clouen ansietat i perdua de pes'?.



RESUM

Els simptomes psicologics i conductuals
poden ser la forma de presentacié de la
demeéncia. Son un repte per a l'equip as-
sistencial per la seva freqiencia, pel gran
estres emocional que ocasionen en el pa-
cient i la familia i perquée augmenten la
discapacitat i poden precipitar lingrés a
residéncia.

Abans d'iniciar el tractament s'ha de rea-
litzar una correcta avaluacié del simptoma
diana i descartar possibles causes organi-
ques, entre elles el dolor i el delirium.

Els IACE (donepezil, rivastigmina i galan-
tamina) i/o memantina es consideren el pi-
lar del tractament de la MA pel seu efecte
modest pero significatiu sobre la cognicio,
la funcid i la conducta. La seva utilitzacié
pot retardar Uinici de neuroléptics. Es pre-
cisa per tant, una derivacié a temps des
de latenci6 primaria a l'especialista per
a realitzar el diagnostic precoc i iniciar el
IACE.

El maneig no farmacologic és el primer
grad del tractament dels SPCD.

En presencia d'un trastorn afectiu o ansi-
etat esta indicat '4s d'un ISRS com citalo-
pram o sertralina preferentment.

Quan existeixen simptomes psicotics o
agitacid/agressivitat, que genera sofri-
ment per al pacient i familia, esta justificat
['Us d'antipsicotics atipics, iniciant dosis
baixes, monitorizant laparicié d'efectes
secundaris i intentant reduir la dosi de
manera periodica.

Si tot l'anterior és ineficacg, es podria pro-
var amb un estabilitzador de U'humor.

La falta d’estudis controlats fa que amb
freqlencia s'utilitzen alguns farmacs sen-
se indicaci¢ a la fitxa tecnica, pero valorats
en consens d'experts. Es imprescindible
informar i avaluar amb la familia els possi-
bles riscos i beneficis, individualitzant en
cada pacient. En tot cas, es recomana
comencar amb dosis baixes i realitzar una
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titulacid lenta intentant reduir la dosis de
manera perioddica.
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INTRODUCCIO

La majoria de pacients d'edat avancada pre-
senten dues o més malalties i aixdo també
s'observa en els pacients amb demencia, en
els quals és freqiient la coexistencia de dues
o0 més malalties.

Es defineix la multimorbiditat com lexis-
tencia de dues o més malalties en un mateix
pacient i la comorbiditat com la preséncia
d'una o més malalties a part de la patologia
en estudi.

La coexisténcia de malalties en paci-
ents amb demeéncia pot alterar tant el curs
d'aquesta com modificar Uevolucié de les al-
tres patologies, ja sigui amb interaccions en-
tre les diferents malalties, interaccions dels
farmacs amb les altres malalties o bé amb in-
teraccions entre els diferents farmacs'? Aixo
implica un maneig més complex que no es pot
limitar al tractament farmacologic i no farma-
cologic de la demeéncia sind que requereix una
visié holistica del pacient amb demencia.

Totiaixo, les guies de practica clinica sobre
la demencia publicades fins ara no inclouen
recomanacions especifiques sobre el maneig
dels pacients amb demencia i multimorbidi-
tat®. L'escassa evidéncia en aquest camp es
pot explicar per la poca representacié de pa-
cients d'edat avancada en els assajos clinics
aixi com lexclusié de pacients amb multiples
comorbiditats, ja que la majoria d'assajos
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clinics se centren en lestudi d'una sola pa-
tologia.

Una dificultat afegida a U'estudi de la mul-
timorbiditat en pacients amb demeéncia és
la freqlent infradeteccié de simptomes en
aquests pacients. Aixo es podria explicar per
la dificultat en la comunicaci6 dels pacients
amb deteriorament cognitiu. Davant d'un pa-
cient amb demeéncia és freqiient la realitzacié
de menys proves diagnostiques, fet que pot
portar a linfradiagnostic de les comorbiditats.

Com a resposta a aquest “gap” de conei-
xement, els Ultims anys s'esta observant un
augment de linteres de la comunitat cientifica
per estudiar la relacié entre la deméncia i la
coexistencia de multiples malalties.

COMORBIDITAT | DEMENCIA

Un dels metodes emprats per lestudi de la
multimorbiditat és lanalisi de clisters, que
permet analitzar la tendéncia que tenen les
diferents patologies a presentar-se simultani-
ament. Aixo permet estudiar com les malal-
ties tendeixen a associar-se en una poblacié
determinada. Aixi, en el treball de Marengoni
en que s'estudia els patrons de presentacié de
comorbiditat mitjancant diferents técniques,
es va realitzar una analisi de clisters i es va
trobar que la demencia forma part d'un clis-
ter juntament amb la diabetis i la fractura de



femur, és a dir que la demeéncia té tendéncia a
associar-se a la diabetis mellitus i la fractura
de femur*.

Schubert et al.,, van estudiar 3013 pacients
atesos a atencié primaria. Els pacients amb de-
mencia presentaven 2.4 malalties croniques de
mitjana, prenien 5.1 farmacs de mitjana i teni-
en una comorbiditat moderada-severa indica-
da per una puntuacié de 5.8 punts en el Chronic
Disease Score (eina validada per a mesurar el
grau de comorbiditat a partir de la medicacioé
prescrita), puntuacié similar a la presentada
en altres treballs®. Les comorbiditats associa-
des amb més freqliéncia eren: hipertensié ar-
terial, diabetis mellitus, arteriopatia coronaria i
artropatia. En comparar els pacients segons la
preséncia o absencia de demeéncia, no es van
trobar diferencies significatives®.

En lambit espanyol es va analitzar una
mostra de 365 pacients majors de 65 anys
amb diagnostic de demencia. Es va observar
una puntuacié de 2.1 en lindex de Charlson,
sense diferencies significatives entre les dife-
rents causes de demencia. Els pacients estu-
diats prenien en promig 5.5 farmacs de forma
cronica’.

El grup de Sanderson van estudiar la dis-
tribucié de comorbiditats en un grup de pa-
cients amb demencia de diferents etiologies.
Els pacients amb Malaltia d’Alzheimer (MA)
presentaven una mitja de 7.97 comorbiditats.
La malaltia associada amb més freqiiencia a
la MAva ser la fractura de femur proximal, en
canvi, la demencia d’'origen vascular s'associ-
ava amb més freqlencia a les crisis comici-
als. Els pacients amb demencia s'associaven
amb menys freqiéncia que els controls a: hi-
pertensio arterial, fibrillacié auricular, insufi-
ciéncia cardiaca i diabetis mellitus®.

Segons un estudi publicat per Dorais-
wamy’, els pacients amb malaltia d’Alzheimer
presenten de promig almenys tres comorbidi-
tats de l'escala Cumulative lllness Rating Sca-
le-Geriatric (CIRS-G)'°. Es tracta d'una escala
que avalua la presencia de comorbiditat dins
de diferents sistemes [patologia cardiaca,
hematologica, respiratoria, neurologica,...).

55

ABORDATGE TERAPEUTIC INTEGRAL
DE LES PERSONES AMB DEMENCIA

S'obté una puntuacié global i una puntuacioé
que reflecteix el nombre d'arees afectades.
S'ha demostrat que prediu mortalitat i hospi-
talitzacié'. Un 45% dels pacients del treball
de Doraiswamy presentaven afectacié6 mus-
culoesqueletica, otorrinolarigologica o geni-
tourinaria, un 30% presentaven patologia car-
diovascular i almenys un 25% tenien afectacié
digestiva o endrocrinologica. Es va observar
que a major comorbiditat, els pacients obteni-
en menor puntuacié en el MMSE, presentaven
major gravetat de demeéncia i tenien major
grau de dependencia per a les activitats basi-
ques de la vida diaria.

L'efecte de la multimorbiditat en levolu-
ci6 de la demencia s'ha estudiat en un estudi
prospectiu de 9 anys de seguiment. La pre-
séncia de multimorbiditat s'ha associat a un
deteriorament funcional més accelerat pero
no a un major deteriorament cognitiu'.

La coexisténcia de comorbiditats en paci-
entsamb demencia no només afecta l'evolucié
de la demencia i de les malalties associades
sind que també té conseqiiencies en lambit
economic. A causa del context econdomic en el
qual ens trobem, Uinteres per laspecte socio-
economic de la deméncia va en augment. Aixi,
diversos autors han observat que els pacients
amb MA presenten major nombre de comor-
biditats aixi com una major carrega de ma-
laltia | una taxa d'ingressos hospitalaris més
elevada. Tot aixo implica una major despesa
economica en els pacients amb deméncia® ™.

MANEIG DEL PACIENT .
AMB COMORBIDITAT | DEMENCIA

Com s’ha mencionat anteriorment en el text,
levidéncia que permeti elaborar una guia
sobre el maneig del pacient amb demencia
i multimorbiditat és encara insuficient i a
vegades controvertida. Linterés i nimero de
publicacions sobre el tema s'ha vist incre-
mentat en els Ultims anys. Alguns autors con-
sideren que és un error disminuir la intensitat
terapeutica pel sol fet de detectar multiples
comorbiditats. Per contra, recomanen elaborar



un pla d'atencié individualitzat per a cada
cas'®. Mercer et al defensen un abordatge ho-
listic en el maneig clinic dels pacients amb
multimorbiditat mental i fisica'.

A partir d'una adaptacié del document de
[American Geriatrics Society per al maneig de la
multimorbiditat', des del grup de treball es pro-
posen les segients recomanacions per al ma-
neig del pacient amb demeéncia i multimorbiditat:

Preferéncies del pacient

D Enels casos en que el grau de deteriora-
ment cognitiu no permeti extreure la in-
formacio del pacient de forma fiable, es
recomana entrevistar a familiars i/o amics
propers que coneguin les preferencies
premorbides del pacient.

D Esbrinar les preferencies del pacient en el
context de la situacid actual

D Tenir en compte situacions o intervencions
que poden comprometre les preferéncies
del pacient. Per exemple, iniciar un trac-
tament per una patologia amb empitjora-
ment d'una altra com a conseqiiéncia d'un
efecte advers del tractament.

D Informar sobre els beneficis/riscs de totes
les intervencions i valorar la comprensié
de la informacid. Per exemple, explicar els
efectes adversos possibles dels neurolép-
tics o els anticolinesterasics.

D Adaptar-seal procés de presa de decisions
del pacient o familiar. Pot desitjar decidir
ell mateix, delegar en el professional me-
dic o bé pot preferir prendre la decisi6 de
forma conjunta.

D Reavaluar periodicament si han canviat les
preferencies del pacient.

D Revisar les patologies i intervencions actu-
als: valorar el grau d'adheréncia al tracta-
ment i la qualitat de vida relacionada amb
el context clinic actual.

Analitzar el grau d’evidéncia existent

D Revisar la bibliografia existent i avaluar la
qualitat d'aquesta.
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D Avaluar laplicabilitat dels resultats en
pacients geriatrics amb demencia i multi-
morbiditat.

D Considerar si el temps necessari per ob-
servar el benefici del tractament estu-
diat s'ajusta a lexpectativa de vida del
pacient.

Pronostic

D Considerar el temps necessari per obser-
var un benefici d'un tractament o inter-
vencid. Per exemple, realitzacié de proves
invasives de cribratge o tractaments profi-
lactics en pacients d'edat avancada.

D Oferir la possibilitat de parlar sobre el pro-
nostic amb el pacient i familiars (supervi-
vencia, evolucio i deteriorament funcional i
cognitiu.).

Interaccions entre tractaments
i comorbiditats

D Considerar la possibilitat d'interacci¢ del
nou tractament amb les altres comorbidi-
tats i altres tractaments i valorar el risc/
benefici de la intervencid (tenint en comp-
te les preferéncies del pacient, pronostic i
qualitat de vida i adheréncia real al tracta-
ment].

D Repassar els tractaments administrats
per tal de detectar la medicacié inapropia-
da o inadequada. Especialment la medica-
cié que comporta més risc de caigudes o
efecte anticolinérgic (Us de criteris STOPP/
START o index Drug Burden Index i Anticho-
linergic Risk Scale).

MANEIG ESPECIFIC DE
COMORBIDITATS EN PACIENTS
AMB DEMENCIA

Patologia cardiovascular

Els factors de risc cardiovascular sén con-
siderats un punt clau en la patogénia de la
demeéncia per Malaltia d'Alzheimer i d’origen



vascular. Tot i que no existeixen dades con-
cloents sobre lefecte de la malaltia cardio-
vascular sobre la incidéncia i evolucié de la
demencia, la importancia d'un adequat con-
trol dels factors de risc cardiovasculars per
al maneig optim de la deméncia és amplia-
ment reconegut.

Goldstein et al han relacionat el nombre
de comorbiditats vasculars en pacients amb
MA amb un pitjor resultat en les tasques de
memoaria verbal i visual, aixi com en la funcid
visuoconstructiva i de raonament’®.

Actualment es considera la hipertensio ar-
terial com a factor de risc per a l'aparicié de
la deméncia d'origen vascular aixi com MA.
L'evidéncia respecte l'associacié de la hiper-
tensié arterial amb la MA és controvertida.
Segons alguns autors la hipertensié arterial
podria jugar un paper important en la fisio-
patologia de la MA, mentre que d'altres han
detectat una menor incidéncia de MA en paci-
ents amb hipertensié arterial. Tot i aixo, exis-
teix evidencia creixent que recolzaria la idea
que la terapia antihipertensiva podria tenir un
paper important en la prevencié del desenvo-
lupament de deteriorament cognitiu'%.

Tanmateix, no podem oblidar que la pre-
valenca d'hipotensid arterial augmenta amb
ledat, sobretot la hipotensié ortostatica, que
també s'ha relacionat amb la malaltia cere-
brovascular mitjancant fenomens d'hipoper-
fusié cerebral. En una revisié de Harrison et
al, descriuen que en adults joves la hiperten-
si6 arterial associa més risc de desenvolupar
demeéncia mentre que en ledat avancada és
la hipotensi6 arterial la que provocaria més
risc. Conclouen que no existeix evidéncia sufi-
cient sobre els beneficis del tractament de la
hipertensié arterial en pacients amb demen-
cia pero tampoc sobre els riscos que aquest
implica?'. Per tant, des del grup de treball re-
comanem un control de les xifres tensionals
dins del rang de la normotensio, evitant tant
estats d'hipertensié perd sobretot d'hipo-
tensié arterial, sempre individualitzant per a
cada cas.
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Les aritmies poden afectar la funcid cog-
nitiva a través de la hipoperfusio cerebral que
es produeix tant en les taqui- com en bradia-
ritmies.

La fibrillacié auricular és laritmia més
freqlent entre els pacients d’edat avancada.
Aguesta comporta a vegades dificultats de
maneig en els pacients amb demencia, sobre-
tot en la indicaci6 de l'anticoagulacio.

Per facilitar aquesta decisi6 s'usa l'escala
CHA2DS2-VASc?, que avalua el risc de pre-
sentar un ictus en pacients amb fibrillacio
auricular. S'obté la puntuacid mitjancant la
suma de diferents factors: insuficiéncia car-
diaca; hipertensio arterial; edat; diabetis me-
llitus; antecedent d'ictus o accident isquemic
transitori; arteriopatia periférica i sexe feme-
ni. Els pacients amb puntuacié igual o superi-
or a dos presenten un risc augmentat de pre-
sentar esdeveniments tromboembolics quant
a Sistema Nerviés Central, fet que implica un
potencial efecte perjudicial en la funcié cog-
nitiva en provocar isquémia cerebral. Es per
aquesta ra6 que recomanem l'anticoagulacié
en pacients amb CHA2DS2-VASc superior a
dos punts, independentment de l'edat avan-
cada, la preséncia de demeéncia i/o risc de
caigudes?.

Tanmateix, cal individualitzar i valorar el
risc/benefici en pacients amb demeéncies molt
avancades i limitacid funcional severa. Cal
destacar la manca de publicacions que analit-
zin l'efecte de lanticogulacié en la prevencié
del deteriorament cognitiu.

Respecte a les bradiaritmies, s'ha de te-
nir en compte que els farmacs inhibidors de
lacetilcolinesterasa (IACEs) poden provocar
bradiaritmia, com bloqueig auriculo-ventricu-
lar, com a efecte advers. Si bé no és una con-
traindicacié absoluta per al tractament amb
IACEs, es recomana actuar amb precaucio en
pacients amb trastorns de conduccié com blo-
queig sinoauricular, auriculoventricular, ante-
cedents d'infart de miocardi recent o allarga-
ment d'interval QT (o tractament concomitant
amb farmacs que el puguin prolongar).



Diabetis Mellitus

S'ha estudiat la relacié entre la demencia i la
diabetis mellitus en multiples estudis. S'ha
observat un augment de la incidéncia de de-
mencia, tant per MA o d’origen vascular, en
pacients amb diabetis mellitus. Un mal con-
trol glucemic augmentaria el risc de patir MA
i demencia vascular® .

L'evidencia disponible posa de manifest
la importancia d'un adequat control gluce-
mic per tal d'evitar laparicié de deteriora-
ment cognitiu. D'acord amb a la bibliografia
disponible, els autors recomanen intentar
aconseguir un control metabolic optim per
tal d'evitar l'efecte perjudicial sobre la funcid
cognitiva de la hiper-/hipoglucémia. Tanma-
teix, en fases més avancades de demeéncia, es
considera prioritari assegurar la millora de la
qualitat de vida del pacient i es podrien optar
per pautes més laxes d’antidiabetics.

Depressio

La depressid i la deméncia estan estretament
relacionades, aixi podem trobar pacients amb
demeéncia que presenten simptomes depres-
sius, pacients amb depressié que desenvolu-
pen simptomes cognitius o bé casos en que la
depressié precedeix a l'aparici6 del deteriora-
ment cognitiu?. Aixd ha motivat un augment
en la recerca amb l'objectiu d'analitzar l'asso-
ciacio entre aquestes dues entitats.

Diversos estudis prospectius han detectat un
augment en el risc de presentar demencia de
dos a cinc vegades més gran en pacients amb
depressio en edats avancades 7%, També s'ha
observat un major risc de desenvolupar deterio-
rament cognitiu en individus que han presentat
sindromes depressives en edats més joves”.

L'evidencia disponible actualment, sosté la
hipotesi de la depressié com a factor de risc
per a desenvolupar demeéncia.

Respecte al maneig dels pacients amb de-
mencia i depressidé com a comorbiditat, es re-
comana el tractament amb antidepressius®.
S’han d'intentar evitar els farmacs amb més
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efecte anticolinérgic, com els antidepressius
triciclics i la paroxetina, ja que poden compor-
tar un major risc de delirium i deteriorament
cognitiu.

Fractura de femur

Una de
glientment a la deméncia és la fractura de
femur.

les comorbiditats associades fre-

Els autors recomanen seguir les pautes in-
dicades en els protocols d’ortogeriatria, com
la guia d'ortogeriatria publicada pel grup de
treball de la Societat Catalana de Geriatria |
Gerontologia. Es recomana el tractament qui-
rurgic de la fractura en pacients amb demen-
cia, sempre que el risc quirdrgic ho permeti.
En pacients en fases avancades de demencia
s'haura d'individualitzar. Per exemple, en un
pacient amb deteriorament cognitiu i funcio-
nal sever que no deambulava préviament, no-
més es recomana el tractament quirdrgic en
cas que sigui necessari pel control del dolor.

En conclusid, levidencia de qualitat que
permeti establir una guia de maneig del pa-
cient amb demeéncia i multimorbiditat és molt
escassa. Considerem necessari un canvi en
el disseny dels assajos clinics de forma que
s'incloguin pacients d'edat avancada i amb
multiples comorbiditats per tal de generar
resultats i evidencia aplicable a la poblacié
d’edat avancada. Fins que aixd sigui possi-
ble, recomanem un enfocament holistic per al
maneig clinic, realitzant una atencié centrada
en la persona amb un pla d’atencié individu-
alitzat i que tingui en compte les preferéncies
i necessitats del pacient. Considerem també
important una valoracid continua del pronos-
tic i beneficis i riscos de les intervencions que
es duen a terme per assegurar un maneig de
la demencia i les comorbiditats optim.
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INTRODUCCIO

La deméncia més freqlient en el nostre ambit
és la malaltia d’Alzheimer, sequida de la de-
mencia de tipus vascular o la de tipus mixta.
En la actualitat tenen un elevat pes epidemi-
ologic en les societats industrialitzades com
conseqléncia de Uenvelliment de la poblacié.
A Espanya, segons les edats, la prevalenca
de demeéncia és de:4.2% per la poblacié entre
65175 anys, 12.5% per la poblacié entre 75 i
84 anys, 27.7% per la poblacié de més de 85
anys'.

L'etiologia més freqiient de demeéncia és
la malaltia d’Alzheimer (MA), si bé els ul-
tims estudis demostren que letiologia mix-
ta: MA+vascular o MA+cossos de Lewy o
MA+vascular+cossos de Lewy és més fre-
qient en els pacients iguals o majors de 90
anys respecte als menors de 90 anys’.

Esta ben establert que l'edat i el genere
femeni son clars factors de risc de demen-
cia, altres factors com la hipertensid arterial
(HTAJ, diabetis mellitus (DM], hipercoleste-
rolemia, obesitat, la existéncia de lalel 4 de
lapoproteina E estan sotmesos a una major

60

divergencia. D'aqui la importancia de labor-
datge nutricional en la prevencié del risc
cardiovascular per prevenir la demencia i la
progressié del deteriorament cognitiu. Es dis-
posen d'estudis epidemiologics sobre els fac-
tors nutricionals que semblen indicar que la
nutricié pot jugar un paper important tant en
la prevencid primaria com secundaria. Alguns
factors nutricionals poden actuar directament
sobre els mecanismes fisiopatologics de la
demeéncia o mitjancant el control dels factors
de risc cardiovascular i disminuir la inciden-
cia de la demencia.

Aixi, existeixen alguns estudis? que mos-
tren la seva relacié entre el deteriorament
cognitiu i la ingesta o concentracio plasmati-
ca d’antioxidants, o els acids grassos omega 3
en la prevencié i evolucié de la malaltia; i per
altre pel que pot la propia deméncia condicio-
nar i limitar al pacient pel manteniment d'un
correcte estat nutricional.

S'ha comprovat en grups nombrosos d'Eu-
ropa i America del Nord que els patrons ali-
mentaris amb un elevat contingut de greixos |
calories s'associen amb una major prevalenca



de poblacié amb demencia tipus Alzheimer,
mentre els que mantenen un elevat consum
de cereals i peixos redueixen significativa-
ment la prevalenca d'aquestes patologies??.
S'ha associat la deficiencia d'alguns nutri-
ents com els acids grassos omega - 3, l'acid
folic i vitamines del grup B (B2 i B12) amb el
desenvolupament de deteriorament cognitiu;
alguns estudis han avaluat la suplementacio
sense que els resultats obtinguts ens permeti
fer recomanacions sistematiques en el mo-
ment actual®.

Avui en dia som conscients que el 70%
dels pacients amb demeéncia estan en risc de
desenvolupar desnutricid, que al igual que en
d'altres patologies condicionen la seva morbi-
mortalitat. | es que la demencia per si sola és
un factor de risc de malnutricio.

DESNUTRICIO

Es tracta d'un desequilibri entre laport
d'energia i/o nutrients en relacié amb les ne-
cessitats metaboliques i tissulars de lorga-
nisme, que produeix canvis objectivables en la
funcié corporal. S'associa a un empitjorament
de les malalties i és susceptible de revertir
amb un suport nutricional adequat.

Es una de les grans sindromes geriatriques.
Les persones desnodrides tenen un major risc
d’emmalaltir i les persones malaltes presen-
ten un major risc de desenvolupar desnutricio.

Abans de descriure les connotacions es-
pecifiques de la demencia farem esment dels
factors de riscs de desnutricié en els ancians
en general com so6n®%: deteriorament de la
capacitat funcional, deteriorament cognitiu,
preséncia de malalties croniques discapaci-
tants, malaltia aguda o situacié d'estres re-
cent, depressid, polifarmacia, dificultats en
la masticacié/deglucid/denticié, anoréxia, vo-
mits, diarrea (més de dues setmanes), perdua
de pes recent (més de 3 Kg en l'dltim mes),
falta de recursos economics.

Per tant, les causes de desnutricid son mul-
tifactorials, existint un perfil predisposant, entre
els que es troben les persones que pateixen
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malalties associades (comorbiditat), insuficien-

cies organiques associades i malalties neurode-

generatives avancades com la deméncia®®.

En concret, en els pacients amb demencia
conflueixen varis factors de risc pel desenvo-
lupament de desnutricid:

D increment de la despesa energetica: per
se, presenten a vegades un estat d'hiper-
catabolisme que comporta consums ener-
getics addicionals que es xifren en unes
1000-1500 Kcal/dia.

D déficit en la ingesta: per trastorns del
comportament alimentari (asténia, anore-
xia, etc.)

D dificultat per la ingesta o disfagia orofarin-
gea: problemes de coordinacié orofaringia
i de malaltia esofagica, junt amb altres
factors que afavoreixen el seu desenvolu-
pament com son la caries, la falta de pe-
ces dentaries, protesi en mal estat, atrofia
de les glandules salivals, xerostomia...

En aquests pacients la ingesta insuficient de-
semboca en una desnutricid, amb deéficit calo-
ric- proteic, pérdua de pes i una série de re-
percussions sobre els diferents organs i siste-
mes: a nivell dels musculs (sarcopénial, ossos
(osteoporosis), sistema immune, cutani [nafres
per presid), cardiocirculatori, respiratori, fetge,
metabolisme, dependéncia en les activitats ba-
siques de la vida diaria i en la qualitat de vida.

VALORACIO NUTRICIONAL

Es per aixo, que és important fer una valoracié
nutricional, ja que és essencial per prevenir i
detectar el més precoc possible els quadres de
desnutricié. No hem d "oblidar que la valoracié
nutricional ha de formar part de la valoracié
geriatrica integral, per detectar de forma pre-
coc en les fases inicials els signes i simpto-
mes, i aixi establir les mesures oportunes com
comentarem unes linies més endavant.

Per realitzar la valoracié nutricional dispo-
sem de dues formes diferents i complemen-
taries entre si: a) valoracié nutricional amplia
b) técniques de crivatge o screening.



a) Valoracio nutricional amplia

Es tracta d'una valoracié més completa i
complementaria al crivatge nutricional que
determina l'estat nutricional a través de pa-
rametres obtinguts de la valoracié social,
funcional i la historia clinica (anamnesis,
habits dietetics, exploracid fisica, dades an-
tropometriques, bioquimiques i immunologi-
ques) i el consum de farmacs. Avalua a pa-
cients en els que el crivatge ha detectat risc
nutricional i que en el cas dels pacients amb
demeéncia ja els inclouria per ser un factor de
risc, amb la finalitat de poder identificar les
causes i establir les estrategies d'intervencio
nutricional’®.

Valoracié social: influéncia dels factors
socials en salut (aillament, soledat, insu-
ficiencia economica, baix nivell cultural,
habits dietétics, addiccions, etc).
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Historia clinica:

Ha d'incloure la valoracié de la situacid fisica i
cognitiva, que es realitza en la valoracié geriatri-
ca, i els aspectes propis de la exploracié de l'es-
tat nutricional del pacient (veure taula 1: causes
d'anorexia). Signes clinics de desnutricid: debili-
tat muscular i atrofia muscular, dermatitis exfo-
liat iva (sequedat de la pell i mucoses), edemes,
linies transversals unguials, hipertrofia paroti-
de, atrofia de la grassa subcutania.

Tanmateix, la majoria d'aquests signes
acostumen a presentar-se de forma tardana,
per aixo és necessari establir una valoracio
nutricional sistematica utilitzant parametres
que permetin detectar la desnutrici6 en fases
més precoces. Daltre, valorar els medica-
ments que pren ja que molts d'ells produei-
xen reaccions adverses i interaccions, donant
inapetéencia, alteracions del gust, inhibici6 de
l'absorcid de nutrients, etc.

Taula 1.
Causes d'anoréxia en ancians



Dades antropométriques:

D Pes:
Es un parametre fonamental de valoracid glo-
bal de l'estat nutricional.

El pes s’ha de determinar sempre en el
moment de la valoracié del pacient i poste-
riorment durant el seguiment si és possible.
D'aquesta manera es fara un seguiment que
permetra veure l'evolucid de lestat nutricio-
nal del pacient. El pes pot estar falsejat per
la presencia d’edemes o deshidratacio, per
aquesta rad no es pot utilitzar aquest com a
Unic parametre nutricional.

De forma aillada aporta escas valor, sols
el seguiment dinamic té un valor significa-
tiu. La péerdua de pes s'utilitza de varies for-
mes: Perdua de pes percentual: expressa el
percentatge (%) de pérdua relativa de pes al
llarg d'un periode de temps determinat: PPP:
(pes previ- pes actuall/pes previ%. S'establei-
xen els seglients rangs com a significatius de
risc de desnutricid: 7 dies: 1-2%, 30 dies: 5%,
90 dies: 7.5%, i 180 dies: 10%. Les persones
grans van perdent pes amb l'edat, aproxima-
dament un 1% cada any. Pérdues superiors a
aquestes ens han de posar en alerta, a més
com veurem més endavant els pacients amb
demeéncia tenen algunes singularitats.

D Index de Massa Corporal (IMC) (o index
ponderal):
Es un parametre que correlaciona el pes amb
laltura i es calcula amb la segient formula:
IMC = pes/(talla) 2 en Kg/m?. Nivells d 'IMC
menors de 23 és un factor que ha de plantejar
el diagnostic de desnutricié. En aquells casos
que no és possible mesurar els malalts (en-
llitats, cadira de rodes), es pot estimar l'altu-
ra mitjancant Chumlea, que és una férmula
a partir de laltura talé genoll: Homes : 64,19
- (0,04 x edat] + (2,02 x altura genoll).Dones:
84,88 - (0,24 x edat) + 1,83 x altura genoll)®’.
L'IMC és més fiable en els adults, en les
persones grans perd certa exactitud per les-
curcament de la talla, la pérdua de massa
muscular etc. Per aixd es recomana supervi-
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sar a les persones amb IMC que se situa entre
20-23 Kg/m? per risc de desnutricid.

D’altres parametres corporals son: el plec
tricipital, circumferéncia del brac, perimetre
dels bessons.

Dades biogquimiques:

Sén elements determinants en la valoracié
nutricional, complementaris als anteriors.
Cap d'ells de forma aillada és patognomo-
nic, i poden veure’s influenciats per multiples
processos organics que pateixen les perso-
nes grans (malalties agudes, crisis, estres..).
Soén de primer ordre: albiumina, prealbdmina,
transferrina, i proteina lligada al retinol. Tra-
dueixen l'estat del compartiment proteic- vis-
ceral. Parametres de segon ordre: colesterol,
creatinina, etc. Donat que cap parametre per
si sol resulta patognomonic s'ha propiciat la
utilitzacié de diferents indexs que combinen
diferents parametres com per exemple index
de pronostic nutricional (IPN], index de risc
nutricional geriatric (IRNGJ®?7.

b) Técniques de crivatge o screening:

Existeixen varis tests de crivatge o screening,
que sols anomenarem, ja que no correspon en
aquest capitol fer una revisié exhaustiva dels
mateixos. Destacar sols™:

Nutrition screening iniciative (NSI): test de
cribatge dissenyat per que els cuidadors pu-
guin avaluar el risc de desnutricio.

Valoracié Global Subjectiva (VGS): test de
cribatge subjectiu. Estableix tres grups.Apte
per ambit hospitalari i ambulatori *'.

Nutritionak Risk Screening [(NRS]: test
sencill de quatre preguntes. Avalua en la Ul-
tima setmana, lindex de massa corporal,la
perdua de pes en els Ultims 3 mesos i l'estat
de salut de malaltia”'® ™.

Malnutrition Universal Screening Tool
(MUST): valora lindex de massa corporal
(IMC), la pérdua de pes de 3-6 mesos i efec-
te de la malaltia aguda. Apte per adults en

la comunitat, institucions | hospitalitzats,



Prediu els ingressos, calcula l'estanca mitja
hospitalaria,determina la ubicacié al alta, la
mortalitat i la despesa del procés’ .

Projecte de Control Nutricional Automatit-
zat [CONUT): test hospitalari automatic, amb
bona sensibilitat i especifitat. Revisa parame-
tres sensibles per la desnutricid (albumina,
linfocits, colesterol]™.

Mini Nutritional Assessment (MNAJ: de-
tecte el risc o la malnutricid franca. Valid en
l'ambit comunitari, institucionliztats i hospi-
talizats. Bona sensibilitat, especifitat i pre-
dictor de mortalitat a lany. Hi ha la versié:-
MNA(2009)® que valora 6 apartats i utilitza
UIMC o circumferencia dels bessons per les
persones que no poden fer bipedestacid. Molt
Util en les persones grans fragils. La puntua-
cié oscila entre 12 i 14 punts (normall, entre
8 111 punts [risc nutricional] i per sota de 8
punts [malnutricid).- MNA (2001] de 18 items,
estructurats en dues seccions: primera (MNA-
SF) amb 6 items, permet detectar el risc de
malnutricié. Si és normal no precisa continu-
ar. Segona amb 12 items, aporta més precisio.
La puntuacié entre 23,5 i 30 punts(normall,
entre 23.51 17 (risc nutricional).

Altres aspectes nutricionals i
consideracions a tenir en compte
dins la valoracio nutricional en el
pacient amb demeéncia

Els pacients amb demeéncia passen per qua-
tre fases ben definides que segueixen el curs
evolutiu de la malaltia:

En una primera fase: Existeix rebuig pels ali-
ments. La persona pot menjar sola, pero
s'oblida de menjar o s'aixeca abans d'acabar
de menjar.
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En una segona fase: Existeix dependéncia par-
cial per lalimentacié. El pacient, sense raé
aparent, no vol menjar o necessita ajuda per
fer-ho, per exemple per tallar la carn. Aixo in-
dica que s'agreuja la malaltia. En realitat co-
menca a tenir dificultat fisica per menjar i en
aquesta fase és molt important el paper que
pot tenir la presencia de disfagia. Comenca a
existir una dependencia parcial de la persona
cap el seu cuidador.

En la tercera fase: La dependéncia per lali-
mentacid és total; la persona no menja si no
l'ajuden. Es una fase en la que els pacients
juguen amb el menjar, mengen alld que no
es comestible o bé ignoren els apats. Aques-
ta fase sol correspondre a l'etapa en que no
identifiquen als familiars.

En la quarta fase: lingesta és molt més escas-
sa. Es conseqiiéncia de la dificultat augmen-
tada per mastegar i deglutir els aliments. En
aquesta fase s'ha de valorar si procedeix o no
un suport nutricional.

Independentment de la fase, s’ha descrit que
els pacients amb demencia poden presentar
una pérdua de pes significativa anys abans del
diagnostic de la malaltia i al llarg del seu des-
envolupament, sobretot en fases terminals
com hem esmentat. No es coneix de forma
exacte i de forma simplista podriem dir que
es degut a canvis en la conducta alimentaria
com la disminucié de la ingesta o alteracions
fisiologiques que condicionen un augment de
la despesa energeética sent aquest Ultim punt
controvertit (veure taula 2). L'atrofia de la re-
gié temporal mesial incideix directament en
la busca, el reconeixement i la preparacié del
menjar. L'atrofia en aquesta regié cortical es
correlaciona amb la disminucié en UIMC?10,



Taula 2.
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Alteracons relacionades amb la pérdua de pes en pacients amb deméncia

1. Falta d'ingesta condicionada per:

- Trastorns neurosensorials (atrofia del bulb olfatori, perdua de papiles gustatives, disminucié de la

salivacio...)

- Problemes mecanics (alteracié de peces dentaries, gingivitis, aftes, alteraciéns de larc.
temporomandibular. discinéssies bucolinguals, dolors nueropatics del glosofaringi, del trigemin, etc)
- Causes funcionals d" origen neurologic (lesions corticals, alteracions sensorials, atrofia del

neocortex, pérdua de memoria, apraxia, agnosia, etc.)

- Disfagia orofaringea

- Trastorns de la conducta alimentaria (esepecialment quan hi ha afectacio del lobul frontal,
associada a distimia o agitacié psicomotriu, pressa de medicacié sedant o relaxant).

2. Augment de la despesa.

Aixi mateix, hem de tenir present d’altres

trastorns nutricionals i del comportament en
la valoracié de lestat nutricional en els pa-
cients amb demencia, i que poden afectar al
seu estat nutricional i que es troben interrela-
cionats, com son:

Trastorn d'apraxia: que portara al malalt
a una desorganitzacio¢ del procés de men-
jar (no utilitza coberts, ho agafa amb les
mans...

Estat depressiu o crisis d'ansietat: provo-
cant inapeténcia, somatitzacions de tipus
digestiu [sacietat, dispepsia, flatulencia,
vomits, diarrea).

Neguit psicomotriu: es distreuen amb fa-
cilitat a 'hora de menjari s'aixequen cons-
tantment.

Disminucié de la percepcié sensorial de
les olors: deteriorament del gust
Hiperfagia: sensacié de gana
ble o bé s'oblida que ha menjat i demana
de nou. No té sensacié de sacietat. En
aquests casos el pacient acostuma a gua-
nyar pes. Les recomanacions anirien diri-
gides a una dieta fraccionada, coccié amb
poques grasses i aliments amb baix con-
tingut energetic.

Agnosia visual: falta de reconeixement dels

insacia-

aliments. Aixo0 es relaciona amb el consum
de productes no comestibles. El consum
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de productes no comestibles apareix quan
el pacient perd la capacitat per distingir lo
comestible del que no és comestible. Les
conseqiiencies son multiples i variades:
diarrea, intoxicacions, hemorragia, obs-
truccio intestinal, etc. La solucié és procu-
rar que els objectes que el pacient pugui
ingerir estiguin fora del seu abast.
Sitofobia: és el rebuig dels aliments per
por. La por pot estar relacionada amb el
color o la forma de l'aliment, d'altres pen-
sen que se'ls enverina. Solen tenir gana,
pero la idea delirant sobre laliment lim-
pedeix ingerir. Per solucionar-ho es pot
intentar menjar amb ells, provar el seu
plat.

Anoréxia, negacié a menjar: ingestes fora
dels apats, falta de gana relacionada amb
la demencia, problemes, bucals, infecci-
ons, denticid, constipacio, no obre la boca,
escup el menjar, polifarmacia, procés agut
intercurrent,

Disfagia: sensacid subjectiva de detencid
o dificultat de pas del bolus alimentari.
Procés molt freqiient i desapercebut. Sol
acompanyar- se de anorexia, por a men-
jar i perdua de pes. Donada la importancia
d’aquest trastorn alimentari sera comen-
tat mes ampliament de forma individual
més endavant.
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Taula 3.
Escala de Blandford

Aixi doncs, totes les estrategies aniran di-
rigides a prevenir la perdua de pes o excés de
pes, evitar la deshidratacié i lestrenyiment
i prevenir laparicié de nafres per pressié. Es
imprescindible realitzar una valoraci6 nutricio-
nal periodica. L'us del Mini Nutritional Assess-
ment (MNA] sembla el métode més adequat,
al que és pot sumar lescala de Blandford o la
Eating Behavior Scale''? que permet valorar
el comportament dietétic per poder realitzar
una atencid especifica als trastorns que hem
esmentat (veure taula 3: Escala de Blanford).
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INTERVENCIO SOBRE LESTAT
NUTRICIONAL

El coneixement del comportament alimentari
i les limitacions de cada pacient permet fer un
abordatge nutricional adequat de forma indi-
vidualitzada. L'aport energetic variara en fun-
ci6 de la situacié individual, tenint en compte
laport d'aquells pacients amb trastorns de
conducta, agitacid, irritabilitat, vagabundeig.
De forma general s'estableix un minim de
30-35 Kcal/Kg de pes i dia.



Els hidrats de carboni suposen un 55% de
laport caloric. Es recomana un aport d'hi-
drats complexos i que els senzills no superin
el 10% del contingut total energetic. La quan-
titat de fibra a aportar s'ha de situar en 40 g/
dia en una proporcié de 3/1 insoluble /soluble.

La ingesta de greixos no ha de superar el
30% de l'aport caloric, evitant greixos saturats
i potenciant els rics en oleic i AGPn-3.

L'aport de proteines sera de 1-1.2 g/Kg de
pes i dia, sent el 50% d’elles d'origen animal
ja que tenen tots els aminoacids. En situaci-
ons d'estrés o de malnutricié hem d’augmen-
tar el consum a 1.5-1.7 g/Kg/dia.

La intervencid sobre lestat nutricional dels
pacients dependra també de lestadiatge evolu-
tiu de la malaltia (lleu, moderada, severa). Aixi:

Demeéncia lleu:

Control periodic de pes. Valorar Uequilibri i
en el seu defecte valorar la introduccié de su-
plementacid. Tractar els processos intercur-
rents. Valorari corregir els efectes secundaris
de la medicaci6 associada.

Demeéncia moderada:

Donar aliments de baixa densitat energeti-
ca. Oferir aliments preparats amb pocs grei-
xos: planxa, vapor, forn. Substituir el sucre o
la mel per edulcorants no energetics. Quan-
titat dels aliments fraccionades. Controlar els
trastorns del comportament. Donar aliments
de facil consum. Tenir en compte els gustos |
sabors. Alimentacié en un lloc tranquil

Demeéncia avancada:

Mantenir la masticacié donant aliments
tous irics en fibra. Donar proteines d'alt valor.
Alimentar en ambients tranquils i relaxants.
Davant la presencia de disfagia comprovar el
nivell de consciéncia, utilitzar espessants pels
liquids, petites quantitats i mantenir postura.
Evitar enllitar immediatament. Si trastorns
molt severs en la deglucié contemplar mesu-
res palliatives.
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D’altra banda, existeixen una série de me-
sures generals comunes per millorar Uaport
nutricional i que podriem agrupar en:

a) Intervencio sobre els
factors/situacions de risc:

Deteriorament funcional, deteriorament cog-
nitiu amb laparicié de sindrome confusional,
malaltia cronica invalidant, depressid, vomits,
diarrea, problemes de deglucit.

b) Intervencio sobre la ingesta:

Fraccionament dels apats, tenir en comp-
te els gustos dels pacients, confeccié de re-
ceptes culinaries gustoses, temperatura dels
aliments, proporcionar aliments de major
densitat nutricional, adaptacié de textures,
procurar presentacions agradables a la vista,
valorar alliberar la dieta (evitar dietes restric-
tives) ja que poden conduir a déficits nutrici-
onals | anoréxia, evitar la deshidratacid edu-
cant a que beguin aigua encara que no tinguin
set...No obstant, en ocasions les estratégies
enrelacié amb lalimentacié natural sén insu-
ficients I el pacient pot comencar a manifestar
signes de desnutricid o la negacid a la ingesta
que ens obliga a buscar alternatives amb al-
tres sabors o textures'?.

Quan s’utilizara suplements
nutricionals en l'ancia?
Quan la ingesta a través d'una Alimentacié
Tradicional i/o lAlimentacié Basica Adaptada
sigui insuficient per cobrir les necessitats nu-
tricionals de l'ancia.

Quan es busca determinats efectes tera-
peutics amb la dieta.

Quan es precisa un augment dels aports
nutricionals.

En quin moment del dia s’ha d’administrar
un suplement?

Intentaraconseguirelconsumdetotelsuplement
prescritdiari sense alterar la gana, amb la finali-
tat que no substitueixi part de la dieta habitual™.



Aixi doncs,en despertar-se al mati;entre els
apats (preferentment 60 minuts abans); petites
preses (50 ml al llarg del dia coincidint amb
ladministraci6 de medicaments [(Medication
Pass Programs])'®'*; abans de dormir.

DISFAGIA

Fins el 84% dels pacients amb malaltia
d’Alzheimer poden presentar disfagia orofa-
ringea. La disfagia en pacients amb demencia
forma part de Ulampli conjunt dels trastorns
del comportament alimentari que poden te-
nir lloc al Wlarg de la malaltia tal i com hem
comentat anteriorment quan féiem referéncia
als trastorns associats. Aquests poden clas-
sificar-se en diferents grups: comportament
resistent (reflexes defensius), dispraxia gene-
ral /agnosia (déficit cognitu global, confusid,
inatencid), comportament selectiu, disfagia
orofaringea propiament dita's.

Enfrontar-se a la disfagia significa fer front
al problema deglutori | les seves causes, a
l'estat cogntiu, a Uestat nutricional i a les se-
ves complicacions, entre elles el final de vida

Per tant davant un pacient amb disfagia
hauriem de poder realitzar les segients pre-
guntes, per tal de poder fer una identificacio i
el seu diagnostic (veure taula 4).
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Abordatge de la disfagia.
Identificacio

L'abordatge de la disfagia implica a familiars i
cuidadors en una actuacié conjunta i multidis-
ciplinaria, com es veu en la figura l.

L'objectiu general és millorar l'estat nutri-
cional i disminuir la morbimortalitat, selecci-
onar el volum i viscositat adequats al pacient
per poder alimentar-lo de forma segura i efi-
cac i disminuir la preséncia de broncoaspira-
cions i complicacions respiratories. El "Me-
tode d'Exploracié Clinica Volum-Viscositat
(MECV-V])" és un test desenvolupat pel Dr.
Clavé i el seu equip '8 permet identificar
precocment els pacients amb disfagia orofa-
rigea i, per tant, amb risc de presentar alte-
racions en leficacia i sequretat de la deglucio
i desencadenar deshidratacio, desnutricio i
complicacions respiratories (veure figures 2
i3).

En la demencia hem de situar la disfagia
com una sindrome freqiient d'una malaltia de
curs llarg i progressiu, en la que les alteraci-
ons de la conducta alimentaria sén multiples
com ja hem vist anteriorment, afectant a pa-
cients que ja tenen d'altres sindromes geri-
atrigues, en un context de baixa immunitat,
pluripatologia i polifarmacia.

Taula 4.
Preguntes a fer en un pacient amb disfagia

- El problema es produeix a liniciar la deglucié o existeix retencié de laliment després de que aquest

'hagi deglutit?

- Quina classe d'aliments son dificils de deglutir: liquids, solids 0 ambdés?

- On es para laliment? Es intermitent la disfagia? Empitjora progresivament?

- Quan comenca la dificultat a la deglucié?

- Presenta sintomes associats, com dolor de pit, pirosis, dolor en la deglucion, regurgitacié o sensacié

constant de presencia d'un embol en el coll?

- Existeixen molesties relacionades, com ronquera, tos o sofocacié mentre menja?

- Presenta simptomes neuromusculars associats, como visi6 doble, ptosis facial, canvis en la veu,
debilitat muscular o dificultat per caminar o agafar coses amb les mans?

- Ha perdut pes en els Ultims mesos?
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Figura 1.
Abordatge multidisciplinar de la disfagia

Equip medic Familia

Pacient amb

disfagia
Infermeria Fisioterapia
Auxiliars Terapia
de clinica ocupacional

Dietista

Cuina

Figura 2.
EAT-10: Eating Assessment. Tool. Despistatge de la Disfagia

6 Tragar és dolorés
1 El meu problema per a tragar m’ha portat a perdre pes 0= cap problema

0= cap problema 2
2

3
3 4=és un problema serios

4=és un problema serios

]

7 El plaer de menjar es veu afectat pel meu problema de tragar

2 El meu problema per tragar interfereix amb la meva capacitat per menjar fora de casa 0= cap problema
0= cap problema 2
2

3
4=és un problema serios

4=és un problema serios

8 Quan trago, el menjar s’enganxa en la gola
0= cap problema

3 Tragar liquids em suposa un esforg extra 2

0= cap problema 3

2 4=és un problema serios

9 Tinc tos quan menjo

0= cap problema

2

3
4=6s un problema serios

4 Tragar solids em suposa un esforg extra
0= cap problema
2

3
4=és un problema serios
10 Tragar és estressant

3 0= cap problema
4=és un problema serios 2
3

oo odd O

5 Tragar pastilles em suposa un esforg extra
0=cap problema
2

4=és un problema serios

O 000

3
4=és un problema serios

Puntuacié: Sumar el numero de punts i escriure la puntuacioé total. Puntuacié total (maxim 40 punts)
Si la puntuacié total que s'obté és major o igual a 3, pot ser que presenti problemes per tragar de forma eficac i segura. :

Figura Il: EAT-10 Eating Assements Tool. Nestlé Nutrition Insitute
Tomado de : Belafsky et al. Validity and Reliability of the eationg Assessment Tool. (EAT-10) Annals of Rhinlogy &Laryngology, 2008; 117(12):919-24
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Figura 3.
Algoritme del métode d'exploracié clinica de volum viscositat (MECV-V)

Bolo
n°/volumen
1
Viscositat néctar Degluci6 ——————p
segura +—

B

A

. T Degluci6 ~—p
Viscositat liquida segura ¢
5

Lo,

l 7

Deglucio
segura

H

Viscositat puding

Inici
Alteracié
> seguretat
—

Alteracid
’ seTguretat

—— P Fi de la exploracio

Alteracié
seguretat

Sequiéncia de realitzacié del método d'exploracio Clinica Volumen-viscositat [MECV-V], segons Clavé P.

Estrategies per millorar
Ualimentacio en deméncies
amb disfagia.

Seqguint els objectius generals de millorar
estat nutricional amb una deglucié més se-
gura i eficient, les estratégies generals es ba-
saran en'?0,

Nivells d’adaptacio pels aliments
solids i semisolids
Nivell 1. Dieta triturada

D Purés de consisténcia suau i uniforme
P No precisa masticacid
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No es barregen consistencies
Sols es poden menjar amb cullera

D Es pot utilitzar espessant per augmentar
la seva estabilitat

D Ha de permetre una facil mobilitzacié de
laliment

Exemple: elaboracions de tipus crema i purés

Nivell 2. Dieta manipulada mecanicament.

D Purés de consistencia suau i uniforme

P No precisa masticacié, o bé masticacid
molt suau, que formen facilment el bolus
No es barregen consisténcies
Evitar aliments que es fragmentin en peces



D Pot menjar-se amb cullera per augmentar
la seva estabilitat
D Pot moldejar-se

Exemple: elaboracions de tipus pudin, pastis
de peix o formatge

Nivell 3. Dieta suau i de facil masticacio
D Aliments suaus pero humits , no triturats
Precisa de masticacio suau

J

D S'acompanya de salses espesses

D Admet variacions moderades de textura
b

Poden triturar-se amb una forquilla amb
facilitat

Exemple: tronc de lluc amb salsa blanca

Nivells d'adaptacio per la modificacion
de viscositats dels fluids (veure figura 4)

Recomenacions dietetiques
en la disfagia

Suprimir els liquids clars

(
Suprimir aliments de textures mixtes
Suprimir aliments secs i que es trenquin
Suprimir aliments enganxosos
Aliments freds i ben condimentats

Aliments humidificats i ben lubricats

Aliments liquids amb espessants
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D Mantenir el bolus consistent i tou
D Donar quantitats limitades en cada culle-
rada

Recomenacions especifiques:

Recomanacions Nutricionals:
Consisténcia dels aliments

a. Consistencies que afavoreixen bolus semi-
solids o cohessiu:

Purés sense fils, ni grumolls. Plats forne-
jats i elaborats amb ous tipus soufflés, flan de
verdura, de peix...Cremes de formatge. Pasta
amb salsa espessa. Puding, gelatines, mous-
ses

b. Consisténcies que dificulten la deglucio
(mixtes i disgregants): Sopes no triturades. Pa
de cereals integrals i de llavors. Arros, pésols,
(legums, blat de moro. Formtages secs. Carns
picades seques. Pa torrat, galetes salades

Recomendacions no nutricionals:

D Posicié correcta: En la cadira: assegut,
espatlla lleugerament cap endavant i els
peus recolzats. En el llit: capcal incorporat
a 45° o fowler. Posicid del cap i tecniques
facilitadores [ flexio , extensio, rotacid -in-
clinacio).

Figura 4.
Tipus de textura

Textura o viscositat Descripcio de la textura m

Liquida No deixa capa en el recipient

Néctar Deixa una fina capa en el
recipient
Es pot beure directament del
got o tassa

Pdding No cau en vessar-lo

S'adapta a la forma del recipient
No es pot beure en got o tassa
S'ha menjar amb cullera

- Agua, infusions, café,
caldo vegetal

- Suc de préssec o de tomaquet

- logurt liquid

- Sindria o0 mel¢ triturat.
Qualsevol liquid amb suficient
espessidor

- Crema de carbassé

- Gealtina, flam, petit suisse i
quallada

- Qualsevol liquid amb suficient
espessidor



D Entorn tranquil durant la ingesta, sense
presses per mastegar i deglutir.

D Supervisar la deglucid i controlar que lali-
ment no s'acumuli en la boca.
Protesis dentals ben adaptades.
Estimular la mandibula i faringe amb mas-
satge si precisa.

D Assegurar un temps de descans després
de la ingesta abans d'enllitar-se.

D Correcta higiene bucal abans i després de
la ingesta.

D Fomentar la realitzaci6 d'exercicis bucofo-
natoris en pacients collaboradors.

Prevencio de complicacions:

L'abordatge del tractament de la disfagia es
dirigeix a evitar l'aparicié de complicacions?'.

Els objectius serien:

ABORDATGE TERAPEUTIC INTEGRAL
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1. reduir el risc d'aspiracions

2. optimitzar la hidratacio i la nutricio

3. adaptar la consisténcia dels aliments i els
liquids

4. modificacié de la postura i maniobres de
deglucio

5. en el cas de que no sigui possible alimen-
tar al pacient via oral o de forma adequa-
da i suficient i valorar sonda nasogastrica
(SNG]J, gastrostomia percutania (PEG) o su-
eroterapia subcutanea en funcié de la re-
versibilitat de les condicions cliniques i el

desig del pacient.

LAssociacié Americana d’Alzheimer no reco-
mana 'Us de sondes en aquests pacients, en-
cara que la contempla com una opcié que s'ha
de tenir en compte conscients pero de la falta

de beneficis?% .

ALGORITME DIAGNOSTIC DE LA DISFAGIA

!

No disfagia / Resolucié

l

I Diagnostic Disfagia I
—_

'

Si disfagia

presenten secrecions viscoses

- Seguimient
1 - La millora permet alimentar al pacient
per via oral de forma adequada i suficient
. L No nutricional:
- Rehabilitacié logopédica :"‘2"’9_"_“6 nutricional: o - 1.-Posici6 correcta:
Tragos supraglotics i Mod!f!car textura dels ahmgnts squyﬁs: Frlturar, xafar, diluir - En cadira: sentat, espatlla lleugerament
Estimulacié termica Modificar la textura dels aliments liquids cap endavant | efs peus recolzats
Rediicacibide lasiicels amb I'us d espesants comercials,  En lit: capcal incorporat a 450
Estimulacions sensorials gelatines, patata, papilla de cereals, galetes... o fouilon
- Fisioterapia respiratoria I Evitar els aliments pastosos /o quesepoden 2.-Posicié del cap i tecniques facilitadores
- Antiacids Dlspgrs.ar—fe en la boca (pa de motlle, arrds...) No incluir diferents {flexi6, extensis, rotacié-inclinacis).
conslste.ncles S mateix plat 9 : 3.-Entorn tranquil durant I'ingesta, sense pressa
| Proporcionar els aliments en petites porcions

Els aliments freds i acids estimulen la deglucié
Evitar productes lactics frescos en persones que

per mastegar i deglutir
4.-Protesis dentals ben adaptades
5.-Estimular mandibula i faringe amb massatge si precisa
6.-Supervisar la deglucié i controlar que I'aliment

no s'acumuli en la boca

*tornar passar el MEVC (durant 20-30 minuts després de I'ingesta)

7.-Correcta higiene bucal abans i després de I'ingesta
8.-Assegurar un temps de repds després de I'ingesta
abans d’enllitar. Mantenir la posicié correcta

'

!

Si resolt
La millora permet alimentar al pacient
per via oral de forma correcte i suficient

- Evitar complicacions associades a la disfagia: malnutircid, deshidratacio,

- Enel cas que no sigui possible alimentar al pacient per via oral de forma correcte

No es resolt
broncoaspiracions

isuficient (valorar SNG, PEG o sueroterapia subcutanea en funcié
de las condicions cliniques i els desitjos del pacient.
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ATENCIO AL FINAL
DE VIDA EN LA DEMENCIA

Margarita Alvaro
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INTRODUCCIO

La demencia és una malaltia cronica i pro-
gressiva que comporta un deteriorament greu
de lestat cognitiu amb afasia, apraxia, agno-
sia I un deteriorament de l'estat funcional fins
a la total dependencia per a les activitats ba-
siques de la vida diaria, amb desconnexid del
medi i, finalment, la mort.

Hi ha diversos instruments que permeten
monitoritzar la progressié de la malaltia i la
seva gravetat entre els quals destaca la GDS
(Global Deteroration Scale)'. Aquesta escala
classifica la demencia en 7 fases diferents |
és complementada per la FAST (Functional
Assessment Staging)? que subdivideix les fa-
ses de demencia greu 617, permetent avaluar
millor lestadi en qué es troba el malalt. Es la
fase 7 la que es considera la fase avancada de
la malaltia i es defineix per presentar deteri-
orament cognitiu sever amb incapacitat pro-
gressiva per reconeixer a familiars, llenguat-
ge limitat a menys de 6 paraules, dependéncia
total per a activitats basiques de la vida diaria,
incontinéncia, perdua de la deambulacid, per-
dua de la capacitat per somriure i per mante-
nir el cap dret.

En general, s'accepta que el pacient esta
en situacié de demeéncia en fase palliativa
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quan presenta un GDS-FAST superior o igual
a 7c (pérdua de la capacitat de parlar i cami-
nar sol sense ajuda) , prevalent sempre, el
criteri clinic en la presa de decisions®.

Una identificacié precoc dels pacients en
fase avancada de la malaltia afavorira la pos-
sibilitat de beneficiar-se d'una millor atencid.

Com en moltes malalties croniques, deter-
minar el pronostic és molt complex i malgrat
poder establir el criteri de deméncia avanca-
da, aquesta fase no dura un temps determinat
ni esta clarament definida“.

EL 1996 la NHO (National Hospice Organi-
zation) va proposar uns criteris per definir la
situacié de malaltia avancada en la demeéncia
i altres malalties no oncologiques per ajudar a
identificar els pacients amb un mal pronostic
vital (inferior a 6 mesos) i aixi poder-los in-
cloure en programes d'atencid al final de la
vida. Tot i que defineixen l'estat de deméncia
en fase palliativa, no prediuen clarament el
seu pronostic. Hi ha altres instruments per
a la identificacié de persones amb malalties
croniques avancades i necessitats d'atencio
palliativa com el Prognostic Indicador Gui-
dance/Gold Standard Framework [PIG/GSF)e i
el NECPAL CCOMS-ICO®7, actualment en Us
a la comunitat de Catalunya, i que esta basat
en el PIG/GSF. Es composa de: a) percepcid



subjectiva del professional sobre si no li sor-
prendria que el pacient moris en els propers 12
mesos; b] demanda i necessitats percebudes;
c) parametres de severitat, aspectes evolutius
de progressid, sindromes geriatriques, aspec-
tes emocionals, comorbiditat i Us de recursos;
d) indicadors especifics per patologies.

La dificultat en establir un pronostic no
hauria de retardar laccés a rebre una ade-
quada atenci¢ palliativa® que comporti el trac-
tament de simptomes estressants tant fisics
com psico-conductuals que poden apareixer a
la fase final de la malaltia, aixi com latencid
a la familia del malalt. Ates que molts dels
malalts amb demeéncia avancada es troben
institucionalitzats en recursos residencials,
cal que el personal que els atén tingui conei-
xement de les caracteristiques d'aquesta ma-
laltia i de la seva evolucié per assegurar una
atencié adequada a les seves necessitats.

En aquesta fase de la malaltia els objectius
terapeutics han d'anar dirigits a l'abordatge
dels simptomes per assegurar el confort i la
qualitat de vida de la persona malalta. Pro-
porcionar atencié palliativa als pacients amb
demencia avancada pot millorar la simptoma-
tologia, disminuir la sobrecarrega del cuidador
i ajudar a mantenir una linia terapéutica enfo-
cada al confort del pacientiatencié a la familia.

Per tant, es proposa un model d'atencié
integrat que estigui centrat en les necessitats
i valors de la persona i no en el pronostic de
la malaltia.

ASPECTES CARACTERISTICS DE
LATENCIO PALLIATIVA EN PACIENTS
AMB DEMENCIA AVANCADA

La cura de la persona amb demencia plan-
teja decisions dificils sobre complicacions
frequents en la fase avancada de la malaltia
com son 'Us de nutricié enteral, terapies en-
dovenoses, tractament d'infeccions i trasllats
a Uhospital d'aguts. Que la familia tingui co-
neixement de Uevolucié natural de la malaltia
ajudara a que es realitzin maniobres terapeu-
tiques menys agressives’.
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Trastorns d’alimentacio

En la demeéncia avancada és freqiient la pér-
dua progressiva de la capacitat per a l'alimen-
tacio oral.

La dificultat per a la ingesta oral pot apa-
réixer per diferents causes: a) disfagia orofa-
ringia b) apraxia motora de l'acte de menjar
c) trastorn de lanim que es pot manifestar
com poc interes pel menjar o, fins i tot, el seu
rebuig'®.

Si es detecta dificultat per a l'alimentacio,
inicialment es descartara un procés intercur-
rent potencialment tractable. Hi ha causes
reversibles de facil maneig com ara el dolor,
farmacs que condicionen la ingesta, les alte-
racions a nivell de la cavitat bucal [problemes
dentals, muguet oral], la depressid o el res-
trenyiment, i altres d'abordatge més complex
com les infeccions, les complicacions tribu-
taries d'intervencié quirurgica, els esdeveni-
ments neurovasculars aguts, etc. En aquestes
Ultimes, s'haura de plantejar la indicacié d'un
tractament especific en funcié de la situacid
clinica del malalt.

Una vegada descartada una causa reversi-
ble, es prioritzara el tractament conservador
mitjancant ladministracié de lalimentacio via
oral.

Els objectius principals de mantenir lali-
mentacid via oral és permetre gaudir de men-
jar i beguda a la persona malalta i el afavorir
que el familiar mantingui la relacié amb el
seu ésser estimat durant el moment del dinar
entre d'altres®.

Per optimitzar lalimentacié oral es pot
modificar les textures dels aliments perque
sigui segura, facilitar aliments que siguin
agradables per a la persona, fraccionar la di-
eta mitjancant porcions petites o afegir suple-
ments nutricionals'’ que permetin una cor-
recta aportacid calorica entre altres accions.
L'administracié del menjar en aquesta fase
de la malaltia pot ser un procés lent propo-
sant-se diferents estrategies que ho facilitin
com minimitzar distraccions, U'Us d'estimuls
sensorials, optimitzar la posicié del pacient o



programar els apats en els moments en que
el pacient estigui més atent.

Tot i dur a terme aquestes estrategies, ha-
bitualment la dificultat per a laingesta oral es
manté o progressa. Davant d'aquesta situacioé
hi ha dues opcions: continuar amb el maneig
conservador o la collocaci6 d'una sonda naso-
gastrica o gastrostomia per administrar nutri-
ci6 enteral.

En la deméncia avancada en fase palliativa
la nutricié enteral com a alternativa a la in-
gesta oral no ha demostrat major benefici.
No hi ha evidencia que augmenti la supervi-
vencia, millori la qualitat de vida, levolucio
de les Ulceres per pressié o la desnutricid'.
Tampoc evita el risc de broncoaspiracio ja que
no preveu la regurgitacié d'aliments i, a més,
en moltes ocasions la broncoaspiracié és de-
guda a microaspiracions de secrecions oro-
faringies. D'altra banda, la instauracié d'una
gastrostomia no esta exempta de riscos com
ara: problemes locals o mecanics de la son-
da (aspecte que motiva trasllats als serveis
d'urgéncies), laugment de ['Us de restriccions
fisiques per evitar la seva manipulacié amb la
conseqiient immobilitzacié del malalt i aug-
ment de risc d’aparicié d'Ulceres per pressio,
inquietud psicomotriu, etc, entre d'altres.

En conclusio, aquest és un problema que
genera molta controversia. Es recomana l'Us
de la nutricio enteral de forma extraordinaria
en pacients amb demeéncia avancada®™. No
existeix evidéncia que recomani la nutricié ar-
tificial al pacient amb demeéncia en fase avan-
cada i en estudis controlats no s’ha objectivat
que el seu Us augmenti la supervivencia'>'™1,

Sindrome febril i infeccions

La febre i les infeccions sén molt comuns en
la demencia avancada, essent les urinaries
i respiratories les més freqients. En moltes
ocasions suposen l'esdeveniment que preci-
pita la mort i, per tant, la decisié sobre rea-
litzar Uestudi etiologic de la mateixa, iniciar
tractament antibiotic o mantenir un tracta-
ment exclusivament simptomatic haura d'es-
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tar ajustada a les necessitats del malalt. Tot |
trobar-se en una fase avancada de la malaltia,
en moltes ocasions s'inicia tractament antibi-
otic de forma empirica amb Uobjectiu palliatiu
de minimitzar la simptomatologia que pugui
donar la infeccid (secrecions, tos, disuria). En
altres ocasions, el seu Us no és apropiat per
no existir evidencia suficient d'infeccié o no
presentar simptomatologia distressant, aju-
dant a augmentar la resisténcia antibacteria-
na, provocant molésties propies de ladminis-
tracio de farmacs via parenteral i augmentat
la possibilitat d'interaccions farmacologiques
0 processos intercurrents secundaris a l'Us
d’antibiotics com ara la infeccié per Clostri-
dium difficile'.

Lobjectiu del tractament del procés in-
feccids haura d’estar enfocat en el confort. El
diagnostic i tractament d’'una infeccid s'haura
de plantejar valorant el cas de forma individu-
alitzada i decidir-se en funcié dels objectius
planificats i consensuats amb familiars.

L'ds d’antibiotics en infeccions en perso-
nes amb demeéncia avancada és controvertit,
per exemple: en alguns estudis”'? s'observa
que els pacients tractats tenen una major
supervivencia pero presenten més disconfort
que els no tractats. Tampoc es van veure di-
ferencies en la supervivencia en relacié a la
via utilitzada per a l'administracié del farmac.

Son les infeccions, i especialment la pneu-
monia, la causa més freqlient d'ingrés en un
hospital d'aguts en aquests malalts. Cal des-
tacar que lhospital no ha de ser necessari-
ament el millor ni Utnic lloc d'atencié per a
aquesta complicacid i, en ocasions, tampoc és
el més apropiat podent ser tractades a altres
nivells assistencials més adequats a les ne-
cessitats del pacient.

Control simptomatic en demeéncia
avancada i en fase palliativa

L'aparicié de simptomes com el dolor, lagita-
cié o la dispnea son freqients en els ultims
mesos de vida de pacients amb demencia
avancada. Frequentment, el fet de patir dete-



riorament cognitiu greu implica impossibilitat
per poder manifestar els simptomes de for-
ma verbal produint-se un infradiagnostic dels
mateixos i, en conseqiéncia, el seu infratrac-
tament. Es per aixo que s'ha de tenir especial
atencié en laparicié de conductes noves que
puguin respondre a un simptoma com el do-
lor, la dispnea, etc. En aquest aspecte la in-
formacié que poden aportar els familiars o
cuidadors té un paper fonamental.

Per poder identificar el dolor s’han desen-
volupat diferents escales observacionals'®,
entre les que destaquen la DOLOPLUS-2", la
PACSLAC? o la PAINAD?. Aquesta Ultima aju-
da a diagnosticar el dolor en demencia avan-
cada mitjancant lobservacié i valoracié de la
respiracio, l'expressio facial, el llenguatge cor-
poral, les verbalitzacions i la consolabilitat.

Per al tractament del dolor es faran ser-
vir els farmacs analgesics habituals seguint
lescala analgesica de 'OMS. S'haura d'indi-
vidualitzar el tractament segons la comorbi-
ditat i situacio clinica del pacient, sense que
aixo comporti una infradosificacié amb un mal
control del simptoma secundari.

Si es sospita que el pacient pot presentar
dolor, es proposa intentar identificar causes
potencialment tractables que ho provoquin i
realitzar aixi un abordatge més especific (im-
pactacio fecal, Ulceres per pressid ...). La via
d’administracié de la medicacié s'ha d'ajustar
a les necessitats del malalt prioritzant la via
oral o, si no és possible, la via subcutania per
la facilitat d"Us al propi entorn d’aquests ma-
lalts (domicili o residéncial.

Retirada de medicacio especifica
per a la demeéncia

El tractament especific de la demeéncia [inhi-
bidors de l'acetilcolinesterasa: donepezil, ga-
lantamina, rivastigmina; antagonista del re-
ceptor NMDA: memantina) ha de ser avaluat
periodicament per considerar la indicacié del
seu manteniment al llarg de la malaltia. Tot |
que el tractament no esta indicat en demen-
cies amb GDS 7°, la decisid de la seva retirada
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un cop el pacient arriba a la fase de demencia
avancada s'ha de realitzar de forma individu-
alitzada i esglaonada. En estudis observacio-
nals s'ha vist que pacients que han seguit el
tractament per un periode llarg de temps po-
den presentar un empitjorament conductual,
cognitiu i global després de la seva retirada?.

Com a altres malalties croniques en fase
de malaltia avancada, s'ha de valorar la indi-
cacié del manteniment o retirada de qualse-
vol farmac segons els objectius del mateix |
de forma consensuada amb familia i Uequip
sanitari.

Pla Anticipat de Cures (PAC)

Es important establir decisions sobre els
aspectes anteriorment citats i és preferible
fer-ho quan el pacient esta estable. Que els
familiars estiguin informats de quina sera
Uevolucid de la malaltia permetra realitzar un
pla anticipat de cures que facilitara la presa
de decisions, respectant les preferéncies del
pacient.

ELPAC és un model d'atenci¢ indicat en els
estadis de final de vida que té com a objec-
tiu valorar de forma conjunta, amb el malalt
i el seu entorn, quines seran les decisions a
prendre atenent als seus desitjos i preferénci-
es (p. ex. limitacié d'actuacions terapeéutiques
o diagnostiques, trasllats, mesures de suport,
etc.). Es un procés deliberatiu que requereix
que el personal assistencial tingui capacitat
de comunicacié. Aquest treball previ pot aju-
dar el professional a prendre decisions més
encertades sobre els aspectes tractats ante-
riorment (planificacié terapéutica en un mo-
ment de reaguditzacid per una infeccié, deci-
dir sobre trasllats a 'hospital, etc.), i s’ha de
enregistrar en la historia clinica.

En cas que el malalt perdi la seva capa-
citat d'entendre, de decidir o d'expressar-se,
les decisions es prendran amb els seus repre-
sentants, perd sempre intentant adequar-nos
al maxim a la voluntat coneguda del malalt si
la va manifestar abans de perdre aquestes ca-
pacitats.
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La demencia és la perdua irreversible de les
capacitats intellectuals, incloent la memoria,
la capacitat d’expressar-se i comunicar-se
adequadament, d'organitzar el dia a dia i de
portar una vida familiar, laboral i social auto-
noma.

A diferent velocitat i en diferent grau se-
gons el tipus de demeéncia, aquesta anira
privant a la persona malalta de les seves ca-
pacitats fins el punt que canvia la vida de la
persona que la pateix i de la persona que en té
cura. A continuacid es descriuen diverses es-
tratégies i intervencions dirigides al pacient,
familia i cuidadors per millorar la qualitat de
vida de les persones que pateixen demencia i
la de tots els que l'envolten.

MANTENIR/FOMENTAR
LAUTONOMIA'

El procés de la demencia suposa un deterio-
rament de les capacitats cognitives | motores
i és molt important intentar contrarestar-lo
promovent la major autonomia possible i
oferint un entorn estimulant. La capacitat
d'aprendre es va deteriorant, motiu pel qual
el fet de mantenir les rutines i costums habi-
tuals augmentara la seguretat i mantindra la
qualitat de vida.

L'ajuda que sofereixi ha de ser gradual,
maximitzant les capacitats que resten preser-
vades. En un primer estadi de la malaltia és
necessari supervisar les activitats perquée es
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realitzin correctament. En cas de detectar er-
rors, s'oferiran indicacions verbals en primer
lloc I, si no respon a aquestes indicacions,
s'incitara el moviment a realitzar mitjancant
la imitacid. L'ajuda fisica total o la supléencia
de lactivitat, s’ha de realitzar només quan la
persona no pot collaborar. Aquesta ha de ser
l'dltima opcid.

Hem de preservar aquesta autonomia tan
en les activitats basiques de la vida diaria
(ABVD) com en les activitats instrumentals
(AIVD). En el moment de detectar errors que
posin en perill la seva sequretat i/o de l'en-
torn, cal plantejar-se que la persona no pot
viure sola.

ACTIVITATS BA§IQUES
DE LA VIDA DIARIA

Les activitats basiques son totes aquelles ori-
entades a la cura d’'un mateix (autocura). Es
important mantenir la realitzacié autonoma o
amb ajuda minima i evitar la sobreproteccié.
Cal oferir ajuda tenint en compte les necessi-
tats segons l'estadi de la deméncia garantint
sempre la seguretat de la persona.

Recomanacions
Cura personal i bany

D Permetre que segueixi els seus gustos
i habits: pintar-se els llavis, pentinar-se
amb la clenxa a la dreta, etc.



D Supervisar la higiene; en cas d'oblidar-se
algunes zones, dirigir perqué pugi comple-
tar lactivitat i si cal, oferir ajuda i repas-
sar-ho.

D Supervisar que la higiene bucal és adequada.

D Garantir que el bany sigui un espai segur
(veure adaptacié del domicili, a continua-
cid).

D Marcar uns dies concrets per dutxar-se.
Respectar el seus habits; si abans només
es dutxava un cop a la setmana, no dema-
nar-li ara que ho faci cada dia. Vincular el
dia de la dutxa a algun esdeveniment (el
dia que ve el nét o la filla, etc.).

D Sies nega a dutxar-se, permetre que ho
faci per parts o amb tovalloletes.

D Deixar preparades les tovalloles, tenir a
l'abast només els productes necessaris |
procurar que sempre siguin els mateixos
(no canviar envasos).

D Donar indicacions verbals per poder se-
guir lordre adequat: primer mullar tot el
cos; agafar l'esponja, posar gel, etc. Ga-
rantir que la higiene i l'assecat sigui cor-
recte per evitar problemes a la pell degut a
la humitat.

Us del vater. Incontinéncia
urinaria i/o fecal

D Sequir una rutina d'horaris a U'hora d'anar
al vater.

D Collocar un cartell en la porta del vater en
cas de presentar desorientacié i confusio
dins el domicili, per facilitar la identificacid
de lespai.

D En cas de confondre i utilitzar el bidet en-
lloc del vater, valorar retirar el bidet o se-
gellar la tapa.

D Si té incontinéncia, introduir l'ds de dis-
positius absorbents, tot i que no sempre
la persona ho accepta. Seleccionar l'ab-
sorbent més adequat en funcié del grau
d’incontinéncia, de la complexio fisica i de
lestat fisic en general (anatomics, elas-
tics, etc.). El dispositiu utilitzat durant el
dia no té perque ser el mateix que el de nit.
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Assegurar una bona higiene de genitals i
canviar el bolquer sempre que sigui ne-
cessari; la zona de la pell en contacte amb
els bolquers; sempre ha d’estar neta i seca
per prevenir Ulceres per humitat i proble-
mes cutanis.

Si la incontinéncia és greu, es pot utilitzar
un protector absorbent pel it (en el cas
que tot i portant el bolquer adequat mulli
el lit).

Limitar el consum de liquids a Ultima hora
del vespre per prevenir haver-se d'aixecar
al vater durant la nit.

Vestit

Triar la roba que es posara al dia segiient
conjuntament i deixar-la preparada. Es pot
deixar en lordre amb el que se l'ha de po-
sar, per exemple posar la camisa i els pan-
talons i a sobre deixar la roba interior].
Deixar a larmari només la roba que s'uti-
litzara en aquella estacid de l'any.

Revisar si la roba és bruta; a vegades guar-
den roba bruta a larmari i se la tornen a
posar lendema.

Donar instruccions verbals si és necessari
per tal d’indicar i motivar a la persona.

A vegades apareix certa obsessid per a
portar una peca de roba concreta. Pot aju-
dar tenir dues peces de roba iguals.

Menjar/ Alimentacid

Controlar la dieta; pot aparéixer cer-
ta compulsié al menjar, massa quantitat
durant els apats, preferencia pels dolcos
o voler només el que li ve de gust. Com a
minim ha de fer un apat complet al dia.
Facilitar lespai: parar la taula de forma
senzilla només amb lo necessari per men-
jar [coberts, got, estovalles).

Si apareixen dificultats a 'hora d'obrir en-
vasos, medicacid, pelar fruita, etc., ajudar
a obrir lenvas i després que continui men-
jant sol. Si deixa de menjar, estimular ver-
balment ("vinga, una mica més”).



D Sinotémoltagana, posarelsplatsd'unen
un perqué no vegi tan menjar. Comencar
per la proteina.

Deambulacio

D Passejar al voltant de llocs coneguts. Si
cal, acompanyar-lo. Els rellotges amb GPS
o localitzadors poden ser Utils per aquelles
persones que es desorienten facilment.

D Utilitzar productes de suport en els casos
que sigui necessari [bastd, caminador,
crossa...). Per triar quin producte és més
adient es recomana la valoracié per un
tecnic.

D Sila persona utilitza cadira de rodes fora
del domicili, és molt important potenciar
al maxim la deambulacié dins el domicili.

D Prevenir caigudes (veure més endavant).

ACTIVITATS INSTRUMENTALS
DE LA VIDA DIARIA

Les activitats instrumentals sén aquelles que
es realitzen quotidianament perd que reque-
reixen de més elaboracid que les basiques.
Impliquen tenir preservada certa capacitat de
presa de decisid, de resolucié de problemes i
d’organitzacié. Degut als déficits que la per-
sona pateix a nivell cognitiu la capacitat per
planificar i organitzar es troba alterada, fet
que suposa una manca d habilitats per dur a
terme activitats complexes com anar a com-
prar, cuinar, seguir la pauta medica o gestio-
nar diners.

Es important que la persona realitzi totes
aquelles activitats que no li suposin un estres
ni un perill; en cas de no poder-les realitzar
de forma autdonoma, cal adaptar lactivitat |
sempre que sigui possible, demanar la seva
participacid encara que sigui de forma parcial.

Normalment la persona no acostuma a
viure de manera positiva la pérdua de rols |
pot fer negaci6é del problema i no acceptar
ajuda. Cal donar les pautes de forma adequa-
da, sense enfrontar-s'hi i ajudar-la a seguir
sent autonoma.
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Recomanacions
Medicacio

D Tenir la pauta de medicacié actualitzada
per escrit, de forma clara.

D Demanar a la farmacia que preparin els
medicaments que s’han de prendre en dis-
pensadors (sistema personalitzat de dis-
pensacid).

D Eliminar de labast qualsevol medicacié
que no sigui habitual per evitar confusions.

D Revisar periodicament la caducitat de la
medicacio.

D Assegurar-nos que la medicacié es pren
bé, aleshores i en la dosi adequada.

lasques de la llar

D Realitzar les tasques conjuntament, de
forma que es pugui supervisar.

D Sequir una rutina per a realitzar les tas-
ques de la llar. Sempre en el mateix ordre.
Oferir el material necessari.

D Organitzar i simplificar larmari de la ne-
teja. Que hi hagi tan sols els productes ne-
cessaris.

D Organitzar els coves de roba bruta per tal
de facilitar la tasca de separar la roba de
color i la blanca (un cova per roba blanca i
laltre per roba de color; si cal, collocar un
distintiu).

D Ordenar i simplificar els productes a uti-
litzar per a lactivitat (només sab¢ i sua-
vitzant per la rentadora). Es poden marcar
els productes amb un distintiu per evitar
confusions (sabd - suavitzant].

D Marcar el calaix de la rentadora on s’ha de
posar el sabo i on s’ha de posar el suavit-
zant.

D Tenir unes instruccions simplificades so-
bre la utilitzacié i posada en marxa de la
rentadora, amb la seqiiencia de passos.

D Recordar-li que ha de treure la roba de la
rentadora i estendre-la.



Us del teléfon

Tenir un llistat al costat del telefon amb els
nUmeros de les persones més properes |
dels serveis més necessaris.

Assignar un numero de marcacidé rapida
per a telefons de familiars.

Utilitzar un telefon senzill per a la persona
(tecles i nimeros grans).

Deixar sempre post- it o papers per poder
escriure els encarrecs que es deixin via te-
lefonica.

En cas de tenir teléfon inalambric o mobil
recordar que 'han de posar a carregar pe-
riodicament.

Apuntar el seu propi nimero de teléfon
mobil o fix a l'aparell per si cal donar el
telefon a algu.

Preparacio daliments

Ajudar a planificar setmanalment els
apats a cuinar cada dia.

Realitzar la llista de la compra amb els in-
gredients necessaris. Assignar un dia a la
setmana per revisar el rebost i la nevera,
comprovar l'estat dels aliments i la quanti-
tat que hi ha.

Fer un receptari dels plats més complexes
per poder-lo consultar i anar sequint els
passos.

Utilitzar detector de gas.

Collocar un distintiu a la porta de la cuina
amb les coses que ha de revisar abans de
sortir un cop ha acabat, per exemple, com-
provar les claus del gas, comprovar les ai-
xetes.

Ajudar a la persona a l'hora de cuinar, se-
qlenciant l'activitat i repartint tasques.
Mantenir lordre a la cuina per tal que
sempre els utensilis i aliments estiguin si-
tuats al mateix lloc.

Reforcar la seguretat: tancar la clau del
gas quan no s'hagi de cuinar; incidir en la
necessitat de no marxar de la cuina men-
tre s'estigui cuinant i revisar la qualitat
dels aliments que estan dins la nevera.
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Fer la compra:

D Teniralabastuna pissarra on poder apun-
tar, en el moment que es detecti, les coses
que fan falta.

D Fer la llista de la compra ([amb o sense
ajuda) en funci6 del que hi ha apuntat a la
pissarra i tenint present el que es preveu
fer pels diferents apats.

D Potserutildisposard’una plantilla on apa-
reixen tots els productes que habitualment
compra i que serveixi de base per compro-
var els que té. En cas de no tenir-ne, mar-
car-los de manera que se sapiga que son
els que cal comprar.

D Ferles compres en establiments familiars
i petits.

D Per mantenir la participacid, fer una llis-
ta molt curta (1 o 2 productes] i donar una
quantitat petita de diners perque faci el pa-
gament.

D En cas de desorientacid, sempre que sigui
possible, acompanyar fins a l'establiment |
deixar que sigui la persona qui prengui les
iniciatives.

Maneig de diners

(inclou des del pagament d'un
producte fins a la gestio dels estalvis
o el pagament dels rebuts])

D Supervisar els moviments de diners que
realitza. Comprovar que les quantitats re-
tirades sén justificades amb les despeses i
que aquestes son coherents.

D Assignar una setmanada o mensualitat
que la persona gestioni a la seva manera
i que les gestions més complexes quedin
delegades al cuidador o persona de refe-
rencia escollida per a l'ocasio.

D Permetre que portidiners a sobre per sen-
tir-se segur. Si coneix poc el valor dels di-
ners pot ser Util que porti més bitllets de
menys quantitat. Per exemple, enlloc de
portar 5 bitllets de 20€, que en porti 5 de
o€,



Us de transport public

D Planificar abans de sortir del domicili, i si
cal amb ajuda, la combinacié d’autobusos
o trens que s'utilitzara.

D Limitar les rutes a les més conegudes. En
les noves, acompanyar les primeres ve-
gades per garantir que s'ha interioritzat
correctament i que es podran mantenir
durant un cert periode de temps.

D Utilitzar el taxi pels desplacaments evita
possibles episodis de desorientacio.

D Sila persona s’ha desorientat en algunes
ocasions o té por, acompanyar-la en els
desplacaments sempre que sigui possible.

PREVENCIO DE CAIGUDES'??

A mesura que evoluciona la demencia, apa-
reixen alteracions de l'equilibri, marxa i coor-
dinacié que junt amb la manca d’iniciativa per
caminar, afavoreix la debilitat musculari la fa-
tiga. Aixo incrementa el nivell de dependéncia
funcional per realitzar les transferéncies i ca-
minar i, conseqientment el risc de caigudes.

Les caigudes representen la primera cau-
sa d'ingressos en hospitals | tenen repercus-
si6 a nivell fisic i psicologic: contusions, frac-
tures, por a caure, sindrome confusional, etc.

Recomanacions

D Portar sabates comodes, de sola de goma
ampla i que agafin bé el peu. Evitar les sa-
bates obertes de darrera o d'un numero
més gran. En les senyores evitar el tal6 de
més de 3 cm.

P No caminar mai descalc amb mitjons o
amb mitges.

D Evitar terres lliscants (no posar cera o
abrillantadors), mullats o amb irregulari-
tats (amb rajoles trencades o soltes).

D Retirar catifes i altres objectes de deco-
racié que puguin haver pels llocs de pas:
testos, cables, objectes pel terra...

D No enfilar-se a tamborets, escales, cadi-
res...
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D Mantenir els objectes que més fa servir a
l'abast per tal d’evitar ajupir-se o posar-se
de puntetes (teléfons, comandament a dis-
tancia, etc.).

D Portar roba comoda que no dificulti la mo-
bilitat. Evitar la roba massa llarga o ample.

D Anar al lavabo cada 2 o 3 hores per evitar
urgencies.

D Recordar de posar-se les ulleres o audio-
fons si ho necessiten.

D No aixecar-se de forma brusca del Llit; si
pateix de vertigen, fer-ho a poc a poc.

D Utilitzar el passamans per pujar i baixar
les escales. Si rellisquen, posar bandes
antilliscants a les voreres dels esglaons.

D Installar agafadors i posar catifa antillis-
cant dintre i fora la banyera/dutxa. Si es
possible evitar les banyeres.

D Mantenir ben illuminats els llocs de pas
i tenir a la abast Uinterruptor de llum. De
nit, deixar un petit llum permanentment
obert per si s'ha d'aixecar. Abans d'anar a
dormir deixar-ho tot endrecat, fora del pas
habitual.

D Tenir cura dels peus: tallar periodicament
les ungles, tractar els galindons i si cal, vi-
sitar a un podoleg.

D En cas de patir més d’'una caiguda a lany
informar al metge de capcalera.

D Utilitzar els ajuts teécnics si els necessita:
caminadors, bastons...

En el moment que el cuidador percebi que te
mes dificultat per assolir aquestes activitats
(instrumentals i basiques), s'’ha de plantejar
que aquesta persona no pot viure sola.

PREVENCIO D'ULCERES
PER PRESSI('45

A mesura que avanca la demencia el nivell de
dependencia funcional va augmentant pro-
gressivament fins arribar a la pérdua de la
capacitat de la marxa, control de tronc en se-
destacid i, en una fase molt avancada, limmo-
bilisme i Uenllitament; s'afegeixen problemes



de nutricio, incontinéncia i altres factors de
risc de desenvolupar Ulceres per pressio.

Les Ulceres per pressié son lesions que
es produeixen a la pell com a conseqiéncia
de la pressio perllongada en una determina-
da zona del cos [pot aparéixer en 2 hores si hi
ha una pressié determinada). A conseqléncia
d’aquesta pressid no arriba la sang a aquesta
zona i, si es manté un temps, pot apareixer
una lesié. També es poden produir com a con-
sequencia de la friccié (arrossegar el cos per
reposicionar- se ] i el lliscament (rellisca i es
produeix Uefecte d'una cremadal).

Les zones on apareixen amb més freqien-
cia les ulceres per pressié sén les que coinci-
deixen amb les prominencies ossies: talons,
turmells, galindons [metatarsians), malucs,
colzes, zona del gluti i sacre.

RECOMANACIONS

D Observacié de la pell:

Es molt important observar si qualsevol
zona de la pell presenta canvis, com un en-
vermelliment mantingut després d'una es-
tona sense estar sota pressid, si hi ha zones
pallides, doloroses, amb ampolles [flictenes),
canvis de coloracid (tons blavosos), lesions
per friccid..., encara que siguin superficials i
canvis de temperatura (calor localitzat).

D Higiene:

- Realitzar la higiene amb sabd neutre |
aigua tébia. Retirar les restes de sabhd
amb aigua i eixugar sense fer friccid (a
tocs). Tenir especial cura en zona geni-
tal, perianal i els llocs amb plecs cuta-
nis. Evitar deixar restes de sabé.

- FEvitar productes irritants i que resse-
quin la pell (lalcohol i les colonies en
aplicar-les sén fredes i ressequen la
pell], tampoc aplicar productes en pols
(productes com el talc retenen humitat
i poden produir problemes de micosis
(fongs) i humitejar la pell en excés [ma-
ceracio).
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En persones amb incontinencia, incre-
mentar la higiene i la cura de la pell uti-
litzant els dispositius (absorbents) ade-
quats. En aquestes zones exposades a
la humitat es poden aplicar productes
barrera.

Utilitzar preferentment robes de teixits
naturals (cotd, llana, etc.).

Aplicar cremes o productes hidratants
amb moderacié | assegurar que sab-
sorbeixen bé. Evitar Uaplicacié en zones
on hi hagi ferides.

Aplicar acids grassos hiperoxigenats
(fer tocs) a les zones on s'observin en-
vermelliments 2-3 vegades al dia.

Nutricio:

Prendre una dieta equilibrada i variada.
Fer de 4 a 6 apats al dia.

Incloure en dos apats algun tipus de
proteina (carn, peix, ous, lactics o de-
rivats). Es preferible prendre proteines
(carn o peix] abans que un altre tipus de
menjars como sopes, sucs, brous...
Prendre diariament fruita i verdura fres-
ca.

Menjar aliments rics en fibra com pa in-
tegral, fruites i llegums.

Beure de 1500-2000 ml. de liquid al llarg
del dia (preferiblement aigua). En cas
d’incontinencia o dificultat per accedir
al lavabo disminuir la quantitat de liquid
durant les Ultimes hores de la tarda.

En cas de dificultat per empassar (dis-
fagia), utilitzar espessants i/o gelatines.
Mantenir una ingesta optima de vitami-
nes i minerals.

Assegurar un ambient tranquil i rela-
xant durant els apats i establir un horari
fixe.

Canvis posturals [mesura basica per
evitar o alleugerir la pressi6 perllonga-
dal:

En persones enllitades realitzar canvis
de posicio cada 2 hores, i a la nit cada
4 hores.



- Si la persona esta asseguda en una ca-
dira o sofa, indicar, si és possible, que
realitzi pulsions cada 15 minuts o fer
canvis de posicié cada hora.

- Protegir les prominencies 0ssies per
evitar el contacte entre si i aplicar dis-
positius i/o productes de prevencio.

- Cal evitar en persones enllitades:

e Que el cap estigui aixecat més de 30
graus.
e Lateralitzar-lo més de 30 graus.
e Arrossegar-lo en el llit.
e Arrugues a la roba del llit.
e Que recolzi el pes sobre ferides ja
existents.
D Superficies especials per al maneig de la
pressid (SEMP]:

- Sén tots aquells dispositius (matalas-
sos, marfegues, coixins) que serveixen
com a mitja suplementari per disminuir
i/o alleugerir Uefecte de la pressid per-
llongada. Es del tot recomanable uti-
litzar en persones que per si soles no
poden realitzar canvis posturals i en
aquelles que no poden mantenir una
freqiiencia adequada de canvis postu-
rals (entre 2 i 3 hores maxim).

- Utilitzar un coixi per reduir la pressid
quan estigui assegut.

- Mai s’han d'utilitzar dispositius circu-
lars tipus flotadors ja que poden produir
i/o empitjorar una ferida.

- Si es detecta una Ulcera per pressid o
signes d'alarma com els descrits ante-
riorment, avisar a l'equip sanitari refe-
rent.

ADAPTACIO DEL DOMICILI '

L'habitatge és un element fonamental de la
vida de qualsevol persona. Es l'entorn més
proper que la mateixa persona ha anat creant
i modificant amb el temps per sentir-s’hi se-
gur i comode.

L'adaptacio del domicili afavoreix que la
persona pugui continuar mantenint la seva
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vida en el seu entorn més conegut creant un
entorn segur, que faciliti el desenvolupament
de les seves activitats i la tasca als cuidadors.

RECOMANACIONS
(veure també adaptacions generals
a prevencio de caigudes)

Adaptacions al bany:

D Collocar agafadors/barres de subjeccié on
sigui necessari (costat del vater, entrada
de la dutxa, dins de la dutxa)

D En cas de tenir banyera, utilitzar un seient
durant el bany. Aquest seient ha d'estar
ben subjecte i en un lloc que faciliti l'en-
trada i sortida de la banyera.

D Silespaial bany es molt just, suprimir el
bidet.

D Retirar els utensilis que s'utilitzin poc i
deixar només els necessaris [raspall de
dents, pasta, pinta, maquina d'afaitar..) a
l'abast.

D Utilitzar material antilliscant a la banyera/
dutxa.

D Una de les millors opcions és la dutxa al
mateix nivell de terra, feta amb material
antilliscant i amb desguas directe a terra.

D Es recomanen aixetes de monocomanda-
ment ja que son mes facils d'utilitzar.

D En cas de tenir un vater amb peu a terra,
es pot utilitzar una alca. La millor opcié és
el fixat a la paret, ja que es pot posar a l'al-
cada que sigui necessaria.

Adaptacions a l'habitacio:

D Es recomana una alcada per el llit de 45-
50 cm. Si es necessita una alcada més
elevada, es poden posar unes potes més
altes.

Deixar un interruptor de la llum a prop.
Simplificar U'espai. Retirar mobles no in-
dispensables. Es necessari tenir un espai
suficient per realitzar transferéncies o
girs.
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QUALITAT DE VIDA
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LA SALUT | DEMENCIA
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INTRODUCCIO

Malgrat els avencos que es produeixen en
l'abordatge i el tractament de les persones
amb demeéncia, no es disposa, encara, de cap
farmac modificador del curs de la malaltia.
Cal tenir en compte també que el nombre
de persones afectades segueix augmentant
degut a laugment de l'esperanca de vida en
els paisos desenvolupats i els canvis demo-
grafics que comporten l'augment de persones
en la franja d'edat avancada i molt avancada.
Aquest fet té clares repercussions no només
pel que fa a la demeéncia sin6é també en as-
pectes relacionats com la comorbiditat, la
dependéncia i l'atencié als cuidadors. Davant
d'aquesta circumstancia [(gran nombre de
persones afectades per un procés encara no
modificable i amb repercussions a tots els ni-
vells] els indicadors de resultats en salut cen-
trats en la malaltia com ara mesures funcio-
nals o cognitives s'han demostrat clarament
insuficients per la pressa de decisions a nivell
individual i poblacional.

La recerca en resultats en salut esta cada
vegada més interessada en “resultats basats
en el pacient” [Patient Reported Qutcomes-
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PRO]" entre els quals trobem la qualitat de
vida relacionada amb la salut [(QVRS) que s'ha
convertit en tema d’'estudi els darrers anys. La
qualitat de vida ha estat definida per la OMS
com la percepcid de lindividu sobre la seva
posici6 a la vida, en el context de la cultura
i el sistema de valors en que viu, en relacié
amb els seus objectius, expectatives, estan-
dards i preocupacions® Es un concepte molt
ampli que afecta a diferents aspectes de la
persona. Quan parlem de resultats en salut es
prefereix utilitzar el terme de Qualitat de vida
relacionada amb la salut que es centraria en
les repercussions que té la malaltia i també
els seus tractaments sobre lestil de vida de
la persona. Hi ha consens sobre que la QVRS
és un concepte subjectiu i multidimensional
que inclou aspectes de salut fisica, psicologi-
ca i relacions socials. Es considera que esta
relacionada amb lestat de salut i la situaci6
funcional i cognitiva® aixi com amb lautono-
mia personal, les relacions i el suport soci-
al. Aixi doncs la valoracié de la QVRS ha de
ser tan important com la valoraci6 funcional i
cognitiva*® ja que reflexa com se sent la per-
sona i quina és la seva satisfaccié respecte



les nostres intervencions®. De fet es recoma-
na incloure la QVRS com a variable quan es
dissenyen estudis d'investigacié sobre resul-
tats d'intervencions farmacologiques o no en
pacients amb demeéncia’.

ASPECTES VALORATS PELS
QUESTIONARIS SOBRE QUALITAT
DE VIDA

Aixi com hi ha consens sobre el concepte sub-
jectiu i multidimensional de la qualitat de vida,
no existeix consens sobre l'instrument que cal
utilitzar. Les publicacions sobre el tema es-
tan augmentant els darrers anys. En general
caldra considerar si utilitzem un instrument
generic o especific de malaltia, si lapliquem a
la comunitat o en persones institucionalitza-
des i sobre quin grau de deteriorament cogni-
tiu estem interactuant. Aquesta subjectivitat |
variabilitat dificulta que un mateix qiestionari
pugui utilitzar-se en tots els casos i es puguin
fer analisi comparatius. Una revisié recent
de la situacid dels instruments de valoracié®
estableix que els dominis més freqlientment
avaluats inclouen lestat d’anim, autoestima,
interaccié social i capacitat de gaudir de les
activitats, mentre que altres aspectes com
la renda o la mateixa situacié cognitiva no es
tenen en compte. Les escales difereixen en
Uamplitud i en el tipus de domini avaluat.

Per tant no és facil utilitzar només un pro-
tocol senzill i aixo dificulta la valoracio i la
comparacio entre les dades.

Els instruments es poden classificar en
dos grans grups sobre si son especifics de
malaltia o altres més generics per utilitzar
en poblaci6 anciana general i que incorporen
items rellevants en aquest grup d’edat’.

Tot | que sabem que en fases avancades
de la demencia és inevitable utilitzar la infor-
macié que ens proporciona el cuidador, exis-
teix suport creixent a que la valoracio sobre la
QVRS es realitzi sempre segons la perspectiva
de U'usuari preferiblement, es a dir, evitant les
mesures indirectes basades en la perspectiva
del familiar o dels professionals''". S'accep-

88

ABORDATGE TERAPEUTIC INTEGRAL
DE LES PERSONES AMB DEMENCIA

ta que els pacients en fase inicial i moderada
de la demencia poden valorar la seva QVRS i
aquesta valoracié pot objectivar-se i ser fia-
ble'?. Els estudis que comparen la QVRS auto-
avaluada en persones amb demeéncia amb la
QVRS avaluada per un cuidador, mostren de
forma sistematica que els cuidadors avaluen
pitjor la QV que les propies persones amb de-
méﬂcia 13,1415,16.

Diversos factors contribueixen a aquestes
discrepancies. Factors dependents del paci-
ent com l'adaptacié que es produeix a la ma-
laltia igual que s'ha vist en altres processos
cronics i la perdua de linsight que pateixen al
llarg de la malaltia. Per altra banda també hi
ha factors dependents dels cuidadors com la
sobrecarrega i la depressio'”'®.

Els instruments basats en autorespostes
sutilitzen en demeéncies lleus-moderades
mentre que els instruments basats en la valo-
racié del cuidador i observacionals s'utilitzen
en demencies severes.

Hem de considerar també quina és la pro-
posta d'avaluacié. Es pot utilitzar amb objec-
tius d'investigacié o a nivell de practica clini-
ca. Des del punt de vista clinic lobjectiu és
ajudar a la persona a continuar vivint en una
situacié optima pel que linstrument optim
sera aquell que doni una valoracié personal
sobre la situacié.

Cal també tenir en compte si la valoracié
es realitza a domicili o bé en una institucio.
Existeixen alguns instruments pensats per
'avaluacio a les residéncies.

INSTRUMENTS GENERICS

Als anys 90 la OMS va reunir un grup d’inves-
tigadors de diferents paisos per obtenir una
definicié consensuada de la qualitat de vida |
desenvolupar un instrument per mesurar-la
que fos aplicable transculturalment. ELl pri-
mer d'aquests va ser el WHOQOL-100". Pos-
teriorment es va seleccionar la millor pregun-
ta de cadascuna de les arees i es va construir
el WHOQOL-BREF que produeix un perfil de
qualitat de vida en 4 arees: fisica, psicologica,



relacions socials i entorn?. Esta format per 26
preguntes o items, una pregunta per cadas-
cuna de les arees i dos preguntes generals
sobre qualitat de vida global i salut general.
Cada item té 5 opcions de resposta ordinal ti-
pus likert. El qlestionari ha de ser autoadmi-
nistrat pero pot ser administrat en situacions
especials. Ha estat validat en poblacié gene-
ral espanyola, pacients ambulatoris, pacients
psiquiatrics i els seus cuidadors. Es recoma-
na el seu Us en estudis epidemiologics i en la
clinica diaria. Els instruments generics per-
meten fer comparacions més amplies amb
grups de poblacié amb altres problemes de
salut, pero com que sén menys sensibles sén
poc Utils en assajos clinics.

Altres instruments genérics: SF-36, Health
Utilities Index [HUI), European QoL Scale (EQ-
5D] i el Quality of well-being scale (QWBJ?".

INSTRUMENTS ESPECIFICS
DE MALALTIA

La majoria dels instruments especifics de
malaltia en demencia s’han desenvolupat
en el mon anglosaxé (USA, UK). Un numero
important d'escales s’han validat al castella
facilitant el seu Us. Tot | aixi cal considerar
diferéncies culturals que poden tenir molta
influencia en les valoracions. Tendeixen a ser
més sensibles en valorar canvis relacionats
amb la historia natural de la malaltia o amb
el tractament.
Exemples d'instruments especifics:

D QolL-AD? (Quality Of Life in Alzheimer's
Disease Scale): mesura 13 items [(salut fi-
sica, energia, estat d'anim, memoria, con-
dicions de vida, familia, estat civil, amics,
tasques, oci, diners, autoestimal. Es va de-
senvolupar per pacients i familiars. Es facil
d'aplicaribreu ja que es pot passar en uns
10 minuts. La versid del pacient és Util en
estadis menys avancats i la del cuidador es
pot aplicar en tots els estadiatges.

D Dgol? [Dementia Quality Of Life): mesura
29 items que configuren 5 subescales (au-
toestima, afecte positiu, abséncia d'afecte
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negatiu, sentiments de pertinenca, sentit
de Uestetica) i un item sobre valoracié glo-
bal. Es va desenvolupar inicialment només
per pacients pero també s'ha utilitzat per
valorar familiars. Util en persones amb
deméncies lleus-moderades (MMSE>12).
Relativament rapid, es triga uns 10 minuts.
ADRQL* (Alzheimer's Related
Quality of Life): 47 items que mesuren

Disease

conductes positives i negatives sobre 5 do-
minis: interaccions socials, coneixement
d'un mateix, sentiments i estat d’anim, ca-
pacitat de gaudir de les activitats i interac-
ci6 amb lentorn. Pretén determinar lefi-
cacia de les intervencions conductuals, de
Uentorn i dels tractaments farmacologics.
Es basa en el testimoni del cuidador.
Cornell-Brown Scale for Quality of Life
in Dementia?®. Es va construir adaptant
lescala de Cornell de la depressié en el
pacient amb demeéncia. Cal que sigui re-
alitzada per un professional clinic en una
entrevista semiestructurada conjunta amb
el pacient i el cuidador- Consta de 19 pre-
guntes. Breu i facil d’aplicar en aproxima-
dament 15 minuts.

Sistema DEMQOL*?7% (Quality of Life
instrument for Poeple with Demen-
tia) (DEMQOL (28 items per pacients ) |
DEMQOL-proxy (31 items per familiars)':
sistema desenvolupat entre el 2005 i 2007
a UK utilitzant una combinacié d'entre-
vistes en persones amb demencia en di-
ferents estadis (lleus-moderats. Inclou
persones amb MMSE>10] i entre els seus
cuidadors no professionals. Aquest siste-
ma esta validat a l'espanol? .

QUALID* (quality of Life in Late-Stage
Dementia Scale): construida per profes-
sionals | especialment dirigida a pacients
amb demencia greu institucionalitzats. Es
basa en la informacidé proporcionada pel
cuidador professional i recull 11 compor-
taments observables sobre estats subjec-
tius i objectius (plors, somriures, si sem-
bla molest o irritat o enfadat o tranquil] i
comportaments de confort o malestar en



activitats basiques de la vida diaria. Aquest
instrument esta validat al espanyol.

D Dins de l'amplia gama d’eines del sistema
RAl incorpora un instrument per valora la
QV en pacients institucionalitzats®'. L'In-
terRaiQoL survey instrument consisteix en
50 items agrupats en 10 dominis entre 4-6
items en cada domini que inclouen: intimi-
tat, alimentacio, seguretat, confort, pressa
de decisions (autonomial, respecte, sensi-
bilitat dels professionals, activitats opcio-
nals i relacions personals. Aixi mateix, junt
amb items funcionals i de salut proporcio-
na una mesura de valoracié global aproxi-
mada.

D DCM?* [Dementia Care Mapping). Pensat
per la seva utilitzacié en persones amb
demeéncia. Es un instrument observacional
que serveix per orientar la cura en base
a latencid centrada en la persona. Es pot
utilitzar en persones amb deméncia avan-
cada ja que es basa en lobservacio pero
requereix molt de temps | entrenament.
Una serie d'indicadors es puntuen cada 5
minuts durant un periode d'observacié de
6 haldia.

D Elgrup INTERDEM va arribara un consens
europeu sobre les eines més Utils en la de-
mencia® i en el cas de la Qualitat de Vida
des d'aquest grup es va aconsellar la uti-
litzacid del QoL-AD per ser breu i sensible
a les intervencions psicosocials

FACTORS QUE INTERVENEN
A LA QUALITAT DE VIDA

En les persones amb deméncia una pitjor si-
tuacié cognitiva, pitjor situacio funcional i es-
pecificament la depressié es relacionen amb
pitjors resultats en QVRS*. La relacié entre
depressidé | dades negatives de QV és de les
dades més consistents. Un estudi realitzat a
Girona utilitzant el QoL-AD mostra estabilitat
de les valoracions de la QV des del punt de vis-
ta del pacient en relacid al GDS (Global Dete-
rioration Scale)®, malgrat empitjori la situacié
cognitiva, funcional i conductual. En canvi, la
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valoracioé del cuidador empitjorava a mesura
que evoluciona el procés de forma consis-
tent amb les dades cliniques de severitat de
la malaltia. Els pacients amb demeéncia lleu
pateixen més depressié I menys anosogno-
sia de manera que els resultats de la seva QV
s'assemblen més als valorats pels seus cui-
dadors. En canvi la preséncia d'anosognosia
en el pacient es va associar a major severitat
de la malaltia pero amb millors valoracions de
la QV.
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L' ENTORN SIGNIFICATIU
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INTRODUCCIO

Aquest capitol esta pensat des de la reflexi6 de
diferents processos i posicions des de la que
podem mirar la relacié persona diagnostica-
da de demeéncia- familia/ amics. Entenem que
hi ha molts manuals publicats sobre estrate-
gies per cuidar, fer front a l'estrés, entendre
la malaltia i per aixo en aquest capitol hem
volgut anar un pas més enlla i veure quins
son els fenomens de la malaltia i de la rela-
cié que dificulten que es pugui viure des del
benestar.

Existeix un moviment Internacional on sén
les propies persones afectades que ens diuen
que volen ser incloses, que volen ser trac-
tades des de la normalitat, pero es cert que
necessitem entendre el procés i les dificultats
per acompanyar les persones i els seus en-
torns significatius. No pretenem donar meto-
dologia de “que fer en cas de”, si no reflexié en
aspectes essencials del procés de vida de la
persona que viu amb una demencia i el procés
del propi familiar.
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- Que esta passant

- Inici de la malaltia - Com ajudar a laltre - Par-
lant sobre la demencia - fer front al diagndstic
-anticipar-se sense precipitar-se - els pensa-
ments catastrofics -

Nolasc Acarin (Neuroleg)' diu que perdre la
memoria no és sempre Alzheimer i que a par-
tir dels 50 anys es freqient que les persones
es queixin d’aquesta sensaci6. Molt sovint és
a consequlencia de les dificultats associades
a l'edat, que no a una malaltia neurologica.
Pero també es cert, que quan no soén oblits
benignes relacionats amb ledat i es pren
consciencia de que oblidar les claus, no és el
mateix que oblidar per que serveixen o des-
pistar-se de carrer no és el mateix que no sa-
bertornar a casa, aquesta nova situacié gene-
ra molta angoixa, malestar, | por ja que porta
a pensar amb la perdua d'autonomia, de les
relacions i de les persones estimades. Pen-
sar en els simptomes i com pot evolucionar
(degeneratiu) és el que fa que les families i la
persona que és conscient de la seva malaltia



s'angoixin i s'anticipin cap a pensaments ca-
tastrofics.

Es en aquest moment d'inici del deteri-
orament cognitiu, que hem de poder oferir
informacio clara i senzilla sobre el que esta
passant, per ajudar a les persones afectades,
i les seves families a disposar d'un marc de
coneixement que fa que es puguin digerir mi-
llor el dolor emocional i que es prenguin de-
cisions amb millor libertat. El coneixement
es alliberador. Es important informar-se del
procés sense precipitar-se, i acompanyar per
anar assolint la nova situacid, a lhora que es
van buscant alternatives i recursos personals
i professionals que ajudin a assimilar l'impac-
te del procés.

La familia i la propia persona afectada s'ha
d'anar preparant i 'hem d’oferir acompanya-
ment, per comencar un nou cami, una nova
etapa amb nous recursos, i maneres diferents
de funcionar. Anem doncs, del “Que esta pas-
sant” a "...Hi ara que hem de fer, com afron-
tem aquesta situacié?”.

Es en aquest moment, que les families,
cuidadors principals i la persona afectada fan
que dins el sistema emergeixin nous temes |
es produeix un desequilibri d’estructura fami-
liar. Aquest desequilibri genera dos tipus de
comportaments:

1. de REACCIO a la nova situacié (queixes,
negacions, passivitat, rebuig, no fer res,
sequirigual...). Res canvia, i el procés que-
da estancat fins que ja no es pot més i un

Familia Patriarcal Molt aglutinada,
[pares i 5 fills)
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desencadenant agreuja la situacié i la fa
innegable i evident.

2. de ACCIO- PROACTIVA (actuar, moure’s,
buscar recursos, informacid, assessora-
ment professional, associacions familiars,
suports, ajudes...] Tot canvia, hi ha una re-
adaptacié a la situacid, una acceptacio del
procés, una nova mirada.

Que les families o el cuidadors principals
adoptin una postura o un altre depén dels
recursos personals, dels del propi sistema
familiar, de com han rebut l'impacta del diag-
nostic i de tot el sistema social i sanitari que
els envolta. Fer un treball per passar de RE-
ACCIO a ACCIO-PROACTIVA és necessari per
viure la situacié adaptativament.

L'estructura familiar, la seva psicogenea-
logia ?, els codis dins la familia (deures, obli-
gacions, rols, els patrons ,els principis i valors
culturals) fan que la familia com a sistema
segueixi un procés o un altre. Moltes vegades
davant la malaltia es generen situacions de
conflicte o posicions diferents. Si la familia es
aglutinada, la tendéncia sera a que esdevingui
més forta, si no ho és i parteixen d’'unes rela-
cions fragmentades, o que impera la negaci¢,
la tendencia sera a disgregar-se. Les situaci-
ons conflictives forcen a la polaritzacié - en-
tre positiu i negatiu - i el repte és trencar-ho
i cercar posicions que apropin i acomodin les
families.

Exemples de tipologia familiar:

Persona afectada: pare (nega la Malaltia)

Cuidador Principal: Esposa i mare.

Fills independitzats pero accessibles. Viuen prop de casa
del pares. La mare és conscient que passen coses pero
nega necessitar ajuda. Encara sén autosuficients. Fills
preocupats per d'immobilisme i bloqueig dels pares davant
de situacions que requereixen intervencid. No es pot parlar
de la malaltia amb el pares. Rigidesa i tancament.

93



Familia Matriarcal amb codi secret i
tabus forts (dos filles i una mare)

Familia Nombrosa i deslligada -
6 germans (4 dones i 2 homes]
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Persona afectada: Mare Vidua

Cuidador principal : Filla gran. La germana collabora

pero sovint esta fora per temes de feina. La mare es
diagnosticada de Malaltia d'Alzheimer i limpacta és
suficientment fort per buscar ajuda des d'un inici. Familia
impactada i espantada pero aglutinada.

Persona afectada: mare. Esta en un procés bastant avancat.
Té dues cuidadores que cobreixen latencié de la mare les 24
hores del dia fins i tot festius. Els germans collaboren molt
poc (estan molt ocupats)

Cuidadora principal: La filla petita. Es la que gestiona tots els
temes de la mare, li preocupa com afrontar les cures de la
seva mare ja que es troba sola i esta cansada. No té suport
de la familia.

Més enlla de Uestigma associat a la
demeéncia

Que significa l'estigma - visid internacional -
Com superar-lo

El diagnostic de deméncia porta associat un
gran estigma per a la persona que és diag-
nosticada i per a la seva familia. Lorganitzacio
Alzheimer’s Disease International en el seu
informe anual de l'any 2012 el dedica exclu-
sivament a entendre aquest estigma i es veu
com una de les principals causes de la dificul-
tat de poder viure bé tot i l'afectacié que com-
porta el deteriorament cognitiu. A la pregunta
de si es coneix la malaltia des de la comunitat,
els mitjans o l'estament politic, més del 50%
responien que no hi havia gens de coneixe-
ment. Una altre dada interessant de l'informe
és si existeixen associacions negatives en re-
laci¢ al diagnostic de demeéncia, i en un gaire
bé 80% responien que si que existeixen. Es a
dir, a nivell internacional es fa la valoracid de
que Alzheimer té associat un gran estigma
que impedeix que parlem d'ell i li fem front
de manera saludable, fet que dificulta encara
més el procés adaptatiu de la propia persona i
de la seva familia °.

Segons els experts, lestigma es cons-
trueix des de la por, el desconeixement, les
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falses creences, els sentiments de culpa, |
el no saber com actuar davant la incertesa
de la malaltia. Veure i viure amb la persona
que conviu amb la condicié de deteriorament,
comporta que el familiar també entri en una
situacié de desconcert i de desconeixement.
Ajudar a trencar l'estigma i aprendre que tot i
patir una demencia hi ha espai per aprendre i
gaudir, és essencial per donar suport al fami-
liar proper a la persona. Trobar aquest suport
comenca per incloure a la persona i al propi
familiar i entendre el que estan vivint, i tractar
des de la igualtat.

El risc, segons la recerca, és que sense
aquesta ajuda i suport, el familiar s'ailli i pre-
senti simptomatologia d'estres i depressio.
No obstant, fent-li front, aprenent sobre ella,
buscant suport, i no perdent de vista que la
persona té grans dificultats per que el seu
cervell no funciona correctament, ajuda a dis-
minuir aquesta condicid. El procés del fami-
liar és també un procés llarg que ha de ser
recolzat i dotat d’eines per fer-hi front.

Es cert que la malaltia representa un canvi
importantissim en la manera en que la perso-
na pot relacionar-se amb el mon, i els que vi-
vim al voltant d’ells, se'ns fa molt incompren-
sible. No obstant, aixo, en cap cas, representa
la fi de la vida ni de la relacié. Combatre la por



i el desesper vindra per acceptar, conéixer i
la cerca activa de recursos. A més coneixe-
ment, més recursos tindrem per entendre-la
i acceptar-la.

Comprendre les dificultats.
Que significa viure amb una
demencia

-Situar-se des de laltre - aprendre a anar més
enlla de la malaltia - reaccions a l'entorn i com
ajudar des de l'entorn — importancia de respec-
tar i dignificar a laltre en el context de la relacid
-situacions complexes — exemples de superacid
- ampliacid de xarxa de suport

Comprendre el funcionament del cervell amb
aquesta afectacid pot ajudar a entendre com-
portaments, conductes, i maneres de fer de
la persona afectada que trenca el esquemes
habituals, genera molta incertesa els del seu
voltant i molta inseguretat i confusid en ell
mateix. Aquesta comprensié també ens dona
la possibilitat de situar-nos en la pell de l'al-
tre, d’'empatitzar amb la situacié i de reflexio-
nar sobre “que faria jo si tingues Alzheimer?
Com reaccionaria si de repent no reconec alla
on soc, ni a la persona que tinc al costat?” Es
cert, lintellecte ens permet comprendre el
procés, pero només quiviu l'experiéncia en di-
recte és qui realment coneix aquesta realitat.

Per apropar-nos a aquell que pateix, s'’ha
d'entrar en contacte amb el seu patiment |
acompanyar-lo des de com pensem que es
deu sentir. Aquesta tasca es complexa, ja que
sentir el patiment de laltre, passa per sen-
tir el meu patiment, i de vegades és massa
fort per aguantar-ho. Buscar suport per fer
aquest procés, es fa imprescindible, ja que
sense aquest suport, la conseqiiencia és la
negacié. Relacionar-se des de la negacid (in-
conscientment) fa que exigim a aquell que pa-
teix que es comporti bé, que deixi de repetir.
Relacionar-nos des del l'acceptacié del dolor
de laltre, permet que pugui expressar-ho i
acompanyar-ho.
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El procés de la malaltia i lafrontament del
diagnostic genera des dels seus inicis emo-
cions inevitables que van aflorant i transfor-
mant-se a mesura que evoluciona la malaltia
(negacid, ira, tristesa, pena, tensid, estrés, in-
certesa, pors, desconcert, culpa..] a més s'hi
afegeixen el perjudicis i creences estigmatit-
zades.

Amb la malaltia d’Alzheimer és important
prendre consciencia de que cal acceptar que
se esta produint un canvi tant a la persona
afectada com el cuidador principal i fins hi
tot es donen canvis estructurals en el sis-
tema familiar. Aixo té un impacte directe en
el cuidador principal, ja que acostuma a ser
qui absorbeix el procés i qui queda en loblit
d'aquest sistema.

Per ajudar de manera optima a la persona
afectada i al propi cuidador els hem d'acom-
panyar ha trobar recursos adaptatius a aques-
ta nova realitat.

Tot el procés d’assimilacio ha de permetre
al cuidador a aprendre a anar més enlla de la
malaltia, de les adversitats i de les limitacions
que es vagin presentant. El repte sera tornar
aviure la persona estimada amb plenitud, tot i
les limitacions. Aixo es podra aconseguir si el
cuidador es cuida d’ell mateix, mantenint les
xarxes de relacié i suport o creant de noves.

EL Dr. J.L. .Molinuevo diu en el seu llibre
“Vivir Con el Alzheimer” que tan el cuidador
principal com la familia com la propia persona
afectada per la malaltia pateixen un procés de
transformacio “.

Que el cuidador principal i la familia des-
cobreixi la propia vulnerabilitat tant fisica com
emocional i sapiga donar resposta a aques-
ta vulnerabilitat, beneficiara al malalt amb
una relacié més fluida, natural i harmonica.
Els malalts capten lamor que surt dels seus
éssers estimats fins i tot en les fases més
avancades. Si experimentem la transformacio
que va lligada a l'amor, a la comunicacié i al
liurament del que nosaltres no som exclosos,
podrem viure amb plenitud i sinceritat qualse-
vol situacié que emergeixi a la vida, de mane-
ra que les dificultats associades a la malaltia



sense dubte seran més suportables. Es pot
dir que Uamor no s'oblida, romandra. Aixo és
facil de dir, dificil de fer.

Tota la literatura ens apunta que acceptar
passa per no defugir del dol, per parlar sobre
la frustracié dels desitjos de la vida que pen-
saven tindriem, i de la frustracié de no poder
canviar la situacid. Acceptar ho podrem fer si
es fa front al sentiment dolords de buidor, plo-
rar-ho, enfadar-se i finalment mirar la nova
situacio i buscar com es pot viure en ella de
manera que també resulti satisfactoria. Per
exemple, descobrir una nova realitat com la
d'aquesta filla amb el seu pare “Ahora le digo
muy a menudo que le quiero, y él a mi, constan-
temente, y nos damos besos y abrazos. Creo que
como se le estan olvidando las palabras, las re-
emplaza por besos” Susana.- Moving your soul.

El cuidador principal no podra fer la tasca
ni aquest acompanyament ell o ella sola, es
fa imprescindible generar una xarxa de suport
informal i formal per dur a terme la tasca i no
caure en el burn-out del cuidador ni a lestres
0 ansietat, com dues de les condicions més
estudiades de efectes de ser cuidador d'una
persona amb demeéncia (World Alzheimer Re-
port, 2012)°. Per generar aquesta xarxa de re-
cursos, delegar i demanar ajuda, el cuidador
principal ha de poder acceptar i comprendre
la malaltia i que significa per a la persona que
la pateix.

Ajudar a acceptar la situacié i donar-li un
nou significat a la vida els ajudara a conviure
amb la situacié.

Una vegada el familiar pugui acceptar la
situacio i les propies limitacions, podra ser
generador de recursos i de ampliar la xarxa
de suport. Es a dir, trobar amb qui compartir,
delegar, aprendre, entendre, plorar, riure i es-
tar disposat a ampliar el ventall de persones.
Estar disposat és el que resulta complicat ja
que significa, trencar lestigma, acceptar la
por, les limitacions, el no saber, i acceptar la
situacié com una manera de viure. Sera ales-
hores que acceptarem que un sol no pot, i es
cercara ajut.
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Les associacions i grups soén espais de
recolzament per generar aquesta xarxa de
recursos ampliada. Una de les grans frustra-
cions dels cuidadors és que costa molt trobar
aquesta ajuda i que els altres responguin. Es
cert, pero no hem de perdre de vista que la
demencia fa por, i en moltes ocasions la so-
cietat (els altres) tenen associat un estigma,
desconeixen la malaltia i els hem d'ajudar a
entendre i a trencar aquesta por si volem am-
pliar la xarxa de recursos.

Segons C. Sluzki ¢, la influéncia de la xarxa
social en lindividu i la familia en aquest mo-
ment del cicle vital té un pes especial degut a
la seva evolucio en la que s'observa que:

D Cap el final del cicle vital (vellesa) la seva
xarxa social es redueix, es fa petita, el vin-
cles relacionals es perden per morts, im-
migracid, o limitacions dels propis mem-
bres del grup (familia, amics...]

D Tant la oportunitat, com la motivacio de
renovar la xarxa social disminueix pro-
gressivament, sent més acusat si hi ha
malaltia.

D ELl procés de manteniment de la xarxa
és mes costos perquée també es redueix
lenergia per mantenir el vincles. Es ne-
cessita més esforc per obtenir menys re-
sultats.

A mida que la persona envelleix i emmalalteix,
la xarxa social també pateix perdues, dismi-
nueixen oportunitats i energies per establir
nous vincles. La persones grans tenen ten-
dencia a recollir-se en el entorn familiar quan
van desapareixen les persones de la mateixa
generacid. Es perden el ancoratges personals
i molts valors de la propia historia que eren
compartits amb el amics o membres de la
propia familia perden sentit. Es fa dificil donar
nous significats a la propia vida.

Tenint present aquesta realitat, Sluzki, en
el seu treball de xarxa social i practica siste-
mica promou la intervencid en la xarxa exter-
na per enriquir linterna del individuo i de la
familia i re- connecta a la persona deprimida i
aillada en un context amb més densitat social.



Ajuda a les families a considerar la seva reali-
tat des de una visi6 que legitima Uexperiéncia
de vida. Fa una implementacié de construcci-
onisme social ¢.

Un exemple de xarxa social podria ser:

Una persona diagnosticada d'Alzheimer,
que estava ingressada en un centre residen-
cial mostrava una conducta molt agressiva
davant la falta de resposta social del personal
del centre. Tenia la costum de repetir conti-
nuament “bon dia, com anem...!!l" i com no
hi havia resposta a la seva salutacié adopta-
va una conducta molt agressiva. Es va decidir
tornar la salutacié en tot moment i la conducta
va ser molt més moderada. Es va anar cons-
truint des de la seva realitat una ampliacié de
la xarxa externa per que ell sentis el suport.

Com comunicar i la comunicacio
emocional

Entendre en quin moment es troben i la por que
significa viure amb una deméncia per acompa-
nyar aquests sentiments - La importancia de la
relacié dajuda - Saber fer, saber estar i saber
acompanyar.

Un dels reptes sera el canvi en la manera de
comunicar- nos. Les paraules no tenen el ma-
teix significat, tot i que de vegades si que es
puguin entendre o captar.

Poder comunicar-se amb la persona afec-
tada de Alzheimer és possible pero ha de se-
guir un procés d'adaptaci6 d'acord a Uevolucié
de la malaltia. Cada etapa, té una nova mane-
ra de comunicar-se i aix0 exigeix estar atent
a la seva manera de funcionar, el seus can-
vis, oblits, records, moments de perdues i a
moments de guanys. Es per aixo, que les per-
sones que viuen amb una demeéncia se'ls fa
dificil mantenir les relacions, el mon deixa de
tenir el sentit tal i com ho entenem les perso-
nes que no patim cap deteriorament cognitiu.

La comunicacio es veu afectada, i el dete-
riorament del seu cervell no els deixa millorar
aquesta comunicacio, es a dir, som la resta de
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persones que hem d’intentar veure i entendre
el mon des de la seva perspectiva i de les se-
ves necessitats per fer sentit del que intentar
comunicar.

La literatura ens diu que per les perso-
nes que pateixen una demencia, el seu mon
relacional s'empobreix, ja no resultant “inte-
ressants” per a la resta de la societat, ja que
tenen dificultats per expressar els seu desit-
jos, anecdotes, histories. Per aquest motiu, la
resta hem de ser els seus traductors, sense
anullar-los, si no des de la inclusid. Ja que si
no el risc d'aillament per part de la persona
afectada és molt elevat.

Acceptar aquesta afirmacid, és accep-
tar que la comunicacid i les necessitats van
més enlla de les paraules. Quan una persona
que pateix una deméncia ens demana anar al
lavabo i no podem atendre-la en aquest mo-
ment, ella no compren les paraules “de ara
no”, si no que respon al to i al gest, pero la
seva necessitat de contacte, de sentir-se
perdut, de desconcert, de reconeixement, no
esta sent acompanyada. Acompanyar des de
l'emocid es poder relacionar-nos des de l'em-
patia, lacceptacid incondicional i Uautenticitat
de la relacid. Aquest tres conceptes basics en
lacompanyament son dificils de realitzar pel
cuidador familiar si ell/ella no sent que tam-
bé té un suport des de l'empatia, l'acceptacio
incondicional i l'autenticitat. Es a dir, sentir-se
ajudat i acompanyat pels altres.

REVISIO DE INTERVENCIONS QUE
AJUDEN A AJUDAR

Existeixen diferents tipologies d’intervenci-
ons per a les families o cuidadors principals.
Es poden classificar com psicoeducatives,
psicologiques, intervencions de suport, dia
de descans, intervencions per a millorar les
competéncies de la persona que rep les cures
i intervencions multiples. La recerca confirma
l'afecte positiu en el benestar dels cuidadors i
en un increment del coneixement que ajuda a
donar millor atenci6 a les persones



Per exemple, si agafem el NICE-SCIE
(2007) 7, ens diu que els cuidadors que estan
més informats sembla que tenen menys de-
pressio, i que les intervencions multiples aju-
den a preveure la sobrecarrega i burn-out del
cuidador.

Mirada apreciativa de laltre

La mirada apreciativa és un paradigma de
relacié que ens convida a treballar i relacio-
nar-nos des dels aspectes positius de laltre,
des de la possibilitat, i des del que les per-
sones aporten. La mirada apreciativa fuig de
lo catastrofic, invalidant i deficitari, entenent
que no podem construir des de lo negatiu.
Aprendre a mirar la persona afectada amb
una mirada constructiva valorant el potencial
que encara té, les seves fortaleses, acceptant
les seves carencies i reconduint-les, alhora
que aprenem a gestionar les emocions que
emergeixen de la situacié i del moment do-
nant permis de ser viscudes i compartides .
Tenir en compte la persona que encara és per
damunt de la malaltia.

Grups per cuidadors i recerca
de recursos.

Un recurs que esta demostrat que dona su-
port, és compartir amb un grup de persones
que estant passant per la mateixa situacio o
similar, totes les vivencies, experiencies, dub-
tes, situacions excepcionals, recursos que co-
neixen, i sobre tot compartir la carrega emo-
cional que suposa cuidar, conviure i acompa-
nyar a una persona que pateix Alzheimer. "La
veu dels que cuiden es deixa escoltar quan es
capac de poder expressar el que sent. El grup
permet aixo.” (testimoni d'un cuidador).

El grups poden ser conduits i canalitzats
per un professional expert amb el tema, o bé
pot ser d'ajuda mutua, es a dir, organitzat per
les propies persones cuidadores.

Aquest espai afavoreix la pressa de consci-
encia de la situacio, aclarir dubtes, trobar no-
ves mirades, cuidar la relacié amb la persona

98

ABORDATGE TERAPEUTIC INTEGRAL
DE LES PERSONES AMB DEMENCIA

afectada, amb la familia i la del mateix cuida-
dor en relacid al seu entorn social, fer xarxa
social nova, sortir del aillament , en definitiva
el grup ajuda en el procés de transformacio
del cuidar i cuidar-se.

El procés de transformacié del cuidador
en relaciéo amb el grup, el fa mes facilitador,
ajuda a alliberar sobrecarregues emocionals,
a restablir nous equilibris, i a donar veu al
malestar i al patiment perquée pugui ser es-
coltat. No sentir-se sol. Permet donar un nou
significat a la narrativa familiar, una manera
diferent de afrontar les situacions adverses,
trobar mes companys en el cami que poden
fer plegats.

Elgrup, existeix per satisfer les necessitats
de supervivencia que lindividu no pot satisfer
per si mateix. El procés d’ajuda que ofereix el
grup té tendencia a crear solidaritat, cohesio,
relacions psicosocials, cooperacié quant es
don i es rep afecta, i hi ha correspondéncia
i permanencia quant es posa esforc per part
dels seus membres per satisfer necessitats
que van emergent.

Les necessitats individuals que cobreixen
el grup son la solitud (afiliacid), incomprensig,
sequretat (poder i seguretat), insatisfaccid i
inferioritat (prestigi, comprensid, autoestimal,
les necessitats de pertinenca, reconeixement
de ser atesos, que ajuden a fer procés, son
imprescindibles per qualsevol persona. Nin-
gu pot sobreviure sent continuament rebutjat
i ignorat.

La reminiscéncia com una manera
de relacionar-nos.

del
l'emocid. Els records son sensacions emo-

Lelement essencial aprenentatge es
cionals que es registren en moments claus
del cicle vital i que fan la narrativa de la pro-
pia historia. L'estimul d’aquestes sensacions
emmagatzemades permet evocar emergents
que ens ajuden a establir una nova comuni-
caci6 emocional. Tots nosaltres tenim records
de la nostra vida, vivencies que ens donen
sentit i entrar en contacte amb elles, fa que



connectem amb la nostra identitat. El record
el podem explicar, actuar, representar o sim-
plement contemplar, i és des d'aquesta pre-
missa que treballa la reminiscéncia.

A través dels propis records i amb mate-
rial que fa de vehicle per evocar aquests i les
emocions que desperten, es treballen nous
vincles i maneres de comunicacio, aixi com
estimulacié sobretot d'emocions. Captar i re-
captar parts del passat i posar-hi el focus per
tal de poder treballar aspectes que esdevenen
importants en la nostra vida diaria.

Generar un llibre de vida, una caixa dels
records ens ajuda a recuperar la persona i re-
cuperar el sentit de la vida plegats. Es cert,
que de vegades el record també és confus i
sembla que no és exactament el que va ser
i aixo genera dolor en el cuidador. Acceptar
aquest dolor, passa per posar lémfasi en la
relacio que s'estableix, la regeneracié del vin-
cleigaudiramb la persona que no tant en que
el record sigui “fidedigne” a la realitat. Apren-
dre a acceptar els errors en el relat, en be-
nefici de la relacid que s'estableix és clau per
gaudir dels records.

SITUACIONS FREQUENTS

A continuacié presentem situacions freqlents
que les families es troben i s6n generadores
de patiment. Oferim una reflexié per poder em-
marcar-ho des d'un altre significat que alleuge-
reix el dolor i doni significat al moment present.

No em reconeix, ni als meus fills, ja
no sap qui som

El reconeixement més enlla del nom. Es cert
que no recordi el nom és relaciona amb no
saber qui és qui. Aixo genera un sentiment de
frustraci6 del cuidador davant la falta de reco-
neixement i el fa sentir que s'allunya de la per-
sona estimada, comenca a fer-se una pérdua
anticipada. No obstant, el nom és només una
construccioé social, si donem suport a la perso-
na i situem qui som, lalleugerirem de la pressi6
de recordar i ens podrem centrar en la relacio.
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Ell o ella potser no ens reconeix, pero la persona
al seu voltant pot donar sentit de nou a aquella
relacio, | continuar construint la relacio.

Es pensa que soc la seva mare

En quin moment de la seva historia esta vivint
i la dificultat de situar-se en laqui i lara. Tots
nosaltres tenim una historia on hem estat im-
pactats per diferents records, vincles. La de-
mencia fa que aquests impactes els visquin en
moment present, i crea confusié amb els qui
Uenvolten. Intentar entendre que deu ser, de-
manar per la mare en la recerca de seguretat |
vincle, potser ens pot donar pistes del que deu
sentir, per donar-li la seguretat que necessita.

Quan vol si que se’n recorda

Entendre la capacitat de viure en laqui i lara i
entendre momentaniament la situacié pero la
dificultat d'entendre la implicacié del que esta
passant. La voluntat és un acte que requereix
de capacitats preservades. Potser la persona fa
grans intents per tenir el control de la seva vida
i de vegades ho aconsegueix, pero no significa
que només ho faci quan ell vol, potser quan pot.

Ja no s’assabenten del que passa al
seu voltant

La importancia d'entendre que tot i les limita-
cions, la comunicacié no verbal és pot captar
fins a ben evolucionada la malaltia. Inclis en
estadis molt avancats les persones reaccionen
a lestimulacioé sensorial. Dignificar la persona
i considerar-la com a ésser social, passara per
incloure-la i no referir-nos a ells sense ells.

El meu pare es va buscar una
conferencia on parlaven

de UAlzheimer per saber de que
anava la malaltiai no ens va dir res

Prendre el control del seu procés va se alli-
berador per la filla, i ha permeés viure sense
estigma la malaltia.



Jo quan em pregunta li dic que és
una simple pérdua de memoriai
canvio de tema

La por a afrontar el no saber, com s'ho pren,
no estar preparat emocionalment, fa que es
vagi creant un buit emocional entre les per-
sones. Fer front al patiment és una manera
de donar oportunitats per crear una nova si-
tuacid. La por paralitza i no ens deixa adaptar.

Jo mes d’una vegada m’he preguntat
i com ho viuen ells, pateixen?

L'actitud del malaltiestar pendent dell fa que
de tant en tant es prengui consciencia de la
malaltia i es posin en la pell de l'altre [empa-
tia). Donar pas a aquestes reflexions és una
manera d'entrar en l'acceptacio de la situacid,
per tant, del patiment de l'altre i del seu propi.

Es un consol pensar que cada cop
s’oblida més de les coses i per tant
tampoc se n’adona tant

Es una manera de alliberar-se del sentiment
de culpa, de la pena, del patiment de laltre.
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Les persones quan passen per un procés tan
dolords és necessari trobar espais d'auto-
proteccio, per recuperar forces.
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INTRODUCCIO

En la practica medica totes les decisions
inclouen una dimensié ética, que pren un
paper fonamental en aquelles malalties en
les quals hi ha una perdua de lautonomia
del pacient com és la demencia. L'actuacié
meédica s'ha de regir pels principis basics de
bioetica, no maleficéncia, justicia, autonomia
i beneficéncia.

En el curs de levolucié de la demencia,
entren en conflicte majoritariament els prin-
cipis de beneficéncia y autonomia. A mesura
que evoluciona la malaltia, lautonomia del
pacient es redueix restant a merce dels altres.
En aquells moment les qlestions eétiques
emergiran, podent-se convertir en glestions
legals.

El respecte al principi d’autonomia en les
demencies hauria de sustentar-se en decisi-
ons que han estat presses amb anterioritat
al diagnostic de la malaltia, o be en els seus
inicis. D’aqui la importancia d'informar de la
malaltia i la seva evolucio, aixi com d’elaborar
un document de voluntats anticipades sempre
que el pacient encara mantingui les funcions
cognitives suficientment integres per poder-lo
fer; en el cas de demencies evolucionades,
sera la familia qui jugara un paper fonamental
a 'hora de guiar-nos per poder respectar els
valors i ideals del pacient. També cada vegada
més haurem d’incorporar els agents culturals
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per poder abordar eficacment aquests aspec-
tes en pacients immigrats.

El concepte de “latencié centrada en la
cura de la persona amb demeéncia”, es basa
en donar suport al benestar, la dignitat i l'au-
tonomia de la persona, com unitat, sencera,
Unica, a part de controlar un conjunt de simp-
tomes o comportaments. Aixd implica que
latencié ha d'adequar-se a les necessitats i
desitjos de les persones amb demencia i que
els seus drets, la seva individualitat i dignitat
ha de ser respectada, independentment del
grau de deteriorament cognitiu, contribuint
aixi a la qualitat de vida i benestar. Aixo que no
resulta facil, a més, s'ha d'equilibrar amb el
benestariels drets d'altres persones que for-
men part de U'entorn del pacient, com ara els
cuidadors no professionals (és a dir, familiars
i amics), co- residents amb i sense deméncia
(en cas que el pacient estigui ingressat o ins-
titucionalitzat) i els cuidadors professionals. A
la practica quotidiana, de vegades aconseguir
aixo, s'esdevé tot un repte.

Els individus i les families que viuen amb
la malaltia d’Alzheimer s'enfrontaran a mol-
tes decisions polemiques al llarg del curs de
la malaltia; en aquest capitol s'abordaran la
divulgacio de diagnostic, la planificacio legal i
financera, les voluntats anticipades, l'avalua-
ci6 de la capacitat, el permis de conduirid'ar-
mes, la participacid en assajos clinics/recerca



i demeéncia, les contencions, la incapacitacio i
el maltractament.

DIVULGACIO DE DIAGNOSTIC

La divulgacié del diagnostic en la demeéncia
constitueix un punt de debat clau, sobre el qual
no hiha un acord ni una practica unanime en-
tre els professionals fins al moment'2. Es un
tema complex que afecta no només al pacient
sind també, als cuidadors i als professionals
sanitaris que l'atenen, i que s'ha d'ajustar als
principis etics que regeixen la practica medi-
ca (autonomia, no maleficéncia, beneficéncia
i justicia). Es important que la divulgacié del
diagnostic de la malaltia d’Alzheimer es faci
d'acord amb els desitjos del pacient i la seva
familia. Lestabliment del diagnostic i la seva
posterior comunicacid, permetra a la persona
amb demeéncia i a la seva familia, la possibi-
litat de confirmar les sospites de la malaltia i
posar punt i final a la incertesa; entendre mi-
llor els déficits cognitius, els canvis de perso-
nalitat i les perdues funcionals que esta expe-
rimentant; tenir informaci6 sobre la progres-
si6 de la malaltia, sobre el tractament, sobre
les opcions de cures i els grups de suport a la
comunitat; planificar objectius a curt termini;
utilitzar el consentiment informat respecte a
la utilitzacié de farmacs especifics per a la
malaltia i poder collaborar en assajos clinics;
participar en la presa de decisions sobre les
cures en fases més avancades de la malaltia
I elaborar el document de voluntats anticipa-
des | posar en ordre assumptes personals |
temes economics?.

Obviament, moltes d'aquestes avantatges
precisen un cert grau de capacitat mental, per
tant no només és clau informar de la malaltia
al pacient, sin6 també de fer-ho el més pre-
cocment possible perque pugui disposar de la
capacitat de prendre decisions respecte a les
voluntats presents i futures.

Els arguments que se citen en contra de la
comunicacié del diagnostic son labsencia de
proves diagnostiques que confirmin la malal-
tia d'Alzheimer, sent un diagnostic de proba-
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bilitat, el que explica que els clinics, en fases
precoces de la malaltia, prefereixin ajornar la
revelaci6 del diagnostic fins a estar completa-
ment segurs d'aquest; la manca de compren-
sié per part dels pacients a mida que avanca
el deteriorament cognitiu, juntament amb els
efectes modestos dels tractaments i que la
possibilitat de la revelacio del diagnostic pu-
gui repercutir negativament en el pacient, ja
que alguns clinics creuen que el conéixer el
diagnostic pot provocar efectes negatius en
la salut de la persona afectada i desembocar,
per exemple, en depressid o suicidi?.

Hi ha pocs estudis que hagin examinar les
perspectives dels pacients enfront del diag-
nostic, pero levidencia disponible suggereix
que els pacients amb demeéncia prefereixen
ser informats. Segons Derksen et al., aquells
pacients que sospiten de la preséncia de la
malaltia, senten alleujament quan se’'ls co-
munica el mateix, mentre que aquells que no
hi havien pensat, acostumen a reaccionar pit-
jord. Treballs més recents destaquen el desig
de pacients i familiars de rebre una informa-
ci6 detallada sobre la malaltia i de reforcar la
vinculacié amb recursos a la comunitat. La
majoria de guies practiques de demeéncia ten-
deixen a promoure la revelaci6 del diagnostic,
aconsellant 'ds del judici clinic en el procés
d'informar™+s.

En un document de consens elaborat pel
grup de treball de demencies de la Societat
Catalana de Geriatria es va establir unes re-
comanacions que poden ajudar a nostre que-
fer diari?.

En revelar el diagnostic, s'ha de dur a ter-
me una reunié amb el pacient i la familia per
a discutir les recomanacions i per respondre
a les preguntes’. I[dealment, una sessié de se-
guiment hauria de programar-se per a conti-
nuar la discussié ja que la informacié pot ser
aclaparadora al principi, i els pacients i les
seves families necessiten de temps i ben se-
gur que tindran més preguntes amb el trans-
curs d'aquest. Es necessari identificar un
membre clau de la familia per comunicar-se
amb aquesta persona i en el cas de pacients



que no tenen familia, a altres membres del
sistema de suport informal del pacient que
poden ser capacos de proporcionar antece-
dents rellevants i observacions o ser reclutats
per ajudar a supervisar les recomanacions
del pla de tractament del pacient, a lespera
del seu consentiment i l'alliberacié de la co-
municaciod'.

Dintre d’aquest apartat és necessari res-
saltar la importancia dels serveis educatius i
de suport per als pacients i les families afec-
tades per la demencia, sent essencials per
a la gesti¢ efectiva a llarg termini d'aquesta
malaltia cronica progressiva. Historicament
els serveis educatius i de suport s'han cen-
trat en els cuidadors, que sén en la major part
dels casos, membres de la familia del pacient,
pero l'avanc en el diagnostic precoc de la ma-
laltia d'Alzheimer i el deteriorament cognitiu
lleu (MCI) esta donant lloc a una poblaci crei-
xent de persones en etapa inicial de la malal-
tia que necessiten i sén capacos de benefici-
ar-se de les intervencions d’educacié i suport.

Per tant és basic integrar l'atencié medica
amb leducacio i el suport mitjancant la con-
nexié de pacient i el cuidador amb les orga-
nitzacions i grups de suport, recursos de la
comunitat, assessorament juridic, estades
de respir, la consulta sobre les necessitats
d'atencid i opcions, i els recursos financers,
etc.

PLANIFICACIO LEGAL | FINANCERA

Idealment les grans decisions legals i finan-
ceres, han de realitzar-se mentre el pacient
encara és capac de fer-les. Es recomana in-
cloure una discussié sobre la importancia
d'aquestes, com a part del pla de tractament
tant aviat com sigui possible després del diag-
nostic de la demencia. El metge pot utilitzar
la seva posicié de confianca i influencia per
trobar el moment adequat en la discussié del
tractament a fi de transmetre la importancia
de la planificacid legal i financera basica i fer
les referéncies apropiades per a lassisténcia
professional. Pot ser que sigui necessari in-
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troduir aquesta discussio més d'una vegada
abans que el pacient i la seva familia siguin
capacos de processar la informacio, reconei-
xer la necessitat, | actuar sobre les recoma-
nacions proporcionades®.

VOLUNTATS ANTICIPADES

La llei 41/2002, del 14 de novembre, basica re-
guladora de l'autonomia del pacient i de drets
i obligacions en materia d'informaci6 i do-
cumentacié clinica’, indica que el document
d’instruccions prévies o voluntats anticipades
(DVAJ, recull la voluntat anticipada sobre les
cures i tractaments que ha de rebre, d'una
persona major d’edat, capac i lliure, perque es
compleixin els seus desitjos, en el moment en
que no sigui capac d'expressar-los personal-
ment. També serveix per nomenar un repre-
sentant valid que pugui decidir en el seu nom
en cada circumstancia de salut, i arribada la
mort, sobre el desti dels seus organs. El DVA
o testament vital (TV) pot formalitzar-se en un
document public o privat. Lordenament juri-
dic no estableix cap moment o termini concret
per a realitzar el DVA, el recomanable és fer-
ho en l'edat adulta i en ple Us de les facultats
mentals.

En el cas que ens ocupa, sha d'intentar fer
com més aviat millor, després del diagnostic
per garantir el maxim de lintegritat cognitiva
del pacient, concebent-lo com una expres-
sié de l'autonomia de la voluntat que deu ser
respectada e impulsada. Els professionals de
la salut i els seus familiars han d’intentar co-
neixer la seva voluntat i respectar les seves
preferencies mediques, legals i financeres.
Les fases inicials s6n un bon moment per
explicar-les la importancia de prendre decisi-
ons respecte a les cures en relacio a totes les
etapes de la malaltia (incloent-hi els valors,
les preferencies i objectius relacionats amb la
mort, a on es troben els aspectes de pressa
de decisions com sén les ordres de no reani-
macié cardio-pulmonar, els plans de nutricié
artificial, trasllats als serveis d'urgencies, in-
grés eninstitucio, etc), i si el pacient ho desitja,



hauria de poder expressar-les en llibertat
mitjancant el DVA aixi com anomenar un re-
presentant legal. En fase moderada o severa,
la presa de decisions ha de ser assumida per
altres; en cas de existir el DVA s'haura de res-
pectar aquest i en cas contrari, si es coneix la
seva voluntat, respectar les seves preferenci-
es mediques, legals i financeres. No cal dir,
que els professionals tenen lobligacid, dintre
del marc legal, de respectar les decisions
dels pacients i dels seus representants, inclos
quan les seves creences o desitjos culturals
puguin estar en contra de les recomanacions
mediques.

En el DVA es pot anotar totes aquelles in-
dicacions que es considerin d'interés per part
de la persona que l'atorga. Aquells aspectes
que no estiguin permesos per la llei o0 bé que
estiguin expressament prohibits no seran tin-
guts en consideracié. Tanmateix, aixd no su-
posara la perdua de validesa de la resta de les
indicacions que es continguin i que no resultin
contraries a les normes. EL DVA es pot revo-
car lliurement en qualsevol moment deixant
constancia per escrit. Es molt important res-
pectar lautonomia i la llibertat de la persona
en el moment del diagnostic i al llarg de tot el
procés evolutiu, tenint en compte que malgrat
Uexistencia de voluntats anticipades, la perso-
na, amb Uedat, per les circumstancies i/o amb
el mateix procés de la malaltia, pot canviar de
manera de veure les coses, i per tant modifi-
car les seves decisions.

El DVA es pot formalitzar davant notari, en
aquest suposit, no cal la presencia de testimo-
nis o davant de tres testimonis majors d’edat
i amb plena capacitat d'obrar, dels quals dos,
com a minim, no han de tenir relacié de pa-
rentiu fins al segon grau ni estar vinculats per
relacié patrimonial amb l'atorgant i s'ha d'in-
corporar a Uhistorial clinic del pacient. Per fa-
cilitar laccés als metges que 'han de tenir en
compte, el DVA es pot inscriure en el Registre
de voluntats anticipades del Departament de
Salut. D'aquesta manera el document que-
da incorporat a la historia clinica compartida
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dels pacients i també es pot veure en la resta
de lestat espanyol.

Donat el seu caracter de declaracié perso-
nal cada document pot ser diferent i no hi ha
un d’oficial, ni tampoc hi ha un organisme que
reguli el seu contingut. No obstant aix0, es pot
accedir a un model del document de voluntats
anticipades en la pagina web del departament
de salut®. Quan el document s’ha formalitzat
davant de notari, prévia sollicitud de la per-
sona, el notari pot fer la inscripcié en el re-
gistre automaticament. En cas de haver-se
formalitzat davant testimonis, es pot lliurar al
centre hospitalari o centre d'atencid primaria
que correspongui o en qualsevol registre de la
Generalitat, adjuntant el full de sollicitud. En
aquest cas el centre fara arribar el document
al registre. De totes formes, la inscripcié no
és obligatoria. Si es compleixen els requisits
de la formalitzaci6 davant notari o davant tres
testimonis, el DVA és valid. També es pot anar
personalment al Registre de Voluntats Antici-
pades per a formalitzar la inscripcio, adjun-
tant la documentacié necessaria. La inscrip-
ci6 en el registre determina la incorporacio a
un fitxer automatitzat que permetra la con-
sulta de les voluntats anticipades per part del
personal medic en cas de necessitat

VALORACIO DE LES COMPETENCIES

L'avaluaci¢ de les capacitats especifiques que
conserva una persona afecta de demeéncia és
fonamental per garantir la idoneitat en la rea-
litzacid dels seus actes, per disposar sobre si
mateix, sobre els seus béns i altres respon-
sabilitats, com conduir vehicles, utilitzar ar-
mes, participar en assajos clinics, en la presa
de decisions i per establir, si cal, mesures de
prevenci¢ dirigides a evitar errors i les seves
conseqiencies. En l'avaluacié integral i multi-
disciplinaria de la persona amb demencia, cal
incloure la valoracio de la capacitat de decidir
i si existeix o no una proteccid juridicolegal
adequada’.

Per avaluar la capacitat de decisid de tota
persona afectada de demeéncia es por fer



servir el document Sitges, amb dues edici-
ons, la de 2005" i la seva revisid del 2009,
elaborat per metodologia de consens a traves
de la técnica Delphi. Aquest, fa referéncia a
la capacitat i lautogovern; la presa de decisi-
ons personals i patrimonials; les condicions
neurologiques necessaries per prendre deci-
sions, i aporta un instrument d’avaluacié de
la capacitat de decisio, a través d'una taula
grafica i comprensible on es contemplen tots
els aspectes neurologics i cognitius que inter-
venen en la presa de decisions. Cada funcio
és avaluada i quantificada. S'estableixen les
alteracions maximes que permeten reconei-
xer la incapacitat decisoria, tenint en compte
els aspectes personals i els relacionats amb
el patrimoni'’.

LA PREVENCIO | PROTECCIO
JURIDICA

En totes les situacions de la vida quotidia-
na hi ha aspectes juridics relacionats, ja si-
gui com drets u obligacions, contractuals, o
qualsevol altra, siguem o no conscients que
hi son, o s'estan produit. Quan la persona te
plena capacitat de decidir, pot prendre les de-
cisions que consideri adients per garantir el
seus drets 0 assumir les seves obligacions. El
problema sorgeix quan la persona comenca a
perdre aquesta capacitat o ja 'ha perdut.

Es necessari diferenciar entre prevencié i
proteccié davant una demeéncia o deteriora-
ment cognitiu.

1. Aspectes legals preventius

Com en els aspectes de salut, des de lambit
legal també és necessari fer prevencid, per que
en el moment que es tingui deméncia que limi-
ta la presa de decisions, la persona pugui estar
protegida segons la seva voluntat quan encara
tenia preservada la capacitat de decidir.

Des del vessant preventiu cal tenir en
compte diversos documents o recursos le-
gals, pero molt especialment lautotutela (de-
laci6 voluntaria), el poder preventiu, i la figura
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de l'assistent. Es recomana que si la persona
inicia un deteriorament cognitiu, i encara te
preservades les capacitats per entendre el
contingut de documents juridics, s'informi a
la persona dels documents que a continuacié
es detalla, i que si no els ha atorgat, valori la
possibilitat de fer-ho, amb el suport o asses-
sorament d'un professional del dret [Notari o
advocat).

Delacié voluntaria (autotutela)

En previsié de que es perdi la capacitat de de-
cidir, es pot nomenar o excloure, a una o més
persones perqué siguin el seu tutor, és a dirla
persona que decidira tot, tant en lambit per-
sonal com patrimonial. En aquest document,
també es pot fer disposicions respecte al fun-
cionament i el contingut del régim de protec-
ci6 que pugui ésser adequat, especialment
pel que fa a la cura de la seva persona.
Aquest document s'atorga davant de Notari.

Poder en previsio de perdua
sobrevinguda de capacitat
[poder preventiu)

Amb aquest document es faculta a altra o al-
tres persones per fer tot tipus d'actuacions o
gestions en nom de la persona que fa el poder,
perque tingui cura de llurs interessos. Aquest
poder pot ser general, per fer absolutament
tot; o pot ser especific, per realitzar actua-
cions concretes. L'atorgant del poder pot or-
denar que el poder produeixi efectes des de
l'atorgament, o bé establir les circumstancies
que han de determinar linici de Ueficacia del
poder. La persona que déna el poder, també
pot fixar les mesures de control i les causes
per les quals s'extingeix el poder. Es recoma-
nable que quan es faci el document, els po-
ders es donin a persones de molta confian-
ca. Mentre es manté la capacitat de decidir,
aquest document es pot revocar, és a dir, dei-
xar-lo sense efectes.

Aquest document s'atorga davant de No-
tari.



L assistencia

Quan es ddna una disminucié no incapacitant
de les facultats fisiques o psiquiques, la per-
sona que ho necessiti, per a tenir cura d'ella
mateixa o dels seus béns, pot sollicitar al Jut-
jat el nomenament d'un assistent. Cal pro-
posar una persona o entitat concreta. Es un
suport a la persona, reconegut pel jutjat, i per
tant suposa una garantia de control i supervi-
si6 per part d'aquest i el Fiscal.

En la resolucié judicial de nomenament,
l'autoritat judicial determina lambit personal
o patrimonial de lassistencia i els interessos
dels quals ha de tenir cura l'assistent. Aquest
document es presenta en el Jutjat, i es reco-
mana assessorament juridic. L'assistent esta
obligat a iniciar els tramits necessaris per ini-
ciar un procediment d’incapacitacio, en cas de
perdua de la capacitat de decidir de la perso-
na assistida.

2. Aspectes legals protectors

Quan la persona te demencia també perd la
capacitat per prendre decisions d'ambit juri-
dic, un element molt important per les con-
seqlencies que pot tenir tant des d'una ves-
sant personal com economica, i per aix0 és
necessari plantejar-se si cal iniciar o no un
procediment de modificacié de la capacitat
lincapacitacio).

El primer que cal remarcar és que la inca-
pacitacié és una mesura de proteccio, i no una
limitacié de drets i llibertats de les persones
grans. Aquesta mesura suposa un control i
seguiment judicial, ja que el fet de nomenar
un tutor o curador garanteix que s'ha de ren-
dir comptes al jutge i al Ministeri Fiscal de
totes les actuacions tutelars. El procediment
judicial de modificacié de la capacitat (inca-
pacitacid) pot ser promoguda pels familiars
ascendents, descendents, germans i parella.
En el suposit de no existir cap familiar dels
indicats, o que aquests no ho facin, ho pot fer
el Ministeri Fiscal, a peticié de qualsevol pro-
fessional o persona. Per tant, ho poden comu-

106

ABORDATGE TERAPEUTIC INTEGRAL
DE LES PERSONES AMB DEMENCIA

nicar al Fiscal, els professionals que identifi-
quin alguna possible situacié d'incapacitacio,
i qualsevol persona que tingui coneixement d'un
presumpte incapac.

La incapacitacio pot ser total, per tots els
ambits de decisi6 de la persona, o pot ser par-
cial, per aspectes concrets com poden ser la
gestidé economica o patrimonial, les decisions
en temes de salut, o altres aspectes. En cas
d’incapacitacio total s'anomena un tutor, i en
cas de parcial un curador.

Per iniciar un procediment de modificacié
de la capacitat (incapacitacid), i que es dicti
una sentencia favorable, ha de tenir-se cons-
tatat un deteriorament cognitiu de grau mo-
derat o avancat (GDS 4-7). Sequrament, no es
dictara una sentencia que determini una inca-
pacitat, encara que sigui parcial, amb un GDS
1-2. També és dificil, i cal detallar i concretar
molt especificament quines son les péerdues,
perqué es declari la incapacitaci6 amb un
GDS 3, pero en aquest estadi es pot analitzar
la possibilitat. Paradoxalment, important te-
nir-ho en compte, una persona amb demen-
cia que ha perdut la seva capacitat de deci-
dir, a efectes legals continua tenint capacitat
de decidir fins que una senténcia no declara
aquesta perdua de capacitat, el que suposa
que els seus actes juridics sén considerats
valids. Aixo pot posar en risc a la persona tant
en decisions d’aspectes de salut com econo-
mics, entre altres de caracter personal, per
aixo el professional i la familia, o entorn, han
de plantejar-se si cal o no iniciar un procedi-
ment.

No totes les persones que pateixen una
demencia o deteriorament cognitiu han de ser
incapacitades judicialment. A efectes orienta-
tius, s'indica quan es considera que és neces-
sari iniciar el procediment d'incapacitacio,
sense perjudici:

D Persona amb demeéncia que esta sola

(sense entorn familiar o cuidador adient).
D Quan hiha conflictes entre familiars o en-

torn.

D Quan la persona amb demeéncia no deixa
que el seus familiars o entorn prenguin



decisions d'aspectes de salut o d'altres
necessaris, no te consciéncia de la malal-
tia, i per tant es posa en risc la seva salut,
cura, o patrimoni.

D Quan ésincontrolable les accions que pu-
gui fer la persona en l'ambit economic o
patrimonial (extraccié de diners sense
control, possible atorgament de docu-
ments juridics, etc.).

D Quan hi ha risc o possibilitat que la per-
sona amb demeéncia sigui abusada o mal-
tractada, o que algu es pugui aprofitar o
beneficiar de la seva vulnerabilitat.

En tots aquests casos es recomana iniciar el
procediment de modificacié de la capacitat
(incapacitacié judiciall, sigui iniciada per els
familiars indicats directament al jutjat, sigui
a instancia del Fiscal per comunicacié dels
professionals, altres familiars (nebots, cosins,
etc.) o qualsevol altra persona.

D'altra banda, en cas de risc o urgencia,
hi ha la possibilitat de demanar al Jutjat “me-
sures cautelars” que és un procediment més
rapid quant a la decisié del jutjat i proteccio
de la persona presumptament incapag, pero
és necessari acreditar el motiu de la urgéncia
de proteccid, ja que si no ha de tramitar-se
un procediment de modificacié de la capacitat
(incapacitacio).

EL PERMIS DE CONDUIR

La conduccié d'un vehicle de motor és una
tasca complexa que requereix laplicacio si-
multania i coordinada de diferents habilitats
cognitives, incloent-hi la capacitat de recor-
dar i aplicar les normes de transit, bon judici,
capacitat de concentracio, i les respostes ra-
pides. Per tant, la capacitat d’'una persona per
conduir amb seguretat es pot veure afectada
en la demencia, amb el conseqlient major
risc d'accidents. Malgrat tot, un diagnostic de
demencia no vol dir automaticament que una
persona és incapac de conduir®. La decisio
s’ha de basar en la gravetat d’aquesta o en
una demostracié d'alteracié de la competen-
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cia motriu. Hi ha estudis que fan servir la Cli-
nical Dementia Rating Scale (CDR] i demos-
tren que amb una puntuacié de 0,5 el risc de
patir accident es similar al de joves entre 16 i
21 anys o bé conduir sota els efectes de lal-
cohol en sang amb taxes inferiors a 0,08%".

Les recomanacions de les guies mediques
d'aptitud per a la conduccié elaborades per
lAssociacié Meédica de Singapur, 2a edicié
2011, en relacid a la gravetat de la demencia
son':

Conductors del Grup 1
no professionals:

D Les persones amb demencia en fase mo-
derada-avancada no han de conduir.

D Les persones amb demencia lleu han de
ser referits per a una avaluacié formal de
la conducci6.

D Siesconsidera segur, se li ha de permetre
conduir; en alguns casos, s'apliquen cer-
tes restriccions com ara conduir només
quan van acompanyats, conduint només
durant les hores del dia i no conduir a les
autopistes, etc.

D S'hauran de revisar almenys cada 6-12
mesos, depenent de les recomanacions de
l'avaluacié de la conduccid.

Les families | els cuidadors han d'observar
qualsevol signe d'alarma que poden indi-
car una conducci6 insegura, sent comunicat
aquest per determinar la decisié a prendre.

Conductors del Grup 2 professionals

Les persones amb demeéncia que presenten
alteracions del comportament que poden
suposar un perill per a la conduccié [com
l'agressio, inadequat control dels impulsos,
psicosi i allucinacions, fluctuacié del nivell de
consciéncia, etc., han de ser considerats peri-
llosos per a la conduccid. Aquestes persones
no han de conduir o manejar professional-
ment vehicles de mercaderies pesades.



Quan a una persona amb demencia, ava-
luada convenientment, se li reconeix un risc
significatiu per conduir, els professionals de
la salut han d’informar al pacient amb de-
meéncia i la familia, del risc que pot comportar
que continui conduint’. Al nostre pais, el nou
Reglament General de Conductors, aprovat
pel Real Decret 818/2009, de 8 de maig, recull
en el seu annexa IV les aptituds psicofisiques
requerides per obtenir o prorrogar la vigencia
del permis o llicencia de conduccid, establint
les malalties i deficiéncies que seran causa de
denegaci6 o adaptacions, restriccions de cir-
culacid i altres limitacions en la seva obtencié
o prorroga, conforme a la Directiva 2006/126/
CE, del Parlament Europeu i del Consell, de
20 de desembre, sobre el permis de Conduc-
cio'™.

També a la Guia de Consell Sanitari en Se-
guretat Viaria Laboral es pot consultar con-
sells per a conductors amb deteriorament
cognitiu lleu per proporcionar a familiars i pa-
cients mentre continuin conduint'?.

PERMIS D’ARMES | PARTICIPACIO
EN ASSAJOS CLIiNICS

En persones amb demeéncia, sobretot si hi ha
trastorns de la conducta, és aconsellable que
no tinguin a l'abast armes o elements que pu-
guin ser perillosos per a elles o per a tercers’.

La participacié de les persones amb de-
mencia en estudis d’investigacio esta ben re-
gulada. Existeixen documents, codis | decla-
racions que els protegeixen en els seus drets.
La seva participaci6 ha de ser lliure. Abans de
prendre decisions i de signar el consentiment
a participar-hi han de rebre una informacié
comprensible, amplia i detallada.

Qualsevol estudi d'investigacié en lactua-
litat exigeix que l'equip investigador sigui co-
neixedor de les Guies de Bona Practica Clini-
ca, en les seves versions més actualitzades.

La transcendéncia dels assajos clinics,
pel seu possible benefici, risc i cost, exigeix
sempre l'equip investigador que es complei-
xin una série de condicions: aJ metodologia
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correcta i un equip investigador competent;
b) acceptable relacié risc-benefici; c] supervi-
sid independent; d] distribucio justa de carre-
gues, distribucid aleatoria, amb igual proba-
bilitat d'eficacia i seguretat en tots els grups;
e} consentiment informat i confidencialitat; f)
garanties de seguretat i g) una remuneraci6
adequada.

Hi ha convenis i guies etiques per preser-
var els drets humans de les persones que
participen en estudis de biomedicina (Oviedo,
Helsinki, Ginebra)’.

CONTENCIONS MECANIQUES |
FARMACOLOGIQUES

L'Us de subjeccions representen un dels te-
mes més controvertits dintre de la atencid i
assisténcia de les persones grans i amb de-
mencia. No existeix consens respecte al con-
cepte de les subjeccions, trobant que s'utilit-
zen diferents denominacions com a subjeccio,
contencio i restriccid, d'una forma indistinta’.

La utilitzacié de métodes restrictius, com
subjeccions fisiques i/o farmacs psicotrops a
la gent gran, es considera potencialment peri-
llosa i ha estat qlestionada en repetides oca-
sions i fins i tot limitada per la llei en alguns
palsos, ja que afecten els drets fonamentals
de la persona, com la llibertat, i principis i
valors basics, com la dignitat, lautonomia,
lautoestima i el benestar personal. Si be les
mesures de contencidé van ser dissenyades
per “garantir” la sequretat del pacient amb
diversos tipus de trastorns conductuals, pocs
estudis han demostrat el seu paper protector.
Es més, amb freqliencia s'ha pogut detectar
un Us abusiu i un risc elevat d'accidents letals.
Finalment, tant 'Us de restriccions fisiques
com de psicofarmacs amb aquests proposits
es correlaciona amb un pitjor estat d'anim,
un empitjorament de la mobilitat i caigudes o
importants efectes secundaris cognitius, en-
tre d'altres’.

D'altra banda, U'Us de subjeccions consti-
tueix una de les practiques per les quals no
existeix un marc normatiu o legislatiu especific



i clar en aquesta materia que les reguli, niuna
doctrina o posicionament juridic comu'.

Una interessant visio és la que proporciona
Zunzunegui, segons el qual es pot abordar l'Us
de les restriccions fisiques i farmacologiques
des de diferents punts de vista. En primer lloc,
des dels drets de lindividu de lliure moviment
i llibertat d'expressid de les seves idees, sem-
pre i guan no posin en perill la seva seguretat
fisica o la de les persones que li envolten, ni el
benestar mental dels altres residents o seus
cuidadors. En segon lloc, des del punt de vis-
ta del professional o del cuidador, que es veu
obligat a contenir a determinats pacients amb
una estratégia que redueixi els riscos per ells
mateixos i per a les persones que els envolten.
Finalment, es pot adoptar un punt de vista pu-
rament professional en la que es defineix com
deu ser una atencié humana de qualitat i s'es-
tableix un pacte entre els residents, familiars i
professionals per aconseguir que latencié dels
pacients sigui optima. Es en aquesta tercera
linia en que s’ha de treballar, ja que el tracte
adequat del pacient interessa a totes les parts
involucrades (des del pacient fins al familiar, el
professional i el gestor).

S’entén per contencié mecanica, qualse-
vol accid, procediment, o metode que mitjan-
cant un dispositiu material, equip mecanic o
fisic, unit, adjacent o lligat al cos del pacient,
aquest no sigui capac de moure o retirar amb
facilitat, i que deliberadament s'utilitza per li-
mitar o contenir la llibertat de moviments de
tot 0 una part del cos, o l'accés normal al ma-
teix cos. Una subjeccié farmacologica o qui-
mica és l'Us deliberat i intencional de psico-
farmacs independentment del grup o familia i
de les seves dosis, que limitin o restringeixin
la mobilitat i comprometin les activitats de la
vida diaria, aixi com el funcionament mental,
amb lobjectiu de controlar una conducta ina-
dequada o molesta [vagabunderia, rebuig de
les cures, etc.), i sempre que no es dequi a
un trastorn psiquiatric o medic diagnosticat,
sind que s'utilitzen per conveniencies orga-
nitzatives, és a dir, l'Gs de medicaments per
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controlar un problema pel qual existeix millor
tractament.

A causa dels innumerables efectes secun-
daris que produeixen, fisics i psiquics (ero-
sions, laceracions, esquincaments, asfixia,
estrangulament, perdua de massa muscular,
rigideses, deteriorament de la mobilitat, es-
trenyiment, incontinencia, ansietat, depres-
sio, delirium, perdua d'autoestima, entre
d'altres), la utilitzacié de subjeccions meca-
niques o quimiques ha de constituir un recurs
excepcional al qual solament es recorrera
de forma puntual, racional i proporcional, en
aquells casos en els quals s'hagin esgotat to-
tes les mesures al nostre abast, per controlar
el procés. Aquestes han de ser prescrites pel
metge responsable del pacient, i en abséncia
d’aquest, i davant de situacions de compromis
vital urgent (intent autolitic, suicidi, agressio,
etc.), podran ser indicades per un altre pro-
fessional i posteriorment, tan aviat com es
pugui, ser prescrites pel metge. A més hau-
ra de sollicitar-se el “consentiment informat”
per escrit, quan vagin a utilitzar-se subjecci-
ons més enlla d'un episodi agut motivat per
un risc vital urgent, el que inclogui, dades de
filiacié del pacient, nom del metge prescriptor
i la data, explicant clara, senzillament i com-
prensiblement tota la informacid, amb els
seus riscos i beneficis si n'hi hagués. També
ha de precisar la causa que comporta la seva
utilitzacio, els tractaments alternatius previs
implantats que han fracassat, etc. El metge té
l'obligacié d'assegurar-se que el subjecte ho
ha comprés tot, la mera signatura no eximeix
de responsabilitat si es comprova a posteriori
que la informaci6 que es va donar era incom-
prensible per al subjecte.

Segons la “gufa de practica clinica sobre la
atencion integral a las personas con enferme-
dad de alzheimery otras demencias? és reco-
manable prevenir, detectar precocment i trac-
tar l'agitacié psicomotriu i l'agressivitat de les
persones amb demeéncia. En aquest respecte,
les mesures que cal seguir en aquest ordre
séndetipus no farmacologic, farmacologicide
contencid mecanica si es precisa. Els farmacs



antipsicotics atipics son la primera linia de
tractament farmacologic de lagitacio psi-
comotriu i l'agressivitat de la persona afec-
tada de demencia. Quant una persona amb
demencia i agitacié psicomotriu marcada no
s’hagi pogut controlar amb mesures verbals
i/o farmacologiques, i segueixi sent perillosa
0 amb risc de produir danys a si mateix o als
altres, haura de plantejar-se la contencié me-
canica fent servir els elements de subjeccio
homologats, d’acord amb la legislacié vigent i
en perfecte estat de conservacid, per a la seva
eficacia | seguretat. Es aconsellable la parti-
cipacio d'un equip coordinat integrat per 4 o
5 persones ben entrenades que subjectin al
pacient de forma acurada per no danyar-ho.
Mentre que estigui aplicada la contencid
mecanica han d'extremar-se totes aquelles
mesures dirigides a prevenir complicacions
directes o indirectes, assegurant al pacient
la seva comoditat, intimitat i respecte, reti-
rant-la com més aviat millor.

MALTRACTAMENTS .
A LES PERSONES AMB DEMENCIA

No és objecte d'aquest treball definir, concep-
tualitzar i classificar els maltractaments, i la
informacié la podem trobar a diversos docu-
ments. Es recomana recollir informacié ge-
nerica d'aquesta problematica, i fer incidencia
en els factors de risc i els indicadors.

Es pot afirmar que tenir deteriorament
cognitiu és un factor de risc per ser victima de
maltractaments. La persona és més vulnera-
ble, no és conscient plenament de les situa-
cions ni dels seus actes, no recorda accions
fetes, pot ser facilment enganyada o abusa-
da, ha minvat la seva capacitat de raonament,
presa de decisions, i en conseqiencia la pos-
sibilitat de defensar-se o oposar-se. Aquestes
perdues o carencies obliguen a Uentorn de la
persona, tant familiar, personal, o professio-
nal, a tenir una major cura de la persona amb
demeéncia. Cada cop es detecten més abusos
o maltractaments comesos sobre persones
amb demencia, com per exemple abusos eco-
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nomics, atorgaments de documents sense
tenir capacitat per entendre el seu contingut,
persones desateses, o ateses inadequada-
ment, o de manera negligent, entre altres si-
tuacions. Una problematica d'aquesta dimen-
sidé no es pot abordar en un petit espai d'un
capitol, pero al menys s'intentara donar unes
pautes, sense perjudici que el professional
busqui més informacid i assessorament quan
hi ha la sospita d'una situacié de maltracta-
ment. La majoria de casos de maltractaments
acostumen a ser complexes i de dificil abor-
datge. Presenten una implicacié molt perso-
nal i/o familiar. Afegir que quan la persona té
deteriorament cognitiu, se suma la dificultat
de la comunicacié amb la persona amb de-
mencia, deliris i invencions que pot generar
la malaltia, etc., és a dir, dificultats afegides a
una situacio dificil de resoldre.

Davant la sospita d'una situacié de mal-
tractaments és necessari coordinar-se amb
altres professionals, com Treballadors Socials
dels Serveis Socials del municipi o barri, dels
centres de salut (CAP, Sociosanitari, Hospital,
etc.), de residéncies, etc. També professionals
de la salut que estiguin o hagin pogut estar
amb contacte amb la persona que té demen-
cia. Si s'escau Cossos de Seguretat, o d'altres
professionals que hagin pogut atendre a la
persona amb deméncia. També és important
el suport juridic, per determinar quines acci-
ons legals es poden iniciar, on adrecar-les, i
com fer-ho.

La coordinacié és imprescindible per te-
nir un bon coneixement de la situacid real,
per poder avaluar conjuntament la situacié
de possible maltractament. Cap professional
que actur’ de manera unilateral fa una actua-
cié plenament adient per detectar i intervenir
en una situacié de maltractament. En conse-
gliencia, estara resolta indegudament, no es
faran totes les accions necessaries per abor-
dar la situacid de maltractament, amb lim-
portant perjudici que pot tenir per la persona
maltractada.

Dins d'aquesta coordinacié hi ha un punt
important, que és el traspas d’informacié.



El tema de la proteccié de dades preocupa i
limita als professionals, generant dubtes en
quines situacions es poden traspassar les da-
des a altres professionals.

Hem de tenir en compte dos aspectes:

El primer el bé juridic a protegir. Que és
més important les dades personals de salut
o la integritat fisica, moral o patrimonial de
la persona?. Segurament, aquesta pregun-
ta sera objecte de debat entre els professio-
nals, pero a efectes practics, i per prevalen-
ca de drets, és evident que el perjudici a la
persona amb demencia és molt més inferior
si es transfereixen les dades de salut, que si
permetem que no tingui una vida digna, si-
gui abusada, maltractada, estigui desatesa,
0 quedi sense patrimoni per cobrir les seves
necessitats.

A vegades una llei com la de proteccid de
dades ens deixa lligats mentalment, ens limi-
ta, i no tenim en compte altres lleis o valors,
que sén de major importancia per la persona,
com el que hem dit al paragraf anterior.

Possiblement, el professional necessita
una indicacié clara o un protocol que Uhi faci
prioritzar altres drets per sobre de la protec-
ci6 de dades.

El segon aspecte, al fil del comentat ara,
és la necessitat de protocols que marquin les
pautes d'actuacié als professionals. A titol
d’exemple, els protocols de violéncia de géne-
re o masclista, inclouen que, en cas es produ-
eixi aguesta violencia, es deixa sense efecte la
protecci6 de dades, perqué es prioritza el dret
a la integritat fisica o psicologica de la dona,
abans que les dades.

Altre dubte que preocupa els professionals
soén els aspectes legals. Quan i com comuni-
car aJutjats o Fiscalia una presumpta situacié
de maltractament. Genera moltes incerteses,
dubtes i angoixa als professionals. Per aixo
és necesari molta informacié i formacié, pero
apuntem algunes coses a tenir en compte:

D Esrecomana que, excepte en situacid molt
greu o urgent, la decisi6 sigui consensua-
da amb diversos professionals
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D Lescomunicacions a Jutjats o Fiscalia han
de tenir una estructura d'escrit judicial.
Hi ha tendencia a enviar informes sense
format juridic o peticid concreta, fet que
ocasiona que de vegades no hagi resposta
judicial

D Elcontingutdelsinformes han de ser clars
i concisos. Una informacio massa extensa i
molt técnica dificulta la comprensid i deci-
sié per part dels organs judicials. Per tant,
ha de quedar clarament concretat, si a cri-
teri del professional, la persona ha perdut
la capacitat de decidir, per quins aspectes
o situacions [salut, cura personal, econo-
mic ,.....), i determinar el GDS

D No totes les situacions de maltractaments
constitueixen delictes. Per exemple, la ne-
gligéncia d'un cuidador és considerat mal-
tractament, perd no esta sancionat penal-
ment.

D No hem de pensar tan sols amb el tema
denuncia en cas de maltractaments, sino
també amb la possibilitat de demanar me-
sures de proteccié d'ambit civil, com po-
den ser la incapacitacid, les mesures cau-
telars, lingrés involuntari.

D S'hade tenir clar cada comunicaci6 a Jut-
jat o Fiscalia on dirigir-la, com, lloc de
presentacid, i el contingut. A efectes de
complement del comentat es recomana
consultar la “Guia local per fer front als
maltractaments a les persones grans de
la Diputaci6 de Barcelona” on es detallen
com fer informes, el format de presenta-
cid, entre altres aspectes.
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