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PROLOGO
“Demencias: una mirada biopsicosocial”

Laura N. Gitlin, Ph.D., FGSA, FAAN.
Distinguished Professor, Dean,
College of Nursing and Health Professions, Drexel. Estados Unidos.

El mundo esta envejeciendo y con el envejecimiento emergen
oportunidades significativas para el bienestar y la longevidad, asi como
también desafios criticos. La demencia es uno de ellos. La edad avan-
zada es el principal factor de riesgo de demencia, aunque otros factores
modificables (mala salud cardiovascular, bajo nivel educacional, pérdida
auditiva, por nombrar algunos) también influyen (1).

Mas de 50 millones de personas en el mundo presentan el diag-
nostico de esta patologia cerebral y degenerativa. Si se considera a las
familias que cuidan, son el doble o triple de personas las afectadas. Por
esto, comprender la demencia e implementar aproximaciones para apo-
yar a las personas, familias y comunidades, es esencial y un imperativo
para la salud publica en Chile y en el mundo (2).

El libro “Demencias: una mirada biopsicosocial”, ha sido escrito
por expertos con conocimientos de vanguardia sobre demencia en Chile.
Los autores cuentan con variadas experticias: son clinicos, investigado-
res y profesores, que han impactado de gran y positiva manera las vidas
de personas que viven con demencia, sus familias y comunidades (3).
Los autores se encuentran también vinculados en primera linea con las
politicas publicas, preparando recurso humano en salud y contribuyendo
al disefio e implementacion del primer plan nacional de demencia para
Chile (4). Por lo anterior, fusionan conocimiento, investigacion, experien-
cia, humanidad y pasion en los contenidos de este importante libro.

Este libro es util para todos(as) y ofrece conocimiento de base
que puede elevar la comprension de la demencia desde su fisiopatologia,
impactos psicoldgicos, sociales y econdmicos, hasta estrategias basadas
en evidencia cientifica para aportar a la calidad de vida.

La demencia es una condicion compleja que puede experimen-
tarse por un largo periodo de tiempo, en algunos casos mas de 20 afos.
Afecta tanto a las personas con el diagnostico como a los familiares que
se ven involucrados en el cuidado diario. Por tanto, se requiere un para-
digma diferente para intervenir en esta condicion, uno que ponga aten-
cion a todas las facetas de vivir con demencia; lo médico, lo social, lo
psicoldgico, lo financiero, y la vida cotidiana.



Este libro incorpora las bases para movilizarnos hacia nuevas
formas de apoyar a las personas y a las familias. Todos(as) necesitamos
conocer los fundamentos que nos permitan crear espacios seguros, co-
modos, conectados y efectivos, para las personas que viven con demen-
cia y sus familias.

Con el envejecimiento de nuestras sociedades, global y local-
mente, tenemos la responsabilidad de desarrollar una respuesta integral
desde la salud publica hacia la demencia. Parte de esta respuesta im-
plica realinear los sistemas de salud para ajustarse a las necesidades
complejas y objetivos personales de las personas que viven con demen-
cia, asi como también las de sus familiares y las de las comunidades en
las que residen. Adicionalmente, necesitaremos que todos los sectores
de nuestra sociedad, desde las profesiones de la salud, policia, agentes
bancarios, organizaciones comunitarias y los sistemas de salud e investi-
gadores, se actualicen o aprendan a adoptar nuevas estrategias de apo-
yo y cuidado basadas en evidencia para abordar de forma mas efectiva
los desafios complejos, multifacéticos y unicos de salud que implica la
mayor longevidad. Este es especialmente el caso de personas que viven
con problemas de salud serios que involucran un amplio rango de con-
secuencias funcionales, tal como es la demencia (5).

Este libro nos permite avanzar un paso mas adelante en ayudar
a las personas con demencia y sus familias a tener un mejor vivir.

Referencias

1. Livingston, G., Sommerlad, A., Orgeta, V., Costafreda, S. G., Huntley, J., Ames, D.,
Ballard, C., Banerjee, S., Burns, A., Cohen-Mansfield, J., Cooper, C., Fox, N., Gitlin, L. N.,
Howard, R., Kales, H., Larson, E., Ritchie, K., Rockwood, K., Sampson, E., Samus, Q.,
Schneider, L., Selbeek, G., Teri, L., & Mukadam, N. (2017). Dementia prevention, inter-
vention, and care. The Lancet. DOI: 10.1016/S0140-6736(17)31363-6.

2. World Health Organization. 2017. Dementia [Internet]. Disponible en: https://www.
who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia

3. Gajardo, J., Aravena, J. M., Budinich, M., Larrain, A., Fuentes, P., & Gitlin, L. N. (2017).
The Kintun program for families with dementia: From novel experiment to national policy
(innovative practice). Dementia, 147130121772186.D0I: 10.1177/1471301217721863.

4. Alzheimer’s Disease international. 2017. [Internet].News Release Chilean government
adopts national plan on dementia. Disponible en https://www.alz.co.uk/media/171108

5. Gitlin, L. N. and Hodgson, N. 2018. Better Living with Dementia: Implications for Indi-
viduals, Families, Communities and Societies. Academic Press.

6



NOTA DE LOS AUTORES

Este libro compila un conjunto de conocimientos que el equipo de
autores y colaboradores ha generado a partir de su experiencia profesional,
la bisqueda de evidencia cientifica transferible a la realidad local y, por
sobre todo, la interaccion con los equipos sociosanitarios vinculados ac-
tualmente a las politicas sociales y de salud en torno a la demencia y salud
mental en Chile.

El abordaje de las demencias es usualmente considerada un
area de bajo desafio profesional, por lo que tiende a ser una tematica
oculta y escasamente priorizada. No obstante, constituye una necesidad
presente y futura que requiere de recurso humano capacitado. Este libro
provee una mirada integradora de los fundamentos y estrategias para el
trabajo con personas con demencia y sus entornos de apoyo, que espe-
ramos, permita clarificar mitos sobre la tematica y establecer que existe
un conjunto de herramientas para favorecer la salud y calidad de vida de
las personas con problemas cognitivos y quienes les apoyan.

“Demencias: una mirada biopsicosocial’, es producto de un
esfuerzo cooperativo entre profesionales de diversas areas, lo que re-
presenta una base del trabajo con personas con demencia y su entorno
familiar.
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CAPITULO 1. CONTEXTO

Jean Gajardo Jauregui

INTRODUCCION

Una importante implicancia de la transicion demografica y el en-
vejecimiento poblacional es la transicion epidemioldgica, que determina
un cambio en el perfil de salud y enfermedad de la poblacion. De la mano
del envejecimiento poblacional se produce un aumento de la prevalencia
de condiciones de salud cronicas y no transmisibles, tales como la de-
mencia.

El concepto de “demencia” describe un conjunto de sintomas
cuyos pilares fundamentales son el déficit cognitivo, las alteraciones
conductuales y un impacto relevante en la funcionalidad o capacidad de
llevar a cabo las actividades diarias.

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la causa mas comun de
demencia, particularmente en adultos mayores, pero no es la unica cau-
sa. Dado que las enfermedades causantes de demencia son variadas, los
sintomas que una persona con demencia experimente dependeran de
manera especifica de la enfermedad subyacente segun las areas del ce-
rebro que se encuentren alteradas.

El Clasificador Internacional de Enfermedad, CIE-10, describe
la demencia como un sindrome debido a enfermedad del cerebro, ge-
neralmente de naturaleza cronica o progresiva, en la que existe déficit
de multiples funciones corticales superiores, entre ellas la memoria, el
pensamiento, la orientacion, la comprension, el calculo, la capacidad de
aprendizaje, el lenguaje y el juicio. El déficit cognitivo se acompania, por
lo general, de alteraciones en el comportamiento social, el control emo-
cional y la motivacion (1). Estas alteraciones repercuten de forma apre-
ciable en la capacidad de las personas para llevar a cabo las actividades
cotidianas que previamente lograban realizar por si solas y de manera
adecuada.

El Manual Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales, DSM
5, ha reemplazado el concepto de demencia por el de Trastorno Neuro-
cognitivo Mayor, en un intento de abordar el diagnostico de una manera
mas efectiva por el alto estigma social que la palabra demencia tiene (2).
No obstante, ambos términos conviven actualmente.
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CIFRAS EN TORNO A LA DEMENCIA

Si bien la demencia no constituye una caracteristica del enveje-
cimiento normal, sino que se debe a la presencia de enfermedad, el au-
mento de su prevalencia se situa en el contexto global de envejecimiento
poblacional.

Estudios internacionales han estimado que las demencias afec-
tan aproximadamente a 5-8% de los individuos mayores de 65 afnos y,
del mismo modo, se ha referido que a partir de los 60 afios la prevalencia
de demencias se duplica aproximadamente cada 5 afnos, alcanzando ci-
fras cercanas al 15-20% en los mayores de 75 anos y al 25-50% en los
mayores de 85 anos (9,10).

En comparacion con Europa y los paises de América del Norte,
América Latina esta experimentando un cambio demografico sin pre-
cedentes en un ritmo significativamente mas acelerado. Debido a la
transicion demografica y epidemioldgica, se estima que el numero de
personas con demencia se elevara desde 7,8 millones en 2013 a mas de
27 millones en 2050. Actualmente, se propone que la prevalencia de de-
mencia en América Latina es de 7,1%, siendo la enfermedad de Alzhei-
mer la etiologia mas frecuente (11). Si bien esta prevalencia es similar a
la encontrada en paises de alto ingreso economico, en América Latina y
otros paises de bajo y mediano ingreso, la prevalencia de demencia en el
grupo etario de 65-69 duplica la que presentan los paises de alto ingreso
en el mismo grupo, y se concentra en personas con los mas bajos niveles
de educacion formal (11).

En Chile no se han realizado estudios poblacionales especificos
para determinar la prevalencia de demencia. No obstante, a partir de
otros estudios y proyecciones internacionales, se estima que cerca de
200 mil personas presentarian demencia en la actualidad (12,13).

La Encuesta Nacional de Salud (ENS) 2009-2010 (14) estimé una
prevalencia de deterioro cognitivo (mencionable como estimador de de-
mencia) de 10,4% en personas con edad igual o0 mayor a 60 afnos. De
manera similar a la informacion internacional, la ENS estimo6 que dicha
prevalencia aumenta entre cada tramo de edad, aunque sin diferencias
significativas en nuestro pais, llegando a afectar al 20,9% de los adul-
tos de 80 afos 0 mas. Segun nivel educacional (NEDU), la prevalencia
de deterioro cognitivo no confirmado entre los adultos con nivel bajo en
relacion a los de nivel alto es 5,6 veces mayor, persistiendo en forma
estadisticamente significativa luego de ajustar por edad y sexo (14,15).
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Utilizando como base la Encuesta Nacional de Dependencia en
Personas Mayores 2009 (ENADEAM) (16), las proyecciones realizadas a
partir del CENSO 2002 (17) y estimaciones de expectativa de vida de la
Organizacion de las Naciones Unidas, se ha estimado que el nimero de
personas con demencia en 2010 correspondi6 a 150.293, 181.761 en
2015, proyectando asi 533.188 en 2050 (Figura 1).

Figura 1. Numero estimado de casos de demencia en Chile 2010-2050.
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Fuente: Fuentes y Albala, 2014 (18). Reproducido con autorizacion.

LA DEMENCIA: UNA PRIORIDAD MUNDIAL PARA
LAS POLITICAS PUBLICAS

Las demencias son condiciones relevantes debido al impacto
que tienen en diferentes ambitos sanitarios y sociales (19). Es asi como:

a. Las demencias contintan aumentando.

Los casos de demencia se mantienen en aumento en todo el
mundo, presentando el mayor incremento en paises de bajos y medianos
ingresos (19). Sin embargo, un estudio acerca de la prevalencia de de-
mencia en los Estados Unidos realizado por Langa KM. y colaboradores
mostrd que la prevalencia de demencia se redujo de forma significativa
entre los anos 2000 (11,6%) y 2012 (8,8%). De acuerdo a los autores,
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un incremento en la escolaridad y educacion se asocid a dicho resultado,
pero las influencias de otros factores aln es incierta (20). Por otra parte
en paises que han implementado politicas de salud publica con foco en
prevencion, durante las proximas décadas lograra evaluarse el impacto
de dichas acciones.

b. Las demencias generan alta carga de enfermedad y discapacidad
en la vejez.

La demencia es el principal factor causante de dependencia y
discapacidad en poblacion adulta mayor y un importante factor de pérdi-
da de afos de vida saludables (AVISA) (21-23).

c. Las demencias no tienen cura.

Hoy en dia no existe un tratamiento que permita recuperar la cog-
nicion ni detener el deterioro casi siempre progresivo de la demencia. Por
esto, los esfuerzos apuntan a reducir el impacto que la condicion tiene
en la calidad de vida de las personas y sus entornos de apoyo. Los tra-
tamientos también apuntan a moderar la rapidez y curvas del deterioro
progresivo de la cognicion y de otras habilidades fisicas y sociales (19,21).

d. Las demencias tienen un alto impacto familiar.

Mas del 80% de los cuidadores de personas con demencia co-
rresponden a mujeres, familiares de la persona, usualmente hijas y con-
yuges, quienes presentan altos niveles de carga percibida y morbilidad
psiquiatrica asociada (4). El vivir con demencia constituye un proceso
familiar en una linea temporal que comprende, entre otras etapas: el
reconocimiento de los sintomas y su interpretacion, la instauracion del
diagnostico, y la adaptacion a la vida cotidiana al vivir con demencia. De
este modo, el diagnostico de demencia usualmente genera una crisis
familiar, en el sentido de obligar a las familias a enfrentar un cambio
inesperado que implica la necesidad de una reorganizacion. El cuidar
a la persona con demencia puede ser concebido como una imposicion,
acompanandose de sentimientos de impotencia, rabia y reconocimiento
de vivencias de desgaste emocional, fisico y estrés (5).

Existe evidencia creciente de la efectividad de intervenciones no
farmacoldgicas que permiten a las familias convivir mejor con la demen-
cia (3).
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e. Las demencias tienen un alto costo economico.

Debido a que el cuidado es principalmente provisto por la familia,
existe un alto costo econdmico directo traducido en un elevado gasto
de bolsillo en atenciones, cuidados y medicamentos, como también un
impacto econdmico indirecto, por ejemplo, cuando uno o mas familiares
cesan sus actividades remuneradas para apoyar a su familiar con de-
mencia (19,21). El costo anual equivalente (directo e indirecto) promedio
de la demencia en Chile se ha estimado cercano a los doce millones de
pesos, acentuandose en los niveles socioeconomicos mas bajos (6).

f. Las demencias son estigmatizadas.

En la poblacion general persisten bajos niveles de conocimiento
sobre las demencias y los trastornos cognitivos, lo que se traduce en
creencias y prejuicios sobre esta condicion. Por ejemplo, es frecuente que
la demencia se interprete como parte normal del envejecimiento, en con-
texto de una percepcion negativa de la vejez. Es frecuente también, que
se piense que la demencia significa una muerte social absoluta y que las
personas con demencia no pueden optar a una buena calidad de vida ni
acceder al ejercicio de derechos de proteccion y dignidad. Dicho estigma
puede también estar presente en el recurso humano profesional y téc-
nico, debido a la limitada formacion que usualmente se recibe sobre las
demencias (7,8). Tal informacion debe reemplazarse progresivamente,
enfatizando que la demencia es una condicion dinamica y cuyos impac-
tos varian segun cada persona y familia, a la vez de resaltar que existen
diversas modalidades de apoyo que permiten a la personay a quienes le
rodean lograr una buena calidad de vida aun viviendo con demencia.

FACTORES DE RIESGO Y PROTECCION

Durante mucho tiempo se pensaba que las demencias no eran
prevenibles y correspondian a problemas de salud inseparables del enve-
jecimiento. No obstante, creciente evidencia epidemioldgica ha permitido
comprender que existen factores modificables que permiten modular el
riesgo de desarrollar demencia.

Un factor de riesgo se comprende como un elemento que au-
menta la probabilidad de una persona de desarrollar alguna enfermedad
o condicion. En la demencia, existen variados factores, usualmente inte-
rrelacionados. Los factores de riesgo de demencia pueden dividirse en
dos tipos principales: modificables y no modificables. A continuacion, se
describen en primer orden los factores no modificables.
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Tabla 1. Factores de riesgo no modificables de demencia (3).

Factor de
riesgo

Descripcion

Edad

La edad es el factor de riesgo mas relevante que se conoce, y la proba-
bilidad de desarrollar demencia aumenta significativamente a medida
que envejecemos. Si bien es posible desarrollar la condicion en edades
mas jovenes, solo 1 de 20 personas con demencia la desarrolla antes
de los 65 afios. La relacion de la demencia con la edad puede deberse a
factores cominmente asociados al envejecimiento, como aumento de
la presion sanguinea, aumento de riesgo de enfermedades cardiovas-
culares (por ejemplo, cardiacas y accidente cerebrovascular), cambios
fisioldgicos en las células nerviosas, ADN y estructura celular, cambios
en hormonas sexuales, el debilitamiento de los sistemas de reparacion
natural del organismo y modificaciones en el sistema inmune.

Sexo

Las mujeres tienen mas probabilidad de tener enfermedad de Alzhei-
mer que los hombres, atn considerando el hecho que las muijeres vi-
ven mas. Las razones para esto son desconocidas. Se ha sugerido
que la enfermedad de Alzheimer en las mujeres se relaciona con la
reduccion de la hormona estrégeno luego de la menopausia. Para la
mayoria de otras causas de demencia distintas a la enfermedad de
Alzheimer, los hombres y las mujeres poseen el mismo riesgo. Para la
demencia vascular, de hecho, los hombres tienen un leve mayor riesgo
que las mujeres. Lo anterior, porque los hombres son mas proclives a
tener accidentes cerebrovasculares y enfermedad cardiaca, lo que se
relaciona luego con demencia vascular y mixta.

Genética

El rol de la genética en el desarrollo de demencia no se comprende
completamente auln, pero importantes avances han ocurrido. Mas de
20 genes han sido identificados que si bien no corresponden a causas
directas de demencia, afectan el riesgo de la persona. Por ejemplo,
algunas variantes del gen apolipoproteina E (APOE) aumentan el riesgo
de la persona de tener enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, las
formas de Enfermedad de Alzheimer dominantemente determinadas
son raras y el APOE 4 es un gen de susceptibilidad.

Tener un familiar (padre o hermano) con enfermedad de Alzheimer au-
menta levemente también el riesgo del individuo de tener enfermedad
de Alzheimer comparado con alguien sin historia familiar. Sin embargo,
esto tampoco significa riesgo absoluto de tener demencia.

Segun ha sido referido, la investigacion cientifica ha hecho po-
sible conocer los factores que pueden ser modificados para reducir el
riesgo individual de desarrollar demencia. Es asi como varios factores de
riesgo modificables responden a estrategias ampliamente conocidas de
proteccion cardiovascular y otros se relacionan con el control de comor-
bilidades y salud mental.

A continuacion, la tabla 2 resume los principales factores de
riesgo modificables para demencia.
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Tabla 2. Factores de riesgo modificables para demencia (3).

Factor de
riesgo

Descripcion

Enferme-
dades y
factores
de riesgo
cardiovas-
culares

Existe clara evidencia que relaciona los factores de riesgo cardiovas-
cular con una mayor probabilidad de tener demencias. Los mas impor-
tantes en el riesgo de demencia son: diabetes mellitus 2 en la adultez
media y adultez mayor, elevada presion sanguinea en la adultez media,
elevados niveles de colesterol sanguineo en la adultez media y obe-
sidad en la adultez media. Estas condiciones son factores de riesgo
modificables para demencia y también para enfermedades cardiovas-
culares (accidente cerebrovascular y enfermedad cardiaca). Tener en-
fermedad cardiovascular o diabetes tipo 2 aumenta hasta dos veces el
riesgo de la persona de tener demencia. Dichas condiciones cardiovas-
culares estan mas fuertemente relacionadas con demencia vascular.

Depresion

Las personas que han tenido depresion, ya sea en la adultez media o en la
adultez mayor, parecen tener un riesgo mayor de demencia. No esta claro
si la depresion es un factor de riesgo que causa demencia. No obstante,
si bien existe evidencia sobre como la depresion en la adultez media se
asocia a mayor riesgo de demencia en edades avanzadas, estudios re-
cientes han mostrado que presentar depresion durante la adultez mayor
se asocia también con un mayor riesgo de demencia, independiente de
la presencia de depresion a lo largo de la vida. En contraste, evidencia
emergente ha mostrado que en sujetos con enfermedad de Alzheimer la
presencia de depresion en la adultez mayor (por ejemplo, en una persona
de 60 0 mas afos) puede ser un sintoma temprano de demencia.

Estilos de
vida

Existe evidencia robusta sobre como los estilos de vida afectan el ries-
go de desarrollar demencia. Esto se relaciona de gran forma con la
salud cardiovascular. La investigacion ha demostrado que el riesgo
de demencia se reduce en personas que tienen algunas conductas
saludables y de autocuidado en la adultez media, tales como hacer
ejercicio fisico regularmente, un limitado consumo de alcohol, no fu-
mar y mantener una alimentacion adecuada. Los principales factores
de riesgo para demencia vinculados al estilo de vida son:

- Sedentarismo.

- Tabaquismo.

- Malos habitos nutricionales (obesidad).

- Consumo excesivo de alcohol.

- Traumatismos de craneo.

Escolaridad

Se ha descrito que la escolaridad formal en la nifiez constituiria un factor
protector del riesgo de desarrollo de demencia en la adultez mayor. Di-
cha evidencia continta investigandose, no obstante, se propone que la
escolaridad temprana favoreceria la reserva cognitiva o capacidad cere-
bral para compensar dinamicamente los potenciales déficits relaciona-
dos al envejecimiento o el potencial deterioro producto de enfermedad.
Este antecedente permite visualizar la importancia del curso de vida en
el riesgo acumulado de desarrollar demencia. Es decir, todo lo que va
ocurriendo durante la vida tiene, en menor o mayor medida, una poten-
cial influencia en los resultados de salud que observamos en la adultez
media y adultez mayor.
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Déficit Se ha referido que el déficit auditivo en la adultez mayor constituye
auditivo también un factor de riesgo de demencia. Aparentemente por la de-
presion y aislamiento social que conlleva , y/o a la relacion que tiene el
procesamiento auditivo con zonas prefrontales y temporales del cere-
bro. Esta asociacion continta estudiandose, no obstante, es suficiente
para recomendar que las personas mayores accedan a evaluaciones
de salud auditiva y a las ayudas tecnoldgicas que les permitan com-
pensar los déficits en caso de existir.

Aislamiento | Un elemento de gran importancia en la prevencion se relaciona con

social y la salud mental. Si bien la depresion constituye en si misma un factor
sentimien- | de riesgo modificable de demencia, el aislamiento social y sentimien-
tos de tos de soledad constituyen también potenciales factores modificables.
soledad Los mecanismos de causalidad no son completamente claros adn, sin

embargo, algunas explicaciones orientan a una respuesta inflamatoria
sistémica similar a lo que sucede en la depresion. Por tanto, para una
adecuada prevencion, es necesaria entonces una evaluacion de apoyo
social y soledad, y el despliegue de recursos que potencien dichos
déficits si se presentan.

SUGERENCIAS CLAVE PARA LA PREVENCION DE
LAS DEMENCIAS

Es imposible determinar por qué una persona en particular tiene
demencia, dado que los diferentes factores de riesgo se comportan de
forma dinamica e influencian mutuamente. No obstante, a partir del co-
nocimiento que se ha logrado sobre los factores de riesgos modificables,
es posible identificar varias formas en las que se puede reducir el riesgo
individual de tener demencia, entre las que se encuentran (3):

- Identificar perfil individual de riesgo, considerando los elementos pre-
viamente sefialados.

- Incorporar proteccion del sistema cardiovascular reduciendo la pro-
babilidad de dafio neuroldgico mediante: actividad fisica regular, dejar
de fumar, alimentacion saludable, mantener un peso adecuado y limitar
consumo de alcohol.

- Tener actividad social regular y satisfactoria, que permita al individuo
sentirse acompainado y con un sentido de vida.

- Buscar apoyo y tratamiento si existe depresion.

- Acceder a evaluacion auditiva y apoyos de tecnologia compensatoria.

- Acceder a tratamiento de comorbilidades, especialmente para diabetes
mellitus tipo 2, hipertension arterial y otras enfermedades metabdlicas.
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PLAN NACIONAL DE DEMENCIA: EL CASO DE CHILE

La demencia se ha convertido en una prioridad para las politicas
y la salud publica en los ultimos afios, recorriendo un camino con varios
hitos. En el afio 2012 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) declar
la demencia como una prioridad para la salud publica global (19). En su
informe, la OMS sugiere que la demencia debe enfrentarse formulando
planes nacionales para su abordaje, los que debiesen considerar como
minimo los siguientes pilares:

- Diagnostico oportuno.

- Acceso a cuidados y apoyo.

- Promocion de inclusion y reduccion del estigma.
- Promocion de la investigacion en demencia.

Actores clave en desarrollo econdmico y social han manifestado
su preocupacion ante la problematica. En el afio 2013, los paises miem-
bros del grupo G8 (Canada, Francia, Alemania, Italia, Japon, Rusia, Reino
Unido y Estados Unidos) realizaron una reunion para tratar la realidad de
la demencia en sus paises y acordar areas de abordaje prioritario, inclu-
yendo la demencia como un tema vital en sus agendas politicas (24).

A nivel regional, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS)
en su Consejo Directivo nimero 54 realizado en octubre del afo 2015,
declard las demencias en las personas mayores como uno de los ocho
temas claves en salud en América Latina, acordando un plan de accion
con inversiones a largo plazo que pone énfasis en la mejora del trata-
miento y atencion integral, asi como también en la investigacion sobre
las necesidades de las personas con demencia (25).

Segun Alzheimer’s Disease International (ADI) actualmente 27
paises han planteado una estrategia o plan de enfrentamiento para las
demencias’.

En Chile pueden vislumbrarse tres momentos en la generacion
de politicas publicas relativas a las demencias (26):

' https://www.alz.co.uk/
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- Primer momento: Afios 90 y primera década del 2000. Las demencias
son visualizadas desde el sector salud, abordando clinicamente su eva-
luacion, diagnostico y tratamiento. En el afio 2006 el Servicio Nacional
del Adulto Mayor (SENAMA) convocd a un grupo de expertos y represen-
tantes de organizaciones de la sociedad civil vinculadas a la tematica
para la conformacion de una mesa de trabajo para la demencia, a partir
de la cual se generd un primer documento que declara la relevancia de
contar con un plan nacional sugiriendo lineamientos para su formulacion.

- Segundo momento: A partir del afio 2010, comienza a visualizarse la
necesidad de un abordaje integral de la situacion de salud, incluyendo
cuidados y una perspectiva integrada de salud y desarrollo social (mo-
delo sociosanitario). En 2013, el SENAMA promulg0 la propuesta para el
abordaje del envejecimiento en Chile, denominada Politica Integral para
el Envejecimiento Positivo en Chile, la que contempld la generacion de un
plan de demencia. De igual modo, se desarrolla el primer piloto de centro
diurno para personas con demencia, con aporte financiero de SENAMA'y
bajo la gestion de la Municipalidad de Pefalolén, que recibid el nombre
de Kintun (27,28).

- Tercer momento: Institucionalizacion de la demencia como problema
politico. Surge el compromiso estatal de generar un Plan Nacional de
Demencias (Alzheimer) y la creacion gradual de 15 centros pilotos de
atencion (centros diurnos, uno por region), como dispositivos especia-
lizados con dependencia técnica de los Centros de Atencion de Salud
Mental (COSAM).

En el afio 2014 el Ministerio de Salud de Chile conforma una
mesa técnica multisectorial con representantes de la sociedad civil, aca-
demia, salud y desarrollo social, con el propdsito de disefar la primera
version del Plan Nacional de Demencias, objetivo planteado en el Progra-
ma de Gobierno de la Presidenta Michelle Bachelet.

Entre los meses de agosto y septiembre de 2015, este plan fue
sometido a consulta publica con el propdsito de ser revisado y disponer
de observaciones a ser consideradas para su redaccion final. En el afio
2016, Chile, inicia la implementacion de su primer Plan Nacional de De-
mencias (29) bajo responsabilidad del Ministerio de Salud (MINSAL), con
la colaboracion directa de otros servicios publicos como SENAMA 'y Ser-
vicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), expertos y con la presencia
de la sociedad civil.
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El Plan Nacional de Demencias de Chile define la demencia de la
siguiente forma:

“La demencia es una condicion adquirida y cronica, ca-
racterizada por un deterioro de diversas funciones cerebrales, sin
distincion de sexo ni situacion socioeconémica, que se acompa-
fia de sintomas cognitivos, psicologicos y cambios conductuales.
Estos sintomas repercuten en la capacidad de las personas para
llevar a cabo sus actividades habituales, pudiendo requerir apo-
yo de terceros e incluso comprometer su autonomia y participa-
cion familiar y social. Las demencias son mas habituales en las
personas mayores, pero pueden afectar a personas mas jovenes.
Las causas mas frecuentes son la enfermedad de Alzheimer y las
enfermedades cerebro vasculares, entre otras. Las personas con
algun tipo de demencia y sus familias tienen el derecho a un apo-
yo personalizado, continuo y coordinado, que involucre servicios
sociales y atencion de salud, respetando su dignidad, promovien-
do su participacion y su calidad de vida®”.

Durante Mayo de 2017, en la Asamblea Mundial de Salud nume-
ro 70, la OMS establecid el Plan de Accion Global para la Respuesta de
la Salud Publica a la Demencia 2017-2025 (30). Frente a las recomen-
daciones internacionales en torno a los planes de accion para enfrentar
las demencias y la carencia de una politica publica en Chile, es posible
visualizar que muchas de las brechas existentes en otros paises coinci-
den con la realidad nacional.

A continuacion, la figura 2 muestra los principios, componentes y
objetivos del Plan Nacional de Demencias. Luego, la tabla 3 describe las
acciones que el Plan incorpora segun sus objetivos.

2 Ministerio de Salud de Chile. Plan Nacional de Demencia. 2017.
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Figura 2. Principios, componentes y objetivos del Plan Nacional de De-
mencia de Chile

- Dignidad intrinseca.
- Autonomia.
PRINCIPIOS - Participacion.

- Solidaridad.

=

- Prevencion y diagndéstico oportuno.

- Tratamiento farmacoldgico y no farmacolégico de la persona
y su entorno.

- Coordinacion de los programas de atencion y cuidados.

COMPONENTES | - Seguimiento y actualizacion del plan.

- Sensibilizaciéon y educacion a la comunidad.

- Capacitacion de los actores sanitarios y sociales.

- Promocion de la investigacion e innovacion.

- Contexto ético y juridico.

=

- Incentivar y promover la perspectiva de prevencion en el
abordaje de las demencias.
- Desarrollar un sistema de diagnoéstico en los diferentes
niveles de la red con protocolos de referencia y contra-referencia.
- Implementar un sistema de cuidados continuos, coordinados y
de diferentes grados de complejidad para la persona y su entorno.
- Implementar un sistema de evaluacion y monitoreo de parametros
de calidad y efectividad de las acciones del plan.
OBJETIVOS - Fortalecer el conocimiento sobre las demencias en la comunidad.
- Desarrollar habilidades y competencias para la atencion de las
personas con demencia de los actores sociales y sanitarios.
- Considerar las demencias y envejecimiento como linea prioritaria
de investigacion e innovacién a nivel nacional.
- Promover comunidades amigables y solidarias hacia las personas
con demencias.
- Actualizar el ordenamiento juridico chileno en torno a las
demencias.

Fuente: Reproducido de Gajardo J, Abusleme MT. Plan Nacional de Demencias: Antecedentes
globales y sintesis de la estrategia chilena. Rev Med Clin Condes. 2016; 27 (3) p 292.
Con autorizacion de autores y editor general
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Tabla 3. Sintesis de acciones del Plan Nacional de Demencia

Objetivos

Acciones

1. Incentivar y promover la pers-
pectiva de prevencion en el abor-
daje de las demencias.

- Integrar programas para la prevencion de las
demencias con los que existen actualmente
para otras patologias cronicas.

2. Desarrollar un sistema de diag-
nostico en los diferentes niveles de
la red con protocolos de referencia
y contrareferencia.

- Implementar un sistema de deteccion y diag-
nostico en APS.

- Creacion de clinicas de memoria en atencion
secundaria.

- Implementar sistema de consultoria de apoyo
a equipos de atencion primaria.

- Mejorar y disefiar protocolos de diagndstico y
derivacion para atencion en los niveles prima-
rios y secundarios.

- Instaurar el acceso a examenes diagndsticos
para las demencias.

3. Implementar un sistema de
asistencia sociosanitario y juridico
continuo, coordinado y de diferen-
tes grados de complejidad para la
personay su entorno.

- Fortalecer la figura del gestor de casos.

- Crear la figura del monitor comunitario.

- Implementar acciones de apoyo farmacoldgi-
co y psicosocial para la persona con demencia
y su entorno proximo.

- Crear Centros de Dia para el apoyo de las de-
mencias.

- Implementar una red de cuidado sociosanita-
rio a nivel comunal integrado con los dispositi-
vos de salud.

- Crear la estructura adecuada para el trata-
miento de personas con trastornos de la con-
ducta de dificil manejo.

- Ampliar la prestacion de los cuidados al final
de la vida.

- Crear Centros de referencia a nivel nacional
en demencias de alta complejidad (ejemplo,
demencias rapidamente progresivas, demen-
cias en personas jovenes y demencias atipicas).

4. Implementar un sistema de eva-
luacion y monitoreo de parametros
de calidad y efectividad de las ac-
ciones del plan.

- Crear un sistema de registros profesionali-
zados, que permita generar analisis y estudios
periodicos.

- Crear una comision revisora del Plan.
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5. Fortalecer el conocimiento sobre
las demencias en la comunidad.

- Realizar campanas de educacion y sensibili-
zacion sobre las demencias.

- Favorecer la agrupacion y organizacion de
personas con demencia y sus entornos de apo-
yo.

- Promover los derechos fundamentales de las
personas con demencias.

6. Desarrollar habilidades y com-
petencias para la atencion de las
personas con demencia en los ac-
tores sociales y sanitarios.

- Optimizar la formacion de pregrado especifica
sobre las demencias.

- Establecer un sistema de formacion continua
para equipos sociosanitarios.

- Establecer un sistema de consultarias de la
atencion primaria, secundaria y terciaria de las
demencias.

- Incentivar la oferta formativa de capacitacion
técnica.

- Incentivar la oferta formativa de postitulo y
postgrado en educacion superior.

7. Considerar las demencias y en-
vejecimiento como linea prioritaria
de investigacion e innovacion a ni-
vel nacional.

- Incentivar y priorizar la investigacion en de-
mencias.

8. Promover comunidades amiga-
bles y solidarias hacia las personas
con demencia.

- Implementar entornos inclusivos para las per-
sonas con demencia.

- Promover la utilizacion de tecnologias para el
mejoramiento de la calidad de vida de las per-
sonas con demencia.

- Promover una imagen respetuosa, optimista/
favorable de las personas con demencia.

- Fomentar en las organizaciones civiles el prin-
cipio de solidaridad que forma parte de esta po-
litica.

9. Actualizar el ordenamiento juri-
dico chileno en torno a las demen-
cias.

- Promover iniciativas legislativas que favorez-
can el respeto a los derechos fundamentales
de las personas que viven con demencia. Y los
deberes relativos al entorno proximo.

- Promover una atenci6n adecuada de las per-
sonas con demencias en el circuito judicial.

- Convertir a Chile en un pais lider de opinién en
la promocion de los derechos de las personas
que viven con demencia.

Fuente: Reproducido de Gajardo J, Abusleme MT. Plan Nacional de Demencias: Antecedentes
globales y sintesis de la estrategia chilena. Rev Med Clin Condes. 2016; 27 (3) p 293
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INVESTIGACION

Patricio Fuentes Guglielmetti

Sabemos que la enfermedad de Alzheimer es la principal causa
de demencia y que, desafortunadamente, su prevalencia aumentara en
forma dramatica en una sociedad envejecida. Ya existen 50 millones de
personas en el mundo viviendo con demencia, lo que conlleva conse-
cuencias sociosanitarias de relevancia. La unica via posible para enfren-
tar estas condiciones sera con la investigacion, y aunque son enormes
los avances realizados en los ultimos afos, aun quedan innumerables
desafios pendientes. Seran por tanto necesarios nuevos conceptos, otras
hipotesis y enfoques interdisciplinarios que aporten un sustancial impul-
S0 a la vision actual. En la actualidad, existe mayor conocimiento de la
neurobiologia de los procesos mentales, pero todavia se desconoce el
real origen de los fendmenos patoldgicos y no existe tratamiento alguno
que permita frenar o desacelerar su curso. Solo con el esfuerzo conjunto
de los diversos sectores implicados, se podran conseguir avances desta-
cables en la comprension de sus mecanismos, el diagndstico temprano y
el tratamiento eficaz y seguro.

Se hace urgente acelerar el progreso del conocimiento en esta
area, por ello es muy importante la inversion publica en investigacion y
desarrollo implementada en proyectos cientificos, también posibles de
efectuar en Chile. Para esto, hay que concientizar a toda la comunidad
acerca de la importancia de promover la investigacion basica, clinica y
psicosocial, y no solo biomédica, sobre las enfermedades neurocogniti-
vas. En Chile, existe un conjunto de destacados centros académicos pu-
blicos y privados y numerosos especialistas y expertos, que suficiente y
sostenidamente apoyados podrian contribuir con logros sustanciales en
la investigacion de nuevas y mas eficientes respuestas para cada una de
las problematicas que las personas afectadas y sus familiares enfrentan
y viven a diario.

Con voluntad nacional, en todos los niveles de nuestra sociedad,
podremos satisfacer uno de los objetivos del Plan Nacional de Demen-
cias que exige considerar a las demencias como linea prioritaria de in-
vestigacion e innovacion a nivel nacional.
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CAPITULO 2. GENERALIDADES DE LA
DEMENCIA

Patricio Fuentes Guglielmetti

ASPECTOS GENERALES DE LA COGNICION

Entendemos por cognicion a aquel conjunto de habilidades que
permiten obtener conocimiento de la experiencia y la informacion dispo-
nible. No es solo incorporar informacion sino que implica pensar acerca
de nueva informacion, procesarla, hablar de ella y aplicarla a informacion
previa. Dicho de otra forma, cognicion se refiere a todos los procesos
mediante los cuales el “input” sensorial es transformado, reducido, ela-
borado, almacenado, recuperado y utilizado (1).

Entre las funciones cognitivas mas importantes se dispone de
atencion, memoria, lenguaje, funciones ejecutivas, percepcion y praxias,
todas las cuales funcionan basadas en una red neural de interconexiones
entre areas separadas. Se reconocen al menos 5 redes neurocognitivas
en el cerebro humano, a saber: 1) red atencional, donde el hemisferio de-
recho es dominante e incluye epicentros como el cortex parietal, un area
frontal y la circunvolucion del cingulo, 2) red de la emocion y memoria,
con locus hipocampal, entorrinal y amigdaliano en el I6bulo temporal, 3)
red del lenguaje, que incluye las areas de Broca y Wernicke en el hemis-
ferio izquierdo, 4) red de funciones ejecutivas y del comportamiento, con
epicentros principales en areas del cortex frontal y 5) red de reconoci-
miento de caras y objetos, basado principalmente en el cortex occipito-
temporal (2).

En un examen mental basico, es necesario evaluar a lo menos
el nivel de vigilia y atencion, la funcion de lenguaje, la memoria, la ha-
bilidad visuoconstructiva y por cierto, la personalidad y conducta. Como
el defecto de memoria constituye uno de los principales sintomas en la
mayoria de las demencias se ahondara algo mas en esta funcion clave y
lo primero es saber que la memoria tiene multiples dimensiones. En tér-
minos generales, existe una memoria denominada primaria, de recuerdo
inmediato o de muy corto plazo, una memoria de trabajo o “working
memory”, que se encarga de manipular esta memoria primaria y una
memoria de largo plazo o secundaria que mantiene la informacion desde
varios minutos a muchos anos.
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Asimismo, taxonomicamente la memoria se puede dividir en decla-
rativa o explicita, es decir, que proviene de la conciencia y reflexion y memo-
ria procedural o implicita, que no depende de una reflexion consciente (por
ejemplo, la relativa a conducir un vehiculo o andar en bicicleta). A su vez, la
memoria explicita se subdivide en memoria episodica, encargada del recuer-
do de experiencias personales y memoria semantica, ocupada del almacena-
miento del conocimiento de hechos y conceptos. Entonces, queda claro que
el término trastorno de memoria puede aplicarse a muy diferentes problemas
y con bases neuronales ciertamente distintas. En términos muy generales,
en las enfermedades demenciantes se observan mayores dificultades en la
memoria episddica y semantica y mas raramente, en la procedural (3).

CAMBIOS COGNITIVOS ASOCIADOS AL
ENVEJECIMIENTO

Un problema clinico mayor al enfrentar la sospecha de una de-
mencia es distinguir esta condicion de los cambios cognitivos normales
relacionados con la edad, cambios que necesariamente van a ocurrir en
personas mayores sin deterioro. Hay que tener presente que estos cambios
cognitivos relacionados con la edad pueden presentarse también en adultos
mayores muy saludables o incluso con alta educacion o trabajo intelectual.
Dichos cambios, no son globales y son muy variables, porque tanto modi-
ficaciones en estructura como en funcién no son uniformes en el cerebro
completo. Asi mismo no son uniformes entre todas las funciones cognitivas
ni tampoco entre todos los individuos mayores y aunque entre las funcio-
nes cognitivas mas afectadas por la edad estan la atencion y la memoria,
por no ser funciones unitarias, solo algunos aspectos 0 componentes de
estos dominios pueden cambiar. Cuando estan presentes no impactan en
la autonomia del sujeto, lo que les permite continuar con una vida normal
y productiva (4). Las personas que ya presentan alguna disfuncionalidad
para enfrentar la vida cotidiana entran en la categoria de deterioro cognitivo,
condicion muy amplia a la cual se hara referencia mas adelante.

El envejecimiento normal produce un patrén de cambios cogni-
tivos mas o menos caracteristicos. Uno de los cambios mas consisten-
tes es un enlentecimiento general del rendimiento intelectual, expresado
en mayor lentitud del procesamiento mental denominado bradipsiquia o
bradifrenia. Otro cambio relevante es una leve disminucion en la capa-
cidad para recordar nombres de personas o lugares, debida a una cierta
dificultad en la recuperacion de la informacion con relativa preservacion
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del almacenamiento de memoria y también de la memoria procedural.
La atencion, el alerta y la vigilia son menos eficientes, traduciéndose
este fendmeno en que las personas mayores sanas muestran una dis-
minuida capacidad para sostener concentracion durante periodos pro-
longados de tiempo. Ademas suelen experimentar interferencias cuando
estan expuestos a materiales redundantes o irrelevantes. Otros cambios
incluyen declinacion leve en memoria de trabajo, funciones ejecutivas y
habilidades visuoespaciales. Por el contrario, las funciones de lenguaje
estan relativamente indemnes, el vocabulario tiende a estar preservado
hasta edades avanzadas e incluso el discurso y estilo lingiiistico puede
exhibir mayor complejidad.

La evaluacion de la inteligencia suele revelar un patron de cam-
bios diferenciales que ha sido denominado como patron de envejecimiento
clasico. En los tests neuropsicoldgicos se observa mayor dificultad en las
pruebas dependientes de velocidad, con disminucion de la inteligencia flui-
da (soluciones nuevas) versus la cristalizada (soluciones viejas). Es decir,
las personas mayores son menos eficientes en integrar informacion nueva
o en utilizar estrategias inéditas, en cambio, lo hacen bien empleando in-
formacion antigua y soluciones antiguas, porque la inteligencia cristalizada
se ha nutrido de informacion, la cual muestra estabilidad 6 crecimiento (5).

Otros cambios relacionados con el envejecimiento y que también
afectan al sistema nervioso, influyen en el rendimiento neuropsicolégico.
Por ejemplo, la disminucion de vision y de audicion interfieren con la
cognicion. Las alteraciones del suefio frecuentes en las personas mayo-
res, con fragmentacion, disminucion del suefio profundo y REM, y conse-
cuente somnolencia diurna también afectan las habilidades cognitivas.

Para explicar estos cambios descritos, asociados al envejeci-
miento cerebral, existe un correlato morfologico y molecular. Por ejemplo,
en las neuroimagenes es posible apreciar leve disminucion del volumen
cerebral, con agrandamiento del sistema ventricular y con frecuencia
discretas areas de leucoaraiosis. En la neuropatologia del adulto mayor
sin deterioro, es posible encontrar algunas placas difusas de amiloide y
ovillos neurofibrilares, en mucho menor magnitud que en la enfermedad
de Alzheimer, en la region CA1 del hipocampo y en la corteza entorrinal
con cierta pérdida de sustancia blanca especialmente en el cortex pre-
frontal (6). En sintesis, los cambios cognitivos que presentan las perso-
nas mayores sanas son discretos y no afectan en modo alguno la funcio-
nalidad propia de estos individuos, es decir, el envejecimiento cerebral no
es sindnimo de demencia ni necesariamente conduce a este sindrome.
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CONCEPTO CLINICO DE DEMENCIA

La definicion mas sencilla y general del concepto de demencia
es que se trata de una pérdida de las funciones mentales, es decir, un
sindrome adquirido de deterioro intelectual y/o comportamiento debido a
disfuncion cerebral (4). Debe caracterizarse por una declinacion cognitiva
evidente en comparacion con su nivel de funcionamiento previo y produ-
cir una repercusion significativa en las actividades sociales o laborales.
Por tratarse de un sindrome adquirido y persistente, se diferencia de la
discapacidad intelectual por retardo mental y del delirium o estado con-
fusional. Las demencias son generalmente irreversibles y son causadas
por una gran variedad de etiologias que producen lesiones estructurales
en el cerebro. Es importante senalar que clasicos criterios diagnosticos o
sistemas de clasificacion de enfermedades no coinciden completamente
en los requisitos exigidos para operacionalizar el término, sin embargo,
es de universal aceptacion que la demencia no es parte inevitable del
envejecimiento, no siempre implica deterioro global de la funcion inte-
lectual, ni siempre esta deteriorada la memoria.

A continuacion, se exponen dos de los criterios para diagnosticar
demencia mas utilizados.

El Manual Diagnostico y Estadistico de las Enfermedades Mentales
de la Asociacion Americana de Psiquiatria, en su quinta version (DSM-5),
ha propuesto sustituir el término demencia por el de Trastorno Neurocog-
nitivo Mayor, cuyos criterios diagndsticos se exponen en el cuadro 1 (7).

Cuadro 1. Criterios diagnosticos Trastorno Neurocognitivo mayor segun
DSM-5 (7).

A. Evidencia de un declive cognitivo sustancial desde un nivel previo de mayor des-
empefio en uno 0 mas de los dominios cognitivos referidos:

1. Preocupacion del individuo, de un tercero informado o del profesional con
respecto a un declive sustancial en las funciones cognitivas.

2. Declive en el desempefio neuropsicologico, implicando un desempefio en
los tests del rango de 2 0 mas desviaciones estandares por debajo de lo esperado
en una evaluacion neuropsicologica formal o ante una evaluacion clinica equiva-
lente.

B. Los déficits cognitivos son suficientes para interferir con la independencia (ejem-
plo: requerir asistencia para las actividades instrumentales o complejas de la vida
diaria, como el uso del transporte publico, el manejo del dinero o de su propia
medicacion).

C. Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium.

D. Los déficits cognitivos no son atribuibles de forma primaria a la presencia de
otros trastornos mentales (Ejemplo: trastorno depresivo mayor, esquizofrenia).
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En cambio, los criterios de National Institute of Aging y Alzhei-
mer’s Association (NIA/AA) (8) para el diagndstico de demencia de cual-
quier causa, sefialan que se diagnostica demencia cuando hay sintomas
cognitivos o conductuales que presentan las caracteristicas enunciadas
en el cuadro 2.

Cuadro 2. Criterios diagndsticos de Demencia segun NIA/AA (8).

Presencia de sintomas cognitivos o conductuales que:

A. Interfieren con la capacidad de funcionar normalmente en el trabajo o en las
actividades habituales.

B. Suponen un deterioro con respecto a los niveles de rendimiento y funcionamiento
previos.

C. No se explican por la presencia de un delirium o de un trastorno psiquiatrico
mayor.

D. Se detectan y diagnostican por la combinacion de la historia clinica obtenida en la
entrevista con el paciente y un informante que lo conoce, y la valoracion objetiva
del estado mental, sea mediante una evaluacion neuropsicoldgica formal o una
evaluacion cognitiva en la cabecera del paciente.

E. La alteracion cognitiva o conductual involucra al menos 2 de los siguientes 5
aspectos:

1. Capacidad alterada de adquirir y recordar nueva informacion.

2. Alteracion o cambios en el razonamiento, manejo de tareas complejas o
capacidad de juicio.

3. Alteracion de las capacidades perceptivas y visuoespaciales.

4. Alteracion de las funciones del lenguaje.

5. Cambio de personalidad o en el comportamiento.

TIPOS DE DEMENCIAS

Una vez establecido el diagndstico de demencia, el segundo
paso consiste en identificar alguna de las multiples causas probables,
momento en el cual son dtiles diferentes clasificaciones que pueden re-
sultar orientadoras acerca del origen.

Las demencias se pueden clasificar segun:

a) Topografia de las lesiones: corticales y subcorticales.

b) Sintomatologia clinica, por ejemplo: predominantes defectos de
memoria episddica como en la enfermedad de Alzheimer o llamativos
cambios de comportamiento como en la demencia frontotemporal.

c) Etiopatogenia, por ejemplo: neurodegenerativas o vasculares.

d) Perfil evolutivo: cronicas, subagudas o rapidamente progresivas (4).
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A continuacion, se mencionan algunos aspectos clinicos genera-
les de las condiciones demenciantes mas relevantes, tanto por su preva-
lencia como por su impacto clinico y social.

DEMENCIAS DE INICIO TEMPRANO

Las demencias de inicio temprano son aquellas que comienzan
antes de los 65 arfios de edad. Dado que la demencia es considerada una
condicion de las personas mayores, resulta inesperada en personas mas jo-
venes y por lo tanto, suele ser subdiagnosticada e inadecuadamente tratada.

Tienen la particularidad de que los sujetos afectados estan, mu-
chas veces, en la cuspide de un trabajo productivo, por lo tanto, su apa-
ricion tiene complejas consecuencias para la familia y la sociedad. En
una serie de 1683 pacientes que se presentaron en un periodo de 4
anos, especificamente para evaluacion de su declinacion cognitiva, un
30% cumplia criterios de demencia con edad de comienzo bajo los 65
anos. Los pacientes eran predominantemente hombres, estaban menos
deteriorados que aquellos de comienzo tardio y no diferian en los niveles
de escolaridad. Este grupo de inicio temprano tenia significativamente
mas demencia atribuible a traumatismo craneoencefalico, alcohol, VIH
y degeneracion frontotemporal, aunque la enfermedad de Alzheimer y la
demencia vascular constituian las causas mas frecuentes (9).

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Debido al envejecimiento poblacional, su prevalencia se ha incre-
mentado dramaticamente lo que la ha transformado en un problema ma-
yor de salud publica. Aunque la edad es el principal factor de riesgo, esta
no es suficiente por si misma, de modo que antecedentes familiares de de-
mencia similar, el sindrome metabolico, historia de episodios depresivos,
sordera y traumatismos de craneo, son también considerados gravitantes.

Desde un punto de vista neuropatoldgico, se estima que el de-
posito amiloideo, caracteristica patologica central para el diagndstico
confirmatorio junto a la agregacion de proteina tau, comenzaria hasta 20
afos antes del desarrollo de los sintomas clinicos.

Aunque el deterioro de memoria desde el comienzo es la carac-
teristica mas prominente de la clasica forma amnésica, existen algunas
variantes infrecuentes tales como la variedad frontal (mas comportamen-
tal), la atrofia cortical posterior (mas visuoespacial) y la variante logopé-
nica (mas afasica) que siempre hay que tener presente en el diagndstico
diferencial.
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La EA constituye, a lo menos, el 50% de todos los casos de de-
mencia y el criterio diagndstico mas utilizado es el NIA-AA que ha reco-
nocido ultimamente el valor de los biomarcadores, aunque también son
muy empleados los criterios del DSM-5.

Para efectos practicos, hay que recordar que los sintomas prin-
cipales de la EA se pueden resumir como:

e Defectos cognitivos, principalmente con pérdida de memoria y difi-
cultades con el lenguaje.

e Sintomas psicologicos y conductuales, tales como apatia, depresion,
alucinaciones, ideas delirantes y agitacion, los cuales constituyen el
problema mas disruptivo para familiares y cuidadores.

e Limitaciones progresivas para efectuar las actividades de la vida diaria.

e Promedio de sobrevida posterior al diagnostico aproximadamente de
8 a 10 afios.

e Unicamente atrofia global y de predominio en regiones temporales
en la neuroimagen.

DEMENCIA VASCULAR

Se estima que constituye cerca del 25% del total de las demen-
cias. Los criterios diagndsticos para deterioro cognitivo vascular, de cual-
quier origen, estan basados en la presencia concomitante de deterioro
cognitivo y enfermedad vascular, mas el juicio clinico de que dicha enfer-
medad vascular esta provocando directamente el deterioro intelectual y
funcional. El término deterioro cognitivo vascular, implica muchas causas
vasculares y abarca todo el espectro de severidad, desde deterioro cog-
nitivo leve hasta demencia.

La localizacion, el tamano, el nimero y la severidad de las lesio-
nes deben ser tomadas en cuenta cuando se consideran las consecuen-
cias cognitivas de infartos u otras lesiones cerebrovasculares.

Signos y sintomas que pueden acompanar el deterioro cognitivo
vascular incluyen marcha de tipo frontal, parkinsonismo, apatia, depre-
sion, incontinencia urinaria, espasticidad, hiperreflexia y signos de libe-
racion frontal. La angiopatia amiloidea es también una causa de deterioro
cognitivo vascular, con efectos independientes del grado de patologia
Alzheimer acompanante.

En términos de tratamiento, los pacientes debieran privilegiar
las medidas de prevencion secundaria para ACV, controlando cuidadosa-
mente todos los factores de riesgo.
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En sintesis, las caracteristicas clinicas mas remarcables del de-
terioro cognitivo vascular son:

e El comienzo puede ser abrupto y suelen haber periodos de declina-
cion subita seguidos por relativa estabilidad (deterioro escalonado).

e Existe evidencia de accidentes cerebrovasculares, cardiopatia isqué-
mica, hipertension arterial u otros problemas vasculares.

e Pueden ser prominentes los problemas fisicos de movilidad y equili-
brio, ademas de lo cognitivo.

¢ En la neuroimagen, es posible encontrar lesiones vasculares focales
0 difusas, a nivel cortical o subcortical.

DEMENCIA CON CUERPOS DE LEWY

Constituye el 15% de todas las demencias, siendo la segunda
demencia degenerativa mas frecuente. Corresponde, desde un punto de
vista neuropatoldgico, a una sinucleopatia, entre las cuales se incluyen
también la enfermedad de Parkinson y la atrofia multisistémica.

Sus manifestaciones clasicas incluyen demencia temprana, alu-
cinaciones visuales, fluctuaciones en la atencion y vigilia, y parkinsonis-
mao. Existen limitaciones serias en tareas visuoespaciales y visuoconstruc-
tivas. Por su reconocida hipersensibilidad, la mayoria de los neurolépticos
no estan aconsejados. El trastorno conductual del suefio REM y la pérdida
del olfato pueden preceder el desarrollo de los sintomas tipicos.

En cuanto a la enfermedad de Parkinson, cabe mencionar que
hasta un 75% de los pacientes con esta condicion desarrollan demencia
después de 10 afios de evolucion, siendo el momento de la aparicion de
las fallas cognitivas un criterio que permite diferenciar entre demencia
por cuerpos de Lewy y demencia asociada a enfermedad de Parkinson, ya
que en esta ultima las alteraciones cognitivas apareceran afos después
de la clinica propia del Parkinson y en la primera las fallas cognitivas y
la aparicion del parkinsonismo aparecen dentro del primer afio de evo-
lucion. Cabe mencionar que medicamentos antiparkinsonianos como el
trihexifenidilo o agonistas dopaminérgicos pueden deteriorar la cognicion
y que inhibidores de acetilcolinoesterasas pueden ser eficaces tanto en
demencia por cuerpos de Lewy como en la demencia asociada a Parkin-
son.
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En relacion con la demencia por cuerpos de Lewy, son atributos
clinicos importantes de recordar:

e Fluctuaciones diarias en el nivel de alerta y signos parkinsonianos
como rigidez, lentitud de movimientos, temblor y pobreza expresiva.

e Alucinaciones visuales e ideas delirantes muy frecuentes.
e Presencia de disfuncion autondmica, caidas o lipotimias.
e Atrofia global a la neuroimagen.

DEMENCIA FRONTOTEMPORAL (DFT)

Esta demencia representa una significativa proporcion de aque-
llos pacientes que presentan un trastorno neurocognitivo mayor bajo los
65 anos de edad. Clasicamente afecta a personas de entre 50 a 60 afios,
sin embargo han sido reportados casos desde los 30 a los 90 afios. De-
pendiendo del area del I6bulo frontal y/o temporal que se encuentre afec-
tada, existiran diferentes manifestaciones que dan lugar a los variados
fenotipos clinicos de esta condicion.

Compromiso frontal bilateral y del I6bulo temporal anterior, dan
lugar a la variante conductual definida por el comienzo gradual y progre-
sion de cambios de comportamiento, con desinhibicion, falta de empatia,
apatia, hiperoralidad y conductas compulsivas y perseverativas. Pueden
también exhibir caracteristicas psicoticas, incluyendo alucinaciones e
ideas delirantes bizarras. La evaluacion neuropsicologica demuestra dé-
ficits esencialmente en tareas de funcion ejecutiva, con relativa preser-
vacion en memoria y habilidades visuoespaciales.

En general, el compromiso asimétrico, que predomina en la parte
anterior del hemisferio dominante da lugar a la clinica de la afasia pro-
gresiva primaria o no fluente y a la demencia semantica (afasia fluente
con dificultades para denominacion de objetos). La afasia progresiva pri-
maria no fluente se caracteriza por un lenguaje poco fluido, con dificulta-
des para hallar las palabras, circunloquios, tartamudeo y errores grama-
ticales, con mayor preservacion de la comprension. Por otra parte, en la
demencia semantica existe atrofia del polo anterior del I6bulo temporal
izquierdo y el sello clinico es la pérdida del significado de las palabras.
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Los rasgos principales de las DFT son:

e (Cambios en la conducta, desinhibicion, falta de tacto social y escasa
conciencia de las propias dificultades (constituyendo estas manifes-
taciones los principales desafios para el entorno de cuidado y los
equipos de salud).

e Declinacion insidiosa y progresiva en habilidades de lenguaje propias
de las formas de afasia primaria.

e Las alteraciones anteriormente descritas son mucho mas frecuentes
que la afectacion de la memoria propiamente tal.

e En la neuroimagen es posible encontrar atrofia focalizada en los 16-
bulos frontal y temporal.

Otros hechos relevantes con respecto a este tipo de demencia
son que sintomas de neurodegeneracion frontal pueden ser encontrados
hasta en un 30% de pacientes con ELA (esclerosis lateral amiotrofica),
que cerca de un 40% de los casos de DFT estan asociados con un patron
de herencia autosdmica dominante y que acumulaciones anormales de
proteina tau o0 TDP-43 o inclusiones con FUS (Fused in Sarcoma protein)
dan cuenta de la mayoria de los casos patoldgicamente confirmados.

DEMENCIA MIXTA

En ocasiones, combinaciones clinicas y neuropatoldgicas de dos
subtipos de demencias pueden ser encontradas en un mismo paciente,
con cierto predominio del fenotipo de uno u otro, haciendo artificiales los
limites rigidos entre estas enfermedades.

Por ejemplo, en la practica clinica es muy frecuente el hallaz-
go concomitante, en la neuroimagen, de atrofia cerebral propia de un
proceso degenerativo y alteraciones microangiopaticas subcorticales o
infartos lacunares, lo que permite especular un mecanismo mixto como
explicacion del deterioro cognitivo en estos casos.

Existen algunas otras demencias con etiologias menos frecuen-
tes, pero que dadas sus particularidades clinicas es relevante reconocer
dentro del ejercicio de diagndstico diferencial, por lo que se mencionaran
a continuacion:
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DEGENERACION CORTICO BASAL (DCB)

Desde un punto de vista clinico, la DCB se clasifica como un par-
kinsonismo atipico y desde el punto de vista molecular corresponde a lo
que se denomina una taupatia lo cual quiere decir que dentro de su etio-
patogenia se considera esencial la agregacion patologica de la proteina
tau dentro de las neuronas. Es una enfermedad poco frecuente, de curso
lentamente progresivo, que suele comenzar en la quinta o sexta década
de la vida. Su modo de presentacion habitual es rigidez o distonia de una
extremidad, asociada a un deterioro cognitivo de tipo frontal, terminando
con severa demencia, parkinsonismo y postracion.

ENFERMEDAD DE CREUTZFELDT JAKOB (ECJ)

La ECJ es un trastorno cerebral degenerativo, incluido dentro de
las enfermedades prionicas, que conduce a la demencia e invariable-
mente a la muerte en un corto periodo de tiempo. Se caracteriza por
un rapido deterioro mental, que ocurre en meses y cuyos sintomas son
cambios de personalidad, pensamiento alterado, trastornos visuales, al-
teraciones del suefio, inestabilidad, disartria, disfagia y mioclonias.

SINDROME DE DOWN

Mas de la mitad de las personas con sindrome de Down desarro-
llaran demencia de tipo Alzheimer después de los 50 afios, posiblemente
debido a que la trisomia del cromosoma 21 conduce a una hiperexpre-
sion del gen que codifica la proteina precursora del amiloide, dando ori-
gen ulterior a las placas neuriticas caracteristicas de la neuropatologia
de Alzheimer. El principal desafio en estos pacientes sera determinar el
momento en que comienza el deterioro cognitivo en quien ya presentaba
una discapacidad intelectual. Lo mas caracteristico, al inicio, seran los
cambios en la vida diaria y en los habitos de trabajo.

HIDROCEFALIA A TENSION NORMAL

Corresponde a un aumento anormal del liquido cefalorraqui-
deo en los ventriculos cerebrales. Se presenta cuando el flujo normal
del liquido cefalorraquideo entre el cerebro y la médula espinal resulta
bloqueado de alguna forma. Ello hace que los ventriculos aumenten de
tamario y con ello la presion sobre el cerebro. En la mayoria de los casos
su causa es desconocida, pero puede ser el resultado de una hemorragia
subaracnoidea, traumatismo encefalico, infeccion, tumor o complicacio-
nes quirdrgicas. Sus sintomas clasicos incluyen trastorno de la marcha,
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deterioro cognitivo e incontinencia urinaria. Su tratamiento considera la
instalacion de una derivacion ventriculo peritoneal para descomprimir.
El éxito del tratamiento dependera de cuan temprano sea su abordaje,
pudiendo en algunas ocasiones revertir total o parcialmente la sintoma-
tologia, no asi en casos de abordaje mas tardio. Se ha observado que en
caso de existir remision parcial de sintomas, esta es mayor en relacion a
la incontinencia urinaria, trastorno de la marcha y menos en lo cognitivo.

OTROS ASPECTOS A CONSIDERAR EN LA VALO-
RACION CLINICA DE LAS DEMENCIAS

Como ya se ha mencionado, las demencias se caracterizan por
producir manifestaciones cognitivas, alteraciones del comportamiento y
disminucion de la funcionalidad, en combinaciones y secuencias que son
relativamente especificas para cada etiologia del sindrome. Sin embargo,
debe tenerse presente que ocasionalmente el fenotipo clinico de presen-
tacion o evolucion varia y esto puede llevar a confusiones diagnosticas y
errores terapéuticos. A modo de ejemplo, recordar que la enfermedad de
Alzheimer clasicamente comienza como forma amnésica, pero también
puede tener inicio lingistico, visuoespacial o disejecutivo / conductual (9).

Los sintomas cognitivos y los diferentes perfiles neuropsicologi-
cos estaran presentes en funcion de las diferentes regiones cerebrales
comprometidas. Aunque la demencia es considerada un trastorno global,
no hay enfermedades demenciantes que involucren todas las areas ce-
rebrales y afecten todas las capacidades neurocognitivas con magnitud
uniforme. Como se sefialo anteriormente, no es infrecuente que puedan
coexistir causas y mecanismos distintos, determinando cuadros mixtos
de diagnostico mas complejo. Para la valoracion neuropsicologica exis-
ten instrumentos de diversa complejidad y extension, desde muy breves
y basicos hasta exploraciones globales y profundas que deben ser apli-
cadas por profesionales con entrenamiento formal.

Los sintomas psicoldgicos y conductuales son muy variados,
tendiendo a agruparse en manifestaciones neuropsiquiatricas afectivas y
psicoticas. Constituyen el principal motivo de sobrecarga para familiares
y cuidadores y suelen ser fluctuantes en su presentacion y mas frecuen-
tes en etapas moderadas de la enfermedad. Un buen instrumento clinico
de valoracion de estas alteraciones es el Inventario Neuropsiquiatrico
(NPI) (10).
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En la evaluacion y control de personas con demencia es impor-
tante establecer la etapa evolutiva de la enfermedad y para esto se han
empleado diversas escalas de severidad, considerando variables cog-
nitivas y/o funcionales. De hecho, el Mini-Mental State Examination o
MMSE (11) puede ser utilizado como una medida general para ubicar al
paciente en etapa leve, moderada o avanzada. Sin embargo, las 2 esca-
las mas utilizadas son la Escala de Deterioro Global de Reisberg (GDS)
(12) y el Clinical Dementia Rating (CDR) (13). En la primera se establecen
estadios del 1 al 7, es decir, desde cognicion normal hasta deterioro muy
Severo como se aprecia en el cuadro 3, y en la segunda, las personas se
clasifican del 0 al 3, progresando desde lo cognitivamente sano hasta la
demencia severa (2).

Cuadro 3. Escala de deterioro global de Reisberg (12).

GDS-1 Ausencia de alteracidn cognitiva

Corresponde al individuo normal:
- Ausencia de quejas subjetivas.
- Ausencia de trastornos evidentes de la memoria en la entrevista clinica.

GDS-2 Disminucién cognitiva muy leve

Corresponde al deterioro cognitivo subjetivo:

- Quejas subjetivas de defectos de memoria, sobre todo en:

a) Olvido de donde ha colocado objetos familiares.

b) Olvido de nombres previamente bien conocidos.

- No hay evidencia objetiva de defectos de memoria en el examen clinico.
- No hay defectos objetivos en el trabajo o en situaciones sociales.

- Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintomatologia.

GDS-3 Defecto cognitivo leve

Corresponde al deterioro cognitivo leve:

- Primeros defectos claros: manifestaciones en una o mas de estas areas:
a) El paciente puede haberse perdido en un lugar no familiar.

b) Los compafieros detectan rendimiento laboral pobre.

c) Las personas mas cercanas detectan defectos en la evocacion de palabras y
nombres.

d) Al leer un parrafo de un libro retiene muy poco material.

e) Puede mostrar una capacidad muy disminuida en el recuerdo de las personas|
nuevas que ha conocido.

f) Puede haber perdido o colocado en un lugar erréneo un objeto de valor.

g) En la exploracion clinica puede hacerse evidente un defecto de concentracion.
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- Un defecto objetivo de memoria Ginicamente se observa con una entrevista in-
tensiva.

- Aparece un decremento de los rendimientos en situaciones laborales o sociales
exigentes.

- La negacion o desconocimiento de los defectos se hace manifiesta en el paciente.
- Los sintomas se acompafian de ansiedad discreta-moderada.

GDS-4 Defecto cognitivo moderado

Corresponde a una demencia en estadio leve:

- Defectos claramente definidos en una entrevista clinica cuidadosa en las areas
siguientes:

a) Conocimiento disminuido de los acontecimientos actuales y recientes.

b) El paciente puede presentar cierto déficit en el recuerdo de su propia historia
personal.

c) Defecto de concentracion puesto de manifiesto en la sustraccion seriada de
sietes.

d) Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.

- Frecuentemente no hay defectos en las areas siguientes:

a) Orientacion en tiempo y persona.

b) Reconocimiento de personas y caras familiares.

¢) Capacidad de desplazarse a lugares familiares.

- Incapacidad para realizar tareas complejas.

- La negacion es el mecanismo de defensa dominante.

- Disminucion del afecto y abandono en las situaciones mas exigentes.

GDS-5 Defecto cognitivo moderado-grave

Corresponde con una demencia en estadio moderado:

- El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna asistencia.

- No recuerda datos relevantes de su vida actual: su direccion o teléfono de mu-
chos afos, los nombres de familiares proximos (como los nietos), el nombre de la
escuela, etc.

- Es frecuente cierta desorientacion en tiempo (fecha, dia de la semana, estacion,
etc.) o en lugar.

- Una persona con educacion formal puede tener dificultad contando hacia atras
desde 40 de cuatro en cuatro, o desde 20 de dos en dos.

- Mantiene el conocimiento de muchos de los hechos de mayor interés concer-
nientes a si mismo y a otros.

- Invariablemente sabe su nombre, y generalmente el de su esposa e hijos.

- No requiere asistencia en el aseo ni en la comida, pero puede tener cierta dificul-
tad en la eleccion de los vestidos adecuados.
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GDS-6 Defecto cognitivo grave

Corresponde con una demencia en estadio moderadamente grave:

- Ocasionalmente puede olvidar el nombre del conyuge, del que, por otra parte,
depende totalmente para sobrevivir.

- Desconoce los acontecimientos y experiencias recientes de su vida.

- Mantiene cierto conocimiento de su vida pasada, pero muy fragmentario.

- Generalmente desconoce su entorno, el afio, la estacion, etc.

- Puede ser incapaz de contar desde 10 hacia atras, y a veces hacia adelante.

- Requiere cierta asistencia en las actividades cotidianas.

- Puede tener incontinencia o requerir ayuda para desplazarse, pero puede ir a
lugares familiares.

- El ritmo diurno esta frecuentemente alterado.

- Casi siempre recuerda su nombre.

- Frecuentemente sigue siendo capaz de distinguir entre las personas familiares y
no familiares de su entorno.

- Presencia de cambios emocionales y de personalidad bastante variables, como:
a) Conducta delirante: puede acusar de impostora a su esposa(o), 0 hablar con
personas inexistentes, o con su imagen en el espejo.

b) Sintomas obsesivos, como actividades repetitivas de limpieza.

¢) Sintomas de ansiedad, agitacion e incluso conducta violenta, previamente
inexistente.

d) Abulia cognitiva, pérdida de deseos, falta de elaboracion de un pensamiento
para determinar un curso de accion propositivo.

GDS-7 Defecto cognitivo muy grave

Corresponde con una demencia en estadio grave:

- Pérdida progresiva de las capacidades verbales. Inicialmente se pueden verba-
lizar palabras y frases muy circunscritas; en las Ultimas fases no hay lenguaje,
Unicamente grufiidos.

- Incontinencia de orina. Requiere asistencia en el aseo y en la alimentacion.

- Se van perdiendo las habilidades psicomotoras basicas, como la deambulacion.
- El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo que ha de hacer. Frecuentemente
aparecen signos y sintomas neuroldgicos generalizados y corticales.
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CAPITULO 3. CONSIDERACIONES

DIAGNOSTICAS

Patricio Fuentes Guglielmetti

INTRODUCCION

Al abordar el proceso de formular un diagnostico frente a una

queja cognitiva o0 a una sospecha de deterioro cognitivo, aspectos cen-
trales a tener en cuenta son las razones para intentar hacer este diag-
ndstico lo mas temprano posible, entre las cuales podemos subrayar las
siguientes:
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Disponibilidad de tiempo suficiente para una planificacion perso-
nal del futuro. Mientras mas preservadas estén las capacidades
cognitivas, el nivel de juicio y discernimiento sera mayor, lo que
facilitara una toma de decisiones racional y serena con respecto
a patrimonio y/o situaciones médicas o personales complejas.

Posibilidad de beneficios con tratamientos. Aun cuando los efec-
tos de los farmacos especificos para demencia existentes al dia
de hoy son solo sintomaticos y no curativos, en un porcentaje de
pacientes se obtienen beneficios cognitivos y conductuales. Por
otra parte, existe desarrollo de moléculas nuevas con distintas
acciones farmacologicas y potencial antipatogénico, que perma-
nentemente estan reclutando sujetos para sus ensayos clinicos.

Maximizacion de la calidad de vida. Con el manejo sintomatico
y el control de factores de riesgo asociados a evolucion mas po-
bre, se puede optar a un mayor bienestar con vida productiva y
auténoma por importante periodo de tiempo.

Acceso precoz a informacion y recursos. La demencia, por de-
finicion tiene una dimension biopsicosocial, de modo que no es
menor el tener 0 no acceso a todos los dispositivos y recursos
disponibles en determinadas redes de servicios, tanto publicas
como privadas, para personas, cuidadores y familiares que viven
con esta condicion.



A pesar de la trascendencia que tiene un diagndstico oportuno,
en la practica clinica de la mayoria de los paises, suele producirse im-
portante retraso, justamente porque el diagndstico preciso de demencia
y de su subtipo etiologico constituye un complejo desafio tanto para mé-
dicos generales como para especialistas. Ademas, como las primeras
manifestaciones cognitivo-conductuales suelen atribuirse erroneamente
a fendmenos del envejecimiento o a alteraciones emocionales menores,
tanto clinicos como familiares soslayan estos sintomas iniciales. Como
ejemplo, en un estudio europeo global, el promedio de espacio de tiempo
entre el reconocimiento inicial de los sintomas y un diagndstico formal
fue de 20 meses (1).

PROCESO DIAGNOSTICO DE DEMENCIA

Ante una sospecha de demencia, se recomienda respetar un esquema
lo mas sistematico y protocolizado posible, de acuerdo a estandares interna-
cionales, el cual debe incluir a lo menos los siguientes componentes:

A) VALORACION CLiNICA GENERAL

Lo primero es efectuar una detallada y focalizada anamnesis,
interrogando tanto al paciente como a sus acompanantes, que pueden
ser familiares, conocidos o cuidadores. Este interrogatorio, en funcion del
tiempo y circunstancias, se puede hacer conjuntamente con el paciente y
acompaniantes o por separado.

Ademas de precisar la magnitud, frecuencia, temporalidad de las
manifestaciones y su repercusion en la funcionalidad, sera clave en esta
instancia preguntar por antecedentes morbidos personales y familiares, y
por medicamentos en uso o recientemente suspendidos, sean farmacos
convencionales o productos de origen natural. Luego se hara un examen
fisico y neuroldgico, lo mas completo posible y siempre adaptandolo a las
quejas principales de consulta y al tiempo disponible para el examen.

Mas adelante, se analizara mas profundamente la semiologia de
esta primera valoracion.

B) LABORATORIO

Aunque no hay coincidencia absoluta en las propuestas de reco-
mendaciones practicas o guias clinicas de distintas instituciones o socie-
dades cientificas, hay ciertos examenes de laboratorio requeridos dentro
del estudio de rutina ante una sospecha de demencia. Habitualmente se
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solicita hemograma completo, VHS, perfil bioquimico, pruebas de funcion
hepatica, pruebas de funcion tiroidea, creatinina, electrolitos plasmati-
cos, serologia de ltes y niveles séricos de vitamina B12 y folatos.

La solicitud de examenes de laboratorio pretende identificar una
causa primaria del deterioro que eventualmente podria ser reversible,
identificar comorbilidades y potenciales factores de riesgo tratables y
evaluar alteraciones médicas frecuentemente asociadas a delirium su-
perpuesto a demencia.

Se ha discutido mucho acerca de la pertinencia de solicitar tal o
cual examen en una evaluacion convencional dado que se sabe que el
porcentaje de eventual reversibilidad del proceso es bajo. Como ilustra-
cion, una revision amplia de la literatura concluy6 que aunque un 15.2%
de las demencias son juzgadas como potencialmente reversibles, solo
9.3% fueron parcialmente revertidas y 1.5% completamente revertidas
con el tratamiento (2).

Analizando especificamente el caso de la vitamina B12, se han
esgrimido las siguientes razones para su solicitud: 1) la deficiencia de
B12 es comun en la vejez y 2) pacientes con deficiencia de B12 tienen
leve menor rendimiento cognitivo que sujetos sin este déficit, aunque
los reportes de mejoria en individuos cognitivamente deteriorados con
déficit de B12 son equivocos y bajos niveles de B12 en sujetos sanos no
conllevan riesgo para el subsecuente desarrollo de demencia. Esta con-
troversia acerca de si pedir 0 no este examen esta reforzada por el hecho
de que el nimero de pacientes con demencia causada por deficiencia de
B12 ha sido muy bajo en general, en la mayoria de estudios de prevalen-
cia y también en metaanalisis de muestras clinicas.

Con respecto a la solicitud de pruebas tiroideas, también se sabe
que el hipotiroidismo es comun en las personas mayores, que personas
sin demencia con hipotiroidismo obtienen menos puntajes en tests de
status mental, fluencia verbal, habilidades visuoespaciales y aprendizaje
que sujetos controles y que portadores de TSH elevada han mostrado
riesgo incrementado de demencia en algunos estudios poblacionales, sin
embargo, en estudios de prevalencia de demencia solo un muy pequefio
numero de pacientes tiene demencia atribuible s6lo a hipotiroidismo.

C) EVALUACION NEUROPSICOLOGICA

No existe un test o prueba neuropsicoldgica tnica que permita
resolver la complejidad que representa detectar e interpretar correcta-
mente la declinacion cognitiva de un sujeto determinado en un momento
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puntual y por esta razon existe infinidad de instrumentos breves y sen-
cillos 6 extensos y complicados. En todo caso, los atributos que debiera
tener un test de tamizaje o screening para uso rutinario en atencion pri-
maria 0 no especializada son:

Administracion en menos de 5 minutos.

Contar con validacion en la comunidad o en atencion primaria.
Tener buenas a excelentes propiedades psicométricas.
Posibilidad de uso sin pago por copyright.

Fécil de administrar por miembros no médicos del equipo.

Estar relativamente libres de sesgos de educacion, lenguaje y
cultura.

En linea con lo anterior, tres revisiones sistematicas bien efec-
tuadas, de tests de screening cognitivo en atencion primaria concluyeron
que los mejores tres instrumentos (practicos, sencillos, de amplia aplica-
bilidad y robustos psicométricamente) fueron (2-5):

¢ Mini Cog (6).
e (General Practitioner Assessment of Cognition (GPCOG) (7).
e Memory Impairment Screen (MIS) (8).

Independiente de la accesibilidad o no a tal o cual test o instru-
mento, el examen del estado mental es un componente fundamental de
una exploracion neuroldgica completa. La evaluacion neuropsicoldgica
constituye el método mas importante para determinar las secuelas cog-
nitivas y las consecuencias en el comportamiento de una anormalidad
del sistema nervioso central. Los procesos cognitivos y las conductas en
si mismas son el resultado de complejas interacciones de una red neural
a gran escala, por lo tanto, su evaluacion e interpretacion es dificil y re-
querira de sistematizacion y conocimiento.

Reiterando, recoger la globalidad del desempefio cognitivo se
puede lograr con preguntas o pruebas clinicas sencillas o con test y ba-
terias muy profundas y extensas, de modo, que dependera del tiempo y
recursos clinicos disponibles el nivel de rigurosidad y amplitud de esta
exploracion neuropsicoldgica esencial.

En una evaluacion muy bésica y abreviada, se puede preguntar
por el dia, mes y lugar en orientacion en tiempo y espacio, por meses
del afo hacia atras en atencion, por el domicilio exacto del paciente o el
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nombre del Presidente en memoria, por el nombre de objetos o escritura
de una frase en lenguaje, por fluencia verbal de animales en funciones
ejecutivas, imitacion de gestos en praxias y dibujo de un reloj en habili-
dad visuoconstructiva.

Es importante recordar que siempre, al inicio, debe valorarse pri-
mero el nivel de conciencia, alerta y reactividad del paciente, puesto que
una discreta somnolencia podria alterar el rendimiento cognitivo general
y que ademas un rendimiento deficiente en un solo test no permite de-
terminar si un sujeto presenta o no enfermedad cerebral.

Un protocolo minimo de evaluacion deberia incluir algunas escalas
0 tests, ojala validadas y estandarizadas. Ademas de las mencionadas pre-
viamente, varias otras pruebas breves de valoracion cognitiva global se han
creado tanto para screening como para seguimiento longitudinal individual,
siendo las mas utilizadas el Mini Mental State Examination (9), el Adden-
brooke’s Cognitive Examination (10) y el Montreal Cognitive Assessment
(11). Finalmente, el Test del Reloj (12), incorporado también en el Mini Cog
(6), es otro test ampliamente difundido por su facilidad de aplicacion ya que
incorpora en su ejecucion funciones visuoperceptuales, praxia constructi-
va, memoria de trabajo, comprension verbal y funciones ejecutivas.

D) NEUROIMAGEN

Los métodos de neuroimagen se pueden agrupar en a) estructu-
rales, como la tomografia axial computarizada y la resonancia magnética
y b) funcionales, como la tomografia por emision de positrones (PET), la
tomografia por emision de foton/positron tnico (SPECT) y la resonancia
magnética funcional (13).

La mayoria de las guias clinicas para demencias, sugieren so-
licitar en la rutina del estudio diagnostico de un trastorno cognitivo a lo
menos una tomografia computarizada de encéfalo. Este examen, amplia-
mente disponible en el pais, tiene claras ventajas al tratarse de un:

Método rapido y no invasivo.
Con formato abierto.

De costo bajo.

Compatible con marcapasos.

Sin embargo, sus limitaciones son que produce cierto nivel de
radiacion y que posee baja resolutividad anatémica y espacial, en com-
paracion con la resonancia magnética.
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Por su parte, la resonancia magnética ofrece:

e Ausencia de riesgo de radiacion.
e Franca superioridad en calidad de visualizacion anatomica y
detalles etiopatogénicos.
Sin embargo, también tiene ciertas debilidades tales como su
mayor costo, el tiempo prolongado de estudio, su dificultad en personas
clautrofdbicas y la incompatibilidad con la mayoria de los marcapasos.

E) 0TROS EXAMENES AUXILIARES DEL DIAGNOSTICO

El electroencefalograma, muy util en epilepsia y muerte cerebral,
esta reservado en el estudio de demencias sdlo para sospecha de enfer-
medad prionica, delirium prolongado y diagnéstico diferencial con status
epiléptico parcial complejo.

El estudio de liquido cefalorraquideo se reserva mas bien para
demencias atipicas y rapidamente progresivas, donde se sospechan
causas infecciosas, neoplasicas o autoinmunes.

Por tltimo, también forman parte del flujograma diagndstico cier-
tos biomarcadores (tanto de neuroimagenes como de fluidos corporales)
y el estudio genético, pero disponibles solamente en centros clinicos o de
investigacion muy especializados.

EVALUACION CLINICA DE QUEJA COGNITIVA

Volviendo sobre las destrezas clinicas basicas que cualquier
médico no especialista puede adquirir, € imprescindibles para enfren-
tar apropiadamente un caso de consulta por queja cognitiva o sospecha
de demencia, recapitularemos algunos de los pasos secuenciales del
proceso diagnostico. Lo primero a considerar es que el diagndstico de
cualquier trastorno cognitivo o de una demencia sera un proceso com-
plejo que demandara la utilizacion gradual y ordenada de un conjunto de
herramientas clinicas, todas ellas complementarias.

Fundamental sera siempre determinar inicialmente si existe o
no un trastorno anormal de la funcion cerebral y luego intentar precisar
la 0 las causas posibles. El primer aspecto es aceptar que los limites
del funcionamiento cognitivo normal, muy variables de acuerdo a edad,
educacion y cultura entre otros factores, se superponen con los mas
tempranos cambios propios de una patologia cerebral incipiente. En el
envejecimiento tipicamente sano se puede observar un cierto cambio en

o7



la velocidad de procesamiento de la informacion, en la atencion, en la
flexibilidad mental, en las capacidades visuoespaciales y de manera no
homogénea en la memoria de corto plazo.

Para establecer el diagndstico de un trastorno neurocognitivo,
ahora patoldgico, se requerira evidenciar una declinacion cognitiva desde
un nivel previo de rendimiento, en uno o mas de los diferentes dominios
cognitivos. Si esta declinacion es insuficiente o suficiente para interferir
con la independencia en las actividades de la vida diaria, determinara la
existencia de un trastorno menor o deterioro cognitivo leve 0 uno mayor
0 demencia, respectivamente.

Como sefalabamos, un buen interrogatorio y rigurosa confec-
cion de la historia clinica es el primer y fundamental eslabon del proceso
diagnostico, puesto que una anamnesis deficiente o incompleta inevita-
blemente conducira a un error diagndstico y a sus obvias consecuencias.

Dependiendo de cada situacion individual, la informacion de la
enfermedad puede obtenerse directamente de la persona que consul-
ta 0, muchas veces, de familiares directos o informantes confiables. En
ocasiones, sera posible entrevistar en forma simultanea al paciente junto
a su acompanante, pero en otras, sera recomendable hacerlo por se-
parado. Muchos pacientes con déficits cognitivos desconocen el motivo
de consulta y no tienen conciencia plena de sus defectos o se sienten
ofendidos cuando el informante relata los pormenores de su declinacion
0 cambio. La interpretacion juiciosa y objetiva de lo aportado, mas alla de
posibles omisiones, minimizaciones y magnificaciones en el relato, re-
quiere de tiempo y madurez clinica. Desgraciadamente, en la contingen-
cia médica habitual, no siempre se dispone del tiempo necesario para
desarrollar una anamnesis eficaz y suele acontecer que no por falta de
conocimientos sino que de tiempo disponible, no se logra arribar a una
hipotesis diagndstica valida (14).

El comienzo es la identificacion del paciente, donde sera esencial
consignar en forma completa los datos personales y muy especialmente
la edad, el nivel de escolaridad, el estado civil, la condicion de vivienda
y la comuna donde reside. Cada una de estas variables biodemograficas
podria estar aportando informacion muy valiosa en la interpretacion pos-
terior del problema. Por ejemplo, a mayor edad hay ciertas etiologias que
pueden ser mas prevalentes como algunas enfermedades neurodegene-
rativas y a menor edad otras, como patologias infecciosas o del ambito
psiquiatrico.

58



El nivel de educacion es critico al momento de procesar la infor-
macion recabada y por supuesto cuando se hacen las exploraciones neu-
ropsicologicas que correspondan. El estado civil y la constitucion familiar
seran muy Utiles para estimar dinamicas de interaccion que pueden ex-
plicar trastornos del comportamiento y ademas para conocer la calidad
de red social y apoyo con que cuenta el afectado.

El tipo de vivienda que se habita dara informacion con respecto
a barreras arquitectonicas o riesgos eventuales para una persona con
trastornos cognitivos, y la comuna (urbana o rural), orientara acerca de
posibles factores ambientales que pudiesen estar incidiendo en la etiolo-
gia y también acerca de los recursos comunitarios, sociales y de salud, a
los cudles se podria acceder.

Posteriormente, hay que abordar la enfermedad actual pregun-
tando por el problema principal o0 motivo de consulta. Se puede comenzar
haciendo preguntas relativamente generales y de respuesta abierta, por
ejemplo: “;Cudles son los principales problemas que tiene?”, “; Cud-
les son las actividades que mds le cuesta realizar?”. Tratandose de
una queja cognitiva, lo mas habitual es que la persona o sus familiares
consulten por problemas con la memoria. Entonces, lo primero es averi-
guar acerca de la antigiiedad del sintoma para definir el problema como
cronico, subagudo o agudo, luego la forma de inicio, la evolucion en el
tiempo y, muy importante, la repercusion que ha provocado en la autono-
mia del sujeto (15).

Luego hay que intentar precisar con ejemplos el tipo de falla de
memoria, dado que una dificultad en encontrar palabras para armar una
frase determinada podria mas bien orientar a un trastorno de lenguaje
y no a una alteracion de memoria genuina. Los problemas de memo-
ria mas frecuentes se expresan como dificultad manifiesta para retener
informacion reciente, para recordar nombres de personas, recordar re-
cados o por el extravio de objetos. La repetitividad verbal, es decir pre-
guntar lo mismo mas de una vez en un periodo breve de tiempo suele ser
una manifestacion consistente de un defecto real. Preguntas como: “;A
usted se le olvidan cosas actualmente que hace un afio atrds no se le
habrian olvidado?”, pueden ser muy utiles para objetivar el trastorno.

Lo aconsejable en el interrogatorio sobre el estado de las fun-
ciones cognitivas es ir preguntando especificamente por el desempe-
fo en cada funcion, a saber memoria, lenguaje, orientacion o funciones
ejecutivas. En memoria hay que preguntar por la memoria anterdgrada,
retrdgrada y semantica. En lenguaje, por el uso de palabras adecuadas,
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por la comprension de las frases, por la lectura y escritura. En orienta-
cion, por la capacidad para orientarse en el tiempo y en el espacio. En
funciones ejecutivas, por la capacidad para resolver problemas. Luego,
hay que intentar determinar si estas supuestas fallas son permanentes,
consistentes en el tiempo y si efectivamente han progresado, se han
mantenido estables o incluso han mejorado.

Debe tenerse presente que las demencias, por definicion, se ex-
presan clinicamente no sdlo por defectos cognitivos sino que también por
cambios en la personalidad y comportamiento, sintomas psiquiatricos y
por declinacion funcional, por lo tanto, sera imprescindible indagar acer-
ca de estos aspectos ya que tal informacion ayudara en el diagnostico
sindromatico de un eventual trastorno neurocognitivo mayor y ademas
de su posible etiologia, dado que cada causa de demencia tiene atributos
clinicos diferenciadores.

Dado que una disfuncion cognitiva adquirida podria tener mu-
chas explicaciones, siempre hay que considerar otras posibles causas,
muchas veces funcionales y no necesariamente secundarias a enferme-
dad cerebral organica. Como ejemplo, es muy importante precisar desde
el inicio del interrogatorio el nivel de funcionamiento sensorial, con parti-
cular interés en la agudeza visual y en la capacidad auditiva, puesto que
déficits de este tipo influyen decisivamente en el rendimiento intelectual.

Asimismo, hay que considerar que el relato de una probable de-
clinacion cognitiva muchas veces tendra que ser corroborado por nuevos
interrogatorios y siempre por formales exploraciones neuropsicoldgicas,
las cuales son parte integrante de estudios complementarios obligatorios
en esta area.

ANTECEDENTES MORBIDOS PERSONALES

Siempre debe interrogarse por antecedentes médicos persona-
les y por la historia familiar. Antecedentes patologicos neuropsiquiatricos
como traumatismos craneales, infecciones como encefalitis 0 meningi-
tis, epilepsia, accidentes cerebrovasculares o enfermedades psiquiatri-
cas mayores pueden estar asociadas causalmente con manifestaciones
cognitivas actuales. Asimismo, la existencia de comorbilidades sistémi-
cas como las de un sindrome metabdlico (hipertension arterial, diabetes
mellitus, dislipidemia) o insuficiencia renal, hepatica, cardiopulmonar o
endocrina pueden ser factores de riesgo asociados o incluso la unica
explicacion de un deterioro cognitivo.
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Es indispensable en el registro de antecedentes confeccionar un
listado detallado de medicamentos utilizados por largo tiempo o recien-
temente, con o sin prescripcion médica, puesto que multiples farmacos
tienen accion directa o indirecta sobre el sistema nervioso central y sus
efectos secundarios suelen producir alteraciones cognitivas o mentales.

El antecedente de cirugias mayores reiteradas, bajo anestesia
general y por supuesto, intervenciones neuroquirurgicas del encéfalo
deben quedar registradas. Finalmente, conductas adictivas y cronicas a
tabaco, alcohol o drogas pueden haberse constituido también en factor
de injuria cerebral.

En relacion con antecedentes familiares, es vital no omitir infor-
macion de enfermedades demenciantes en familiares de primer grado o
antecedentes de otras patologias neuroldgicas o psiquiatricas relevantes
o también de fallecimientos inexplicados, dado que varias etiologias de
demencias, principalmente neurodegenerativas, tienen determinantes
genéticos.

EXAMEN FiSICO

A todo paciente que consulta con un trastorno cognitivo consis-
tente debiera efectuarsele un examen fisico y neuroldgico completo. De
nuevo, por razones de tiempo y disponibilidad, no siempre esta recomen-
dacion clinica es posible, pero es fundamental. La evaluacion de la vision,
audicion, presion arterial y pulso permiten registros basicos y rapidos. Un
examen fisico segmentario y por sistemas podria detectar condiciones
agudas o cronicas cardiacas, pulmonares, hepaticas o renales por ejemplo,
de diferentes etiologias, que por si mismas pueden ser capaces de inducir
alteraciones cognitivas e incluso explicar la demencia.

En el examen neuroldgico se pretende detectar signos o alte-
raciones sugerentes de topografias o etiologias relacionables con tras-
tornos demenciantes. En los pares craneanos, los trastornos del olfato
son frecuentes en algunas enfermedades neurodegenerativas y las al-
teraciones neuro-oftalmoldgicas son propias de ciertos parkinsonismos
y de lesiones cerebrovasculares. Asimetrias motoras, distonias 0 movi-
mientos involuntarios son caracteristicos de patologias extrapiramidales.
Alteraciones de la sensibilidad sugieren lesiones parietales. Los signos
de liberacion frontal como los reflejos de prension, de hociqueo, glabelar
0 palmomentoniano aunque pueden obtenerse en ancianos normales,
son sugerentes de enfermedades que afectan los l6bulos frontales. Fi-
nalmente, la exploracion de la marcha y el equilibrio, siempre indispen-
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sable de incluir, puede revelar ataxias, bradiquinesias o paresias muy
evocadoras de causalidades especificas. En general, en la enfermedad
de Alzheimer no avanzada, tanto el examen fisico como el neuroldgico
suelen ser normales.

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

Como ya se sefialo, el diagndstico de una demencia es un pro-
ceso de dos etapas. La primera etapa es establecer el diagnostico de
demencia y la segunda dilucidar la causa de esta. Cuando alguien con-
sulta por un problema de memoria, hay que insistir en que no siempre se
trata de una demencia dado que existe una variedad de condiciones que
pueden mimetizarse como demencia. Entre las entidades o explicaciones
que pueden simular una demencia las mas importantes son el delirium,
la depresion, farmacos que afectan la cognicion, los cambios de memoria
normales asociados al envejecimiento y el deterioro cognitivo leve.

Desde una perspectiva clinica muy general, las demencias pue-
den ser secundarias a enfermedades degenerativas y no degenerativas y
mostrar atributos de predominio cortical, subcortical o mixtos. Por ejem-
plo, cuando la demencia se ha ido instalando en el transcurso de afios y
con un perfil temporal gradual nos obliga a pensar en una causa dege-
nerativa y si fisicamente no aparenta problemas, con motricidad normal,
es mas probable una demencia de tipo cortical como la enfermedad de
Alzheimer.

Tabla 4. Principales tipos de demencia segun ubicacion topografica.

Cortical Subcortical Cortico-Subcortical
Enfermedad de Alzheimer | Demencia vascular Enfermedad por cuerpos
de Lewy
Demencia Paralisis supranuclear Degeneracion corticobasal
frontotemporal progresiva
Hidrocefalia a tension Enfermedad de
normal Creutzfeldt-Jakob
Enfermedad de Huntington

La edad del paciente es muy importante, dado que las etiologias
posibles de la demencia varian en funcion de la edad. En todo caso, la
enfermedad de Alzheimer sigue siendo la causa mas frecuente indepen-
diente del grupo etario. En las personas mas jovenes, es decir menores
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de 60 afios, hay que tener presentes en otros diagndsticos como encefa-
litis autoinmunes, infecciones como VIH 6 enfermedades pridnicas como
Creutzfeldt-Jakob.

Con una adecuada anamnesis, considerando el perfil temporal
y las manifestaciones cognitivas, conductuales y neurolégicas, mas la
evaluacion neuropsicoldgica, examenes seleccionados de laboratorio y
neuroimagenes puede ser posible establecer el diagnostico causal en la
mayoria de las enfermedades demenciantes. Como hemos insistido, la
causa mas frecuente de demencia antes y después de los 65 afios es la
enfermedad de Alzheimer. En mayores de 65 anos, la segunda causa de-
generativa mas frecuente es la demencia por cuerpos de Lewy y bajo los
65 afios, la demencia frontotemporal. Otra causa de demencia frecuente
es la vascular, en cualquiera de sus variedades, con la crucial importan-
cia de su potencial prevencion y que manejada adecuadamente podria
estabilizarse por algun tiempo.

En la practica clinica, las principales entidades que pueden
confundirse con demencia como sindrome, especialmente en fase tem-
prana, son el propio envejecimiento cognitivo normal para la edad, el
deterioro cognitivo leve, el delirium (que ademas suele superponerse a
una demencia de base) y una condicion muy importante y frecuente, la
depresion.

En el caso del trastorno de memoria considerado parte del en-
vejecimiento normal solo se olvidan algunos fragmentos o detalles de un
evento, estos olvidos son ocasionales y de tipo atencionales, la capaci-
dad de recordar mejora con ayudas externas, no hay repercusion alguna
en la autonomia del sujeto y el perfil temporal es de estabilidad.

En cambio, el trastorno cognitivo asociado a depresion suele
ser de inicio subagudo, con apatia, tristeza y multiples quejas cognitivas
desproporcionadas al nivel objetivo de funcionalidad, referidas por un
paciente que muchas veces concurre solo y que ya tiene antecedentes
personales o familiares de desordenes afectivos.

Por su parte, el delirium se caracteriza por inicio agudo, curso
fluctuante durante el dia, deterioro en el nivel de conciencia y atencion,
fluctuacion en nivel de alerta, pseudopercepciones y alteracion del ciclo
sueno vigilia. Este trastorno suele coexistir con la demencia y puede ser
un factor de riesgo para desarrollarla. Dado que afecta principalmente la
atencion, se aconseja no realizar una evaluacion neuropsicologica for-
mal para estudio de deterioro cognitivo hasta la completa resolucion del
cuadro.
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Una tercera “D” a considerar en el diagnostico diferencial de
demencia, ademas de los ya mencionados delirium y depresion, corres-
ponde a las drogas o farmacos. Existen mdltiples medicamentos que
pueden afectar la cognicion y que deben ser considerados en el estu-
dio diagnostico, los cuales deben ser suspendidos de forma gradual de
modo de evaluar atentamente alguna respuesta. El efecto obtenido tras
la suspension podria observarse varias semanas después, dependiendo
de varios factores como via de eliminacion de la droga y factores endo-
genos del usuario. También se ha descrito que el uso cronico de ciertos
farmacos como las benzodiacepinas por ejemplo, pudiesen tener alguna
asociacion con deterioro cognitivo incluso después de suspender su uso.
Sin embargo, los resultados no son categdricos para establecer una aso-
ciacion causal y no esta claro si son estos farmacos los responsables 0
las propias situaciones que condicionaron su uso.

Otro problema complejo de diagnostico diferencial es el de las
personas con patologias cronicas de salud mental como el trastorno
afectivo bipolar, el trastorno obsesivo compulsivo o la esquizofrenia entre
otras. Cuando aparece deterioro cognitivo puede ser dificil diferenciar si
es secundario a la patologia o tratamiento de base, o si se trata de un
nuevo cuadro que se esta sobreagregando, dado que se ha descrito que
las personas con patologias psiquiatricas primarias pueden presentar
ciertas anormalidades cognitivas discretas, aun en periodos sin exacer-
baciones agudas de su cuadro de base, no significando aquello progre-
sion ni conversion a demencia (16). En esos casos sera el seguimiento y
una acuciosa anamnesis lo que servira de orientacion.

Una vez establecida la queja cognitiva, siempre hay que pregun-
tar por el nivel de funcionalidad, puesto que es el factor que clinicamente
discrimina entre deterioro cognitivo leve y demencia. Posteriormente, se
tendra muy en cuenta el predominio de un perfil de manifestaciones lo
que orientara hacia el diagnostico etioldgico.

La figura 3. muestra las principales condiciones o enfermedades
a considerar en el ejercicio de diagndstico diferencial habitual.

64



Figura 3. Algoritmo basico de diagndstico diferencial de demencia.

Queja de
Memoria
Considerar
1 <::| envejecimiento sano,
delirium,
depresion
4 AVD
Si No
Demencia
| Memoria | Alzheimer
| Neuroimagen | Vascular Tener especial cuidado con:
Conducta / L i Frontotemporal * <60 afos
| onducta enguajel P « Focalidad Neurolégica
| Parkinsonismo | Lewy * Evolucion Rapida
| Laboratoro |  Metabélica
AVD: Actividades de la vida diaria DCL:Deterioro cognitivo leve

ENTREGA DE DIAGNOSTICO

La comunicacion del diagnostico de demencia y particularmente
del diagndstico de enfermedad de Alzheimer es un proceso delicado y
complejo, por las implicancias que tiene su prondstico, el estigma social
y el impacto que provocara en el sujeto afectado y sus familiares. Por una
parte debemos atender un principio bioético esencial que es el derecho
de todo paciente a ser informado verazmente acerca de su condicion
de salud y por otra, asumir las consecuencias de diagnosticar una con-
dicion considerada terminal, sin cura y con serias repercusiones sobre
sus cercanos. En nuestro pais, en general, se acostumbra comunicar con
claridad de detalles el diagnostico de demencia a los familiares, pero no
asi al sujeto afectado, al que se suele informar muy vagamente temiendo
una reaccion catastrofal.

Especificamente, con respecto a la asociacion entre EA y ries-
go de suicidio en una revision sistematica reciente de 21 estudios que
cumplian con los criterios de inclusion, la mayoria transversales y retros-
pectivos, se concluy6 que el suicidio puede ocurrir incluso muchos afos
después del diagnostico de demencia y que aquellos que tenian antece-
dentes de intentos de suicidio previos estaban en mayor riesgo de morir
por esta causa. Aunque la EA aparecia asociada solo con un moderado

65



riesgo de suicidio, los clinicos debieran estar advertidos acerca de esta
posibilidad. Sin embargo, seran necesarios mas estudios prospectivos
para clarificar definitivamente esta asociacion (18).

El procedimiento mismo se recomienda hacerlo de manera gra-
dual, en un lenguaje comprensible evitando tecnicismos y sin entrar en
detalles innecesarios que solo aumentan la angustia de la persona con
demencia. Siempre sera recomendable transmitir un mensaje positivo y
de esperanza, realista en el sentido de que nunca faltara acompafamien-
to terapéutico y afectivo tanto del propio equipo de salud como de sus
familiares y cuidadores.

Con frecuencia el paciente no solicita expresamente conocer su
diagnostico, por lo cual es de utilidad plantear por anticipado si en caso
de diagnosticarse una demencia o problema de memoria desearia ser
informado. Cuando la respuesta sea afirmativa, cada caso debera ser
abordado individualmente, puesto que hay aspectos culturales, sociales,
religiosos y filosoficos que considerar antes de elaborar una respuesta o
explicacion. Por cierto, siempre debera respetarse una directriz anticipa-
da o solicitud previa, comunicada a familiares, en relacion a recibir 0 no
el diagndstico.

DETERMINACION DE COMPETENCIA

El tomar decisiones forma parte de la vida cotidiana de cualquier
persona, existiendo distintos tipos en complejidad y trascendencia. Se
entiende por competencia a la idoneidad o aptitud para tomar decisiones
responsables y razonadas.

La funcion cognitiva disminuida y la presencia de sintomas neu-
ropsiquiatricos propios de la demencia, pueden afectar la aptitud de las
personas para tomar decisiones, incluso en etapas leves de la enferme-
dad. Aunque las personas puedan expresar su eleccion, especificamente
los déficits en el conocimiento semantico y el aprendizaje o recuerdo de
informacion verbal compleja pueden deteriorar el proceso de compren-
sion y la presencia de disfuncion ejecutiva puede reducir la capacidad
de organizar y procesar informacion conceptual con respecto a valores
personales (19).

En general, se estima que personas con EA leve a moderada y
suficiente conciencia de enfermedad pueden retener alguna capacidad y
disposicion para decidir, por ejemplo, acerca de tomar o no un tratamien-
to riesgoso para su condicion.
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Para el ejercicio de la autonomia de las personas, se exige que
se cumplan al menos tres condiciones: 1) actuar voluntariamente, es de-
cir libre de coacciones externas, 2) tener informacion suficiente sobre
la decision que va a tomar, es decir, sobre el objetivo de la decision, sus
riesgos, beneficios y alternativas posibles, 3) ser competente, esto es,
poseer una serie de aptitudes psicoldgicas cognitivas, volitivas y afecti-
vas que le permiten conocer, valorar y gestionar adecuadamente la infor-
macion anterior, tomar una decision y expresarla.

Como elementos Uutiles en el dia a dia, cabe destacar 4 &mbitos
que permiten de manera general identificar la aptitud que tiene la perso-
na para tomar decisiones:

1. La persona puede escuchar o leer la explicacion o informacion
entregada.

2. Es capaz de repetirla con sus propias palabras.

Identifica las alternativas que existen y las implicancias de estas.

4. Es capaz de manifestar su eleccion y de mantener una postura
en el tiempo.

w

Si estos aspectos se cumplen se puede tener tranquilidad de que
la persona entiende lo que se le esta planteando y la eleccion que esta
tomando. Si quedan dudas o el ambito de eleccion parece complejo, se
sugiere derivar para evaluacion neuropsicologica y de especialista.

Entre otros instrumentos empleados para determinar objetiva-
mente competencia, destaca el MacArthur Competence Assessment Tool
(20) diseiado mas bien para enfrentar tratamientos o para consentir
participacion en investigacion clinica, sin embargo es una herramienta
enfocada en la evaluacion clinica que ha sido exitosamente aplicada a
personas con demencia, deterioro cognitivo leve, esquizofrenia y trastor-
no depresivo mayor.

CRITERIOS DE DERIVACION A ESPECIALIDAD

Finalizando el abordaje diagnostico cabe sefalar que la mayoria
de los diagndsticos de demencia podran ser realizados de forma satis-
factoria en la atencion primaria, pero hay ciertas situaciones en las cua-
les se debe considerar la derivacion a nivel secundario, entre ellas estan:
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Historia atipica o compleja, particularmente en menores de 60 afios.
Progresion inusualmente rapida con curso evolutivo menor de 1 afio.
Hallazgos anormales a la neuroimagen.

Signos focales al examen neuroldgico, tales como trastornos del mo-
vimiento, defectos focales, sospecha de hipertension intracraneana,
trastorno de la marcha o presencia de parkinsonismo (ejemplo, bra-
dicinesia, hipomimia, temblor) sin diagnéstico previo de Enfermedad
de Parkinson.

Trastornos del lenguaje en etapas iniciales de la enfermedad.
Convulsiones en etapas iniciales o intermedias de la enfermedad.
Historia de TEC relacionado a inicio de sintomatologia.

Persona con discapacidad intelectual previa, por ejemplo, sin-
drome de Down.

Comorbilidad psiquiatrica previa importante.

Trastornos conductuales graves y persistentes.

Duda diagnostica.

Solicitud expresa de la familia.

RECOMENDACIONES GENERALES

En contexto de los desdrdenes cognitivos mas frecuentes en per-
sonas mayores, como los trastornos neurocognitivos, mayores 0 menores,
en la exploracion mental siempre sera util tener presente algunas premisas
o0 recomendaciones practicas y generales, como por ejemplo las siguientes

(7):

1. La exploracion cognitiva debe ser una rutina cuando se evalia a po-
blacion adulta mayor, incluso considerando a este dominio cognitivo
como uno mas de los signos vitales.

2. El test cognitivo escogido para evaluar siempre debera tener en
cuenta el estado funcional del paciente.

3. Adn cuando la neuroimagen esta usualmente recomendada en mul-
tiples situaciones clinicas, no es imprescindible en todos los casos.

4. Una valoracion geriatrica integral agregara valor cuando hay sindro-
mes geriatricos presentes.

5. El tratamiento médico de los factores de riesgo vasculares modifica-
bles tanto en deterioro cognitivo leve como en demencia siempre
debera ser optimizado.
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6.

10.

En el caso de pacientes con diagnostico de trastorno neurocognitivo
mayor puede ser considerado el uso farmacoterapéutico de inhibido-
res de colinesterasas 0 memantina.

Un electrocardiograma en estos pacientes es mandatorio antes de
iniciar terapia farmacoldgica.

Los antipsicoticos no debieran ser usados rutinariamente en pacien-
tes con demencia y debera ser considerada primero una intervencion
no farmacologica, para el manejo de sintomas psicologicos y con-
ductuales incluso disruptivos.

La monitorizacion de la progresion y la respuesta terapéutica forma
parte del cuidado integral en demencia.

Los problemas de seguridad de los pacientes y familiares deben ser
abordados multiprofesionalmente.
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CAPITULO 4. DETERIORO
COGNITIVO LEVE

Patricio Fuentes Guglielmetti

EL CONCEPTO Y SU RELEVANCIA

Como sefialabamos previamente, en la practica clinica diaria con
personas mayores, uno de los desafios diagnosticos mas complejos es
determinar cuales son los limites fisioldgicos del envejecimiento normal.

La carga diagnostica y pronostica que conlleva la comunica-
cion de sano o de demencia es enorme, por tanto la responsabilidad,
acuciosidad y buen criterio seran indispensables. En el envejecimiento
cerebral, sin enfermedad aparente, declinan ligeramente algunas capa-
cidades cognitivas, sin embargo, cuando esta declinacion cognitiva es
demostrable y mas consistente, pero sin repercusion funcional, se ha-
blara de Deterioro Cognitivo Leve (DCL) (1). Este constructo clinico se
considera patoldgico y ha sido interpretado como una etapa intermedia
y de duracion variable, entre el envejecimiento cognitivo normal y la de-
mencia propiamente tal. Este concepto de DCL tiene ya casi 20 afios de
antigliedad y ha logrado resistir numerosos debates y controversias en
relacion a su definicion, epidemiologia, fisiopatologia, métodos diagnds-
ticos y tratamiento.

Siguiendo el modelo de la enfermedad de Alzheimer (EA) se pue-
de comprender mejor el continuo desde la normalidad a la demencia.
Existe una fase de la EA donde el individuo comienza a experimentar
una gradual declinacion de sus capacidades cognitivas como resultado
de la acumulacion de patologia de EA, placas y ovillos, en el cerebro.
Tratandose de una enfermedad de evolucion gradual y muy lentamente
progresiva, constituye un gran desafio para los clinicos identificar los
puntos de transicion entre una etapa y otra, es decir, el momento de
transicion individual entre la fase asintomatica y la fase de predemencia
sintomatica, que actualmente se denominan preclinica y prodromica.

La importancia del DCL radica entonces en que constituye un
estado pre demenciante, es decir, predictivo de conversion futura para un
porcentaje significativo de individuos afectados (2). Por otra parte, como
no todos los DCL se deben a una eventual enfermedad de Alzheimer (EA),
la identificacion de subtipos clinicos sera muy relevante para establecer
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las distintas orientaciones pronosticas y terapéuticas. Por definicion, el
DCL es considerado una entidad heterogénea ya que puede ser causado
por muchos problemas de salud y no exclusivamente por enfermedades
neurodegenerativas y, de hecho, si se lograra identificar una causa trata-
ble la persona con DCL podria mejorar.

En personas mayores de 60 afios, la prevalencia del DCL fluctua
entre un 15 a 20% y la tasa de progresion a demencia varia entre 8 a
15% anual. Algunos individuos entonces permaneceran estables y otros
progresaran inevitablemente a demencia. Se ha sefialado que hasta un
40% de los casos de DCL pueden revertir a rendimientos practicamente
normales, sin embargo, ha sido propuesto que hasta un 65% de aquellos
que han mejorado vuelven a progresar hacia demencia, sugiriendo como
explicacion marcadas fluctuaciones en las evaluaciones clinicas y neu-
ropsicoldgicas (3).

CRITERIOS CLIiNICOS

En una evaluacion unica, la manifestacion de declinacion cogni-
tiva puede ser documentada por la historia clinica, idealmente corrobo-
rada por un informante confiable o por la propia apreciacion del clinico.
En todo caso, las evaluaciones seriadas en un seguimiento longitudinal
siempre seran preferibles para un diagnostico mas certero.

Para formular el diagndstico de DCL existen criterios clinicos,
que pueden ser usados ampliamente e independientes de la complejidad
del nivel asistencial, y criterios de investigacion, destinados mas bien a
centros académicos y donde se efecttan ensayos clinicos.

El criterio clinico vigente para el diagnostico de DCL incluye 4
elementos centrales (4):

1. Defecto cognitivo que refleja un cambio cognitivo (evidencia de
declinacion observada en el tiempo) reportado por el propio su-
jeto, un familiar o un clinico.

2. Evidencia objetiva de deterioro en uno 0 mas dominios cogni-
tivos, tipicamente incluyendo la memoria (con testeo formal o
informal que establezca un nivel de funcionamiento cognitivo en
multiples dominios).

3. Preservacionde laindependencia en las capacidades funcionales.

4. Ausencia de demencia.
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Los criterios clinicos incluyen la evidencia de un cambio en la
cognicion con respecto al nivel previo de la misma persona, un menor
rendimiento en uno 0 mas dominios cognitivos (memoria, lenguaje, fun-
ciones ejecutivas, capacidades visuoespaciales) y la preservacion de
independencia en las habilidades funcionales, es decir, ausencia de de-
mencia. Es obvia la dificultad para precisar este ultimo criterio, ya que
para DCL se acepta que el individuo podria enlentecer su rendimien-
to, ser menos eficiente y cometer mas errores que antes, pero siempre
manteniendo su independencia. Es decir, no debe existir evidencia de un
deterioro significativo en el funcionamiento social u ocupacional.

La figura 4. muestra un algoritmo con los diferentes subtipos
clinicos, util para orientarse en las distintas posibilidades diagndsticas.
A modo de ejemplo, el DCL amnésico sugerira EA o depresion y el no
amnésico, otras demencias degenerativas como por cuerpos de Lewy 0
frontotemporal.

Al plantear DCL sera muy importante determinar una objetiva
evidencia de declinacion cognitiva, la cual convencionalmente se carac-
teriza por puntajes de al menos 1 desviacion estandar bajo el promedio
de sujetos de la misma edad y escolaridad en diferentes tests neurop-
sicologicos. En nuestro medio, en unidades clinicas de mayor compleji-
dad, para evaluar memoria son ampliamente utilizados el Free and Cued
Selective Reminding Test (5), el aprendizaje de listados de palabras o el
de un nombre y una direccion; para lenguaje el Boston Naming Test o la
fluencia verbal (6); para funcion ejecutiva el Trail Making Test (7) y para
evaluacion global el Montreal Cognitive Assessment (MoCA) (8).

Aln cuando numerosos estudios han mostrado que los cerebros
de personas con DCL amnésico presentan todos los cambios patoldgicos
encontrados en la demencia producida por la EA, hay que insistir en que
toda demencia, independiente de su etiologia, transitara por una fase
de predemencia, de modo que una vez establecida la condicion de DCL,
debera intentarse definir la etiologia subyacente la cual podria ser dege-
nerativa, vascular, traumatica, depresiva o por comorbilidades médicas,
utilizando examenes de laboratorio y estudios de neuroimagenes. Con
respecto a estudios genéticos, la evidencia sugiere que cuando un indi-
viduo es identificado como DCL y es portador del genotipo APOE4 tiene
mayores posibilidades de progresar a EA dentro de los proximos afios (9).
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Figura 4. Algoritmo diagnostico de deterioro cognitivo leve (DCL).

Anormal para la edad
Sin demencia
Deterioro cognitivo
Actividad funcional normal
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Unico dominio ||multiple dominio Unico dominio |[multiple dominio

Fuente: Petersen RC, Negash S. Mild cognitive impairment an overview. CNS Spectr.2008;13(1):45-53.
Reproducido con autorizacion.

USO DE BIOMARCADORES

En los ultimos 5 afios los biomarcadores han revolucionado el diag-
nostico temprano, a través de neuroimagenes o fluidos corporales como li-
quido cefalorraquideo (LCR) o sangre, y han servido para establecer la causa
primaria subyacente del DCL y para determinar la probabilidad de progresion
de un individuo con DCL. En el caso de la EA los biomarcadores persiguen
detectar muy tempranamente aquellos cambios bioldgicos, funcionales o es-
tructurales propios de la neuropatologia de la enfermedad. Se sabe que las
placas amiloideas constituyen un elemento central en el diagndstico patologi-
co de laEAy que los marcadores de patologia amiloidea como bajo 3 amiloide
en LCR y ligandos especificos en Tomografia por emision de positrones (PET))
preceden al dafno neuronal expresado en incremento de proteina tau en LCR
y atrofia de hipocampos en la Resonancia Magnética Nuclear (RNM) (10).

ABORDAJE

En el ambito no farmacoldgico, existe permanente interés en cono-
cer la efectividad de intervenciones de entrenamiento cognitivo para mejorar
la memoria en personas mayores con deterioro cognitivo leve. En una revi-
sion del Cochrane Database que considerd todas las intervenciones efectua-
das entre 1970 y 2007, se encontrd una mejoria significativa del recuerdo
verbal inmediato y diferido en comparacion con el grupo control no tratado,
pero sin exceder la mejoria en la condicion de control activo y en una revision
sistematica reciente se observo que el uso de terapias comportamentales
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producia un pequefio beneficio en comparacion con el grupo control, hallaz-
go que no alcanzaba significacion clinica (11). Hasta ahora, la efectividad de
los tratamientos farmacoldgicos y no farmacoldgicos para DCL es incierta.
Como en general, el DCL ha sido considerado una fase temprana de EA, se
han ensayado anticolinesterasicos (donepecilo, rivastigmina, galantamina)
tanto para el tratamiento del DCL como para la prevencion de su conversion.
Sin embargo, el uso de inhibidores de colinesterasas no ha logrado mostrar
beneficios cuando se han comparado con el grupo control. Un estudio doble
ciego a 3 afios, comparando donepecilo con vitamina E y placebo, mostrd
que el grupo con donepecilo tuvo una menor tasa de conversion durante
el primer afo de seguimiento, pero no se encontraron diferencias en dicha
progresion al finalizar el estudio (12).
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PARTE II.
VALORACION MULTIDIMENSIONAL
DE LA PERSONA CON DEMENCIA'Y

SU ENTORNO
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CAPITULO 5. VALORACION
GERIATRICA INTEGRAL

Marilt Budinich Villouta

Dado que las personas con demencia, corresponden en su gran
mayoria a personas mayores y/o a personas con necesidades comple-
jas, la valoracion geriatrica integral (VGI) o valoracion geriatrica multidi-
mensional, adquiere especial relevancia en el abordaje de sus problema-
ticas, ya sea en contexto del diagndstico y/o seguimiento de la demencia,
como en el de cualquier otra condicion aguda y/o cronica que presenten
durante la trayectoria de esta.

DEFINICION Y CONSIDERACIONES GENERALES

La valoracion geriatrica integral corresponde a un proceso diag-
nostico multidimensional e interdisciplinario cuyo objetivo es cuantificar
las capacidades y problemas médicos, psicologicos, funcionales y so-
ciales de la persona mayor, mediante una valoracion social, funcional,
clinica y mental/afectiva con la intencion de elaborar un plan exhaustivo
de cuidados para el tratamiento y el seguimiento a largo plazo (1).

Es una herramienta diagndstica y terapéutica que permite iden-
tificar problematicas y oportunidades de intervencion, sobre todo en
aquellas personas mayores fragiles y/o con sindromes geriatricos. Puede
ser realizada de forma conjunta por un equipo profesional o en forma
individual por un profesional con experiencia y conocimiento en enfo-
que multidimensional. Asi mismo, es aplicable en los diferentes niveles
asistenciales adaptando su formato al contexto, ya sea atencion prima-
ria, consulta privada, servicio de urgencia, unidad geriatrica de agudos,
hospital, etc, y en una o varias sesiones (2). El cuadro 4 da cuenta de los
principales objetivos de la VGI.
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Cuadro 4. Objetivos de la VGl (1,2)

— Mejorar la exactitud diagnéstica.

— Pesquisar sindromes geriatricos.

— Promover y mantener la funcionalidad, evitando y/o retrasando la aparicion de
dependencia.

— Optimizar la calidad de vida de la persona mayor y su entorno.

— Identificar el nivel asistencial adecuado acorde a las necesidades actuales y
futuras.

— Disminuir morbimortalidad.

— Identificar grupos de riesgo en los cuales las estrategias preventivas y de recupe-
racion funcional tienen mayor impacto.

— Evitar infrautilizacion, sobreutilizacion y mala utilizacion de recursos sociosanitarios.

Antes de profundizar en las particularidades de la VGl y de cada
uno de sus ambitos, cabe recordar algunas consideraciones practicas
que pueden ser de utilidad al momento de realizarla:

1. Presentarse. Sefialar no solo el propio nombre sino también el rol y
describir brevemente cual es la labor que realizara en contexto de
dicha atencion. Esto dado que no todas las personas conocen el rol
de las diferentes profesiones.

2. Utilizar lenguaje claro. Evitar tecnicismos pero también el uso de
conceptos erroneos (ejemplo: “preinfarto”, “demencia senil”, “pul-
monia”, etc.).

3. Explicar que se realizaran multiples preguntas para conocer a la per-
sona y que luego se ahondara en el motivo de consulta.

4. Poner a la persona en el centro de la entrevista, hablandole primero
a ella y luego al acompanante. Explicar que se realizaran preguntas
a ambos para hacerse una idea de la situacion.

5. Estar atentos a la presencia de trastornos sensoriales (auditivo o vi-
sual) y/o nivel de deterioro cognitivo, de modo adaptar el contacto
para facilitar la comprension y comunicacion.

6. Identificary dejar registrado quién es el informante, ya que la historia
construida dependera de ello.

A continuacion seran revisados cada uno de los ambitos de eva-
luacion de la VGI.
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VALORACION SOCIAL

Permite identificar al sujeto en su contexto biografico y es fun-
damental para poder conocer a quien tenemos en frente, y clave para
elaborar un plan de trabajo util y eficaz. Considera aspectos como:

- Nombre, edad, estado civil, domicilio y caracteristicas de este, perso-
nas que viven con él/ella, escolaridad y/o presencia de lectoescritura,
ocupacion u oficio actual y previo, motivo del cese laboral si precisa.

- Afiliacion de salud, donde se atiende y si sus controles de salud se
encuentran al dia.

- Composicion de la red social, precisando lazos familiares o de cercania
que sean de relevancia para la persona. Por ejemplo: “Si usted tiene un
problema de salud o doméstico: ;A quién(es) recurre o recurriria?”

- Situacion econdmica. En este acapite, dependiendo del contexto y
problematicas a identificar se requerira diferente profundidad. Pue-
de abordarse de forma general, por ejemplo, utilizando preguntas del
tipo: “2Como considera usted su situacion economica actual?”y de
acuerdo con lo anterior, levantar mayor informacion de recursos socia-
les en uso, factores o situaciones de riesgo, etc. o decidir derivar a una
entrevista en profundidad con Trabajador(a) Social.

- Consultar acerca de creencias y valores. Conocer si la persona o su
entorno tienen un determinado credo ayudara a comprender como la
persona se posiciona ante la vida y sus diversas problematicas, asi
como también qué tipo de asistencia espiritual puede requerir en deter-
minado caso (ejemplo: agonia, duelo, enfermedad grave, etc).

- Por ultimo, se debe estar atento a signos que puedan hacer sospechar
de maltrato (quemaduras, ulceras por presion, mordeduras, equimosis,
malnutricion sin explicacion clinica, entre otros) (3).

VALORACION FUNCIONAL

La funcionalidad, ambito que sera definido con mayor profundi-
dad en el capitulo 12, corresponde a la capacidad para cumplir o realizar
determinadas acciones, tareas o actividades de diversa complejidad en
la vida cotidiana (4) y constituye un componente fundamental del dia a
dia, correlacionandose con calidad de vida y prondstico vital en las per-
sonas mayores (3). Su evaluacion busca precisar el desempefio funcional
actual de la persona, asi como también la historia de desempefio previo
y de esa forma identificar quiebres en esta y sus eventuales causantes,
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asi como también el potencial de recuperacion y rehabilitacion.

Es fundamental preguntar de forma dirigida por el desempeno en
actividades especificas de caracter avanzado, instrumentales y basicas,
y evitar frases ambiguas como: “; Usted hace todas sus cosas solo?’
0 “ZEs su familiar autovalente?’.

Ejemplos:

“Usted necesita ayuda de algtn tipo para bafiarse, vestirse, caminar,
comer o ir al bafio?”.

“Usted, ¢sale solo(a) de casa?” “¢Utiliza transporte ptblico?”. Si la
respuesta es negativa se debe consultar cual es el motivo ya que este puede ser
variado, ejemplo: porque no lo necesita ya que utiliza vehiculo, porque le da miedo
caerse 0 porque le cuesta organizarse con los nuevos recorridos, etc.

“En cudnto a los medicamentos, ¢los organiza usted o hay alguna per-
sona que le ayude a organizarlos y a tomdrselos?”. Errores en la administracion
de medicamentos o de dinero, pueden deberse a dificultades cognitivas, pero tam-
bién a defectos sensoriales o baja escolaridad, entre otras causas.

Tal como para otros ambitos de la VGI, existen cuestionarios o
“escalas” para estandarizar la evaluacion y seguimiento de la situacion
funcional. Dichos instrumentos permiten facilitar la comunicacion entre di-
ferentes profesionales y equipos, siendo relevante no solo conocer los pun-
tajes de estas, sino también los aspectos especificos que evalian (ejemplo:
indice de Barthel evallia bafiarse, vestirse, caminar, subir y bajar escaleras,
entre otras).

Las escalas mas utilizadas para el ambito funcional en nuestro
medio son el indice de Barthel (5) que evalua desempefio en actividades
basicas de la vida diaria y la escala de Lawton y Brody (6) para activida-
des instrumentales de la vida diaria. De ellas, ninguna es especifica para
pesquisar deterioro funcional secundario a demencia, pero permiten una
aproximacion general Gtil para el profesional no especialista. Los punta-
jes de las escalas no son un indicador por si solo, por lo que es funda-
mental poder interpretarlos de acuerdo a la situacion de cada persona,
realizando las distinciones necesarias entre puntajes obtenidos por fallas
cognitivas, de aquellos obtenidos por la ausencia o0 no practica de alguna
actividad.

En casos de demencia leve y de leve a moderada las actividades
basicas en general no se ven afectadas por esta causa, pero pueden
estar afectadas por otras comorbilidades.

Actividades instrumentales como conduccion de vehiculos, uso
de teléfono celular, internet, correo electronico y cajero automatico, no se
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encuentran incluidas dentro de la escala Lawton y Brody y es aconseja-
ble explorarlas.

Como parte de la valoracion funcional se debe consultar acer-
ca de la rutina diaria, asi como también sobre intereses y/o aficiones
actuales y pasadas. Preguntando de igual forma sobre la utilizacion y/o
necesidad de ayudas técnicas (vision, audicion, alimentacion, movilidad),
el conocimiento de su uso y cuidado de estas.

El cuadro 5 expone las actividades de la vida diaria (AVD) de
acuerdo a su clasificacion segun complejidad (3):

Cuadro 5. Actividades de la vida diaria.

Basicas (ABVD) Instrumentales (AIVD) | Avanzadas (AAVD)
Permiten el autocuidado | Permiten la subsistencia | Reflejan mayor interaccion
personal de forma independiente social
Comer Lavar Conducir
Vestirse Hacer aseo / limpiar Participar en actividades
comunitarias
Arreglarse Preparar comida Trabajar
Deposicion Realizar compras Realizar viajes
Miccion Uso del dinero Practicar hobbies
Uso del retrete o WC Utilizar transporte
Traslado sillén-cama Utilizar el teléfono
Deambulacion Administracion de
medicamentos
Subir y bajar escaleras
Banarse

En el capitulo 6, se hace referencia a particularidades de algunas
escalas o instrumentos de valoracion utiles en contexto de atencion a
personas con demencia.
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VALORACION MENTAL O COGNITIVA Y AFECTIVA

Se orienta a precisar aspectos de las esferas afectiva y cognitiva,
con intencion de pesquisar situaciones como depresion, ansiedad y de-
terioro cognitivo. Durante esta se deben tener presentes consideraciones
culturales, escolaridad asi como también déficit sensoriales que puedan
entorpecer o sesgar la evaluacion.

En el capitulo de diagnostico de demencia (capitulo 4) y en el
de instrumentos de valoracion (capitulo 6) se hace mayor referencia a
screening cognitivo.

La valoracion afectiva se enfoca en la pesquisa de potencia-
les trastornos depresivos y/o ansiosos. El instrumento mas utilizado en
nuestro medio para pesquisa de depresion es la Escala de Depresion
Geriatrica (GDS) de Yesavage existiendo una version de 5 items validada
en nuestro pais (7). Ademas, puede ser de utilidad la escala de Cornell (8)
para personas con demencia moderada o dificultades para comprender
las preguntas de la primera. Preguntas simples como “;Se ha sentido
a menudo desanimado, depresivo o desesperanzado? y ;Se ha sen-
tido a menudo con poco interés o placer al realizar cosas?” pueden
ayudar a conversar acerca del animo y en caso de ser alguna de ellas
positiva indicar la necesidad de mayor evaluacion (10).

La valoracion cognitiva y afectiva debe ser correlacionada con
la funcionalidad actual y/o potencial, con la finalidad de identificar si
existen condiciones de riesgo en relacion con el desempefio presente
o futuro (ejemplo: uso de armas, quedar solo en casa, estar a cargo de
terceros, manejo de dinero y farmacos, etc.).

VALORACION CLINICA

Considera lo esencial de cualquier anamnesis, es decir aspectos
remotos y recientes, involucrando ademas de forma explicita algunos
aspectos que habitualmente pueden ser pasados por alto si no se buscan
de forma dirigida, como es el caso de los sindromes geriatricos (3).

Fundamental sera la historia clinica, dado que alli se encuentra la
etiologia y explicacion de la gran mayoria de las condiciones y por ende
sera clave saber preguntar y escuchar lo que el informante desea decir.
Cabe destacar que es posible encontrar personas con un gran historial
y otras con menos antecedentes clinicos, asi como personas con pocas
problematicas y otras con multimorbilidad.
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En cuanto a los aspectos a indagar, son relevantes diagndsticos
actuales y remotos, ingresos y egresos hospitalarios e intervenciones
quirargicas, determinando la repercusion funcional y mental de cada uno
de ellos. Especial énfasis debe hacerse en:

Sindromes geriatricos, los cuales corresponden a situacio-
nes de salud frecuentes en las personas mayores, que habitualmente
no son consideradas patologias propiamente tales por los equipos de
salud y cuya presencia se asocia a mayor riesgo de deterioro funcio-
nal, morbilidad y detrimento en la calidad de vida (3). Se debe preguntar
dirigidamente si han existido o existen caidas, trastorno de la marcha,
miedo a caer, problemas para conciliar o mantener el suefo, alteraciones
en la continencia de esfinteres, alteraciones de transito intestinal, dolor,
problemas de memoria, animo depresivo, ansiedad, inmovilismo, déficit
sensorial (visual o auditivo), ulceras por presion, presencia de polifarma-
cia (consumo de 4 o mas farmacos), sospecha y/o signos de maltrato
fisico y/o psicologico.

Farmacos en uso e historia farmacoterapéutica, consultando
acerca de medicamentos utilizados de forma diaria u ocasional. Se debe
poner atencion al uso de diuréticos, antihipertensivos, antidiabéticos, digi-
talicos, antidepresivos, anticolinérgicos, benzodiacepinas y neurolépticos.

Este item cobra gran relevancia, ya que el riesgo de iatrogenia en
personas mayores es mayor que en el adulto mas joven (10).

Lo mas fidedigno para realizar una adecuada revision de los me-
dicamentos en uso, es solicitar a la persona que acuda con todos los
medicamentos que utiliza habitual y ocasionalmente, en una bolsa, y que
indique que consume de cada farmaco y en qué horario (11), ademas de
preguntar de forma dirigida si hay algo que pudo haber olvidado traer y/o
que haya tomado durante los ultimos 6 a 3 meses (por ejemplo algun
medicamento que suele dejar en el velador para utilizar en la noche o
alguna hierba medicinal). Esto, dado que las personas muchas veces
omiten mencionar farmacos que son de uso cronico o que nunca fueron
indicados en una instancia formal. Por otra parte, también es frecuente
que las personas puedan omitir farmacos que utilizaron hasta hace poco
(incluso hasta el dia antes de la consulta) y que son de uso crénico, pero
se les acabaron y al momento de la consulta no los estan tomando.

El utilizar la estrategia de “la bolsa de medicamentos” opti-
miza el trabajo del equipo ya que permite tomar decisiones sobre una
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base correcta evitando duplicar prescripciones 0 no prescribir por
asumir erroneamente que la persona esta tomando un determinado
farmaco segun consta en registros clinicos o recetas. También per-
mite detectar y registrar reacciones adversas a medicamentos (RAM) e
identificar uso de farmacos potencialmente inapropiados (12), clasifica-
cion de la cual se hablara en el capitulo 11.

Continuando con otros aspectos a evaluar en ambito clinico de
la VGI, cabe mencionar el consultar acerca de famizajes o examenes de
screening realizados, precisando cuéles y hace cuanto tiempo (ejemplo:
mamografia, colonoscopia, densitometria 6sea, etc.). Lo anterior permi-
tira tener una mirada general del estado de salud de la persona, su co-
morbilidad y evitar la duplicidad de pruebas diagnosticas.

En cuanto a los habitos, se debe consultar acerca de tabaquis-
mo, alcohol, drogas u otras sustancias, asi como también acerca del ha-
bito miccional y defecatorio, preguntando ademas dirigidamente si existe
alguna dificultad para contener la orina o existen escapes de orina invo-
luntarios que repercutan sobre la calidad de vida de la persona.

Otro aspecto que muchas veces se omite, es consultar acerca de
la presencia de actividad sexual o dificultades en dicho ambito, asu-
miéndose erroneamente que probablemente no es de relevancia 0 no
genera conflicto. Se debe hacer mencion con el respeto y delicadeza que
amerita, pero no olvidar, que por ejemplo, las personas mayores también
estan expuestas a enfermedades de transmision sexual, embarazo en
caso de hombres que se relacionan con mujeres en edad fértil y a dis-
funcion o dificultades como en cualquier otra edad.

Referente a las inmunizaciones, cabe consultar por vacunacion
anti-influenza y anti-neumonia que son parte del programa ministerial
nacional, asi como también otras que pueden ser adquiridas de forma
particular como el caso del herpes zoster y/o aquellas para situaciones
puntuales como seria el caso de la vacuna antitetanica y la antirrabica.

En cuanto al estado nutricional, se debe preguntar si existen va-
riaciones en el peso en los Ultimos 3 meses, semestre o ultimo afio. Si la
respuesta es positiva, indagar en aspectos como: ;Donde come?, ;como
obtiene la comida?, ;quién cocina?, ;existen limitantes funcionales o
economicas para el acceso a determinados alimentos?, ademas de rea-
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lizar anamnesis especifica para descartar potenciales patologias asociadas.

Dentro de las potenciales causas de baja ponderal en personas
mayores fragiles se debe tener en consideracion la depresion, el dete-
rioro cognitivo y el uso de algunos farmacos que causan alteraciones
del gusto (por ejemplo, sensacion de sabor metalico asociado al uso de
zopiclona o macrdlidos), asi como también aquellos que pueden incidir
en la presencia de anorexia (ejemplo, fluoxetina).

También, es parte de la valoracion clinica el consultar si existe pla-
nificacion anticipada ante temas de salud y/o de cuidado (capitulo 23).

Por ultimo, sera fundamental precisar cual es el motivo de con-
sulta de la persona mayor y de su familiar/acompaniante, y considerarlos
dentro de la priorizacion de problemas.

EXAMEN FiSICO

En cuanto al examen fisico, este debe practicarse en cada en-
cuentro e independiente del motivo de consulta debe ser siempre com-
pleto, siguiendo el esquema clasico de general a segmentario.

Se debe controlar signos vitales, donde es posible pesquisar la pre-
sencia de ortostatismo que muchas veces puede ser el causante silencioso
de otros sindromes como caidas, mareos o inestabilidad. Cabe destacar
que el ortostatismo corresponde a un descenso de la presion sistdlica en
mas de 20 mm de Hg y/o diastdlica en mas de 10 mm de Hgalos 1y 3
minutos luego de ponerse de pie en comparacion con la presion que tenia la
persona luego de estar previamente 5 minutos sentada y tranquila (13,14).

Se debe revisar la piel para pesquisar lesiones malignas, faltas de
higiene, infecciones, etc. Y se deben buscar potenciales adenopatias en area
cervical, axilar e inguinal, asi como también examinar la region tiroidea.

No se debe olvidar la boca ni el precisar caracteristicas de los
dientes, registrando si existen protesis, piezas sueltas o en mal estado,
ya que muchas veces son estas causantes de problemas nutricionales.

El examen de mamas, pese a que es tardio como tamizaje de
cancer de mama y no reemplaza a la mamografia, puede permitir pes-
quisar masas 0 aumentos de volumen.

Se deben buscar también déficit sensoriales (audicion, vision) y
tenerlos presente a la hora de interpretar los hallazgos, ya que en oca-
siones se puede creer que la persona no comprende y/o no colabora, y
sucede que no esta escuchando las preguntas o indicaciones.

También, se debera observar la marcha y la conducta durante la
evaluacion, asi como la interaccion con el profesional y el entorno.
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La valoracion de la marcha y el equilibrio, se puede realizar me-
diante la observacion simple de la postura, presencia de movimientos in-
voluntarios (temblor), longitud y amplitud del paso, velocidad y braceo o
mediante evaluaciones estandarizadas como el test “Timed Up and Go”
(15). Ya sea para aplicacion de pruebas estandarizadas o para observacion
clinica, se sugiere siempre evaluar la marcha de la persona con un traslado
de al menos 3 metros, (lo cual habitualmente es mas factible fuera del box
de atencion), asi como también observar como se sienta y se levanta, ya
que dicho desempefio es indicador de distintas patologias y riesgos.

En relacion con el examen neuroldgico, este fue discutido como
parte de la evaluacion diagndstica de demencia, y corresponde a un as-
pecto del examen segmentario del cual no se debe prescindir.

EXAMENES COMPLEMENTARIOS

Para una valoracion inicial y segun las caracteristicas clinicas de
la persona mayor; se recomienda solicitar hemograma, electrolitos plas-
maticos, perfil bioquimico (glicemia, urea, &cido urico, colesterol, albumi-
na, fosfatasa alcalina, calcio, etc.), creatinina, orina completa, urocultivo,
electrocardiograma y radiografia de torax. En el estudio de deterioro cog-
nitivo se puede afadir la solicitud de niveles de vitamina B12, niveles de
folatos y TSH. La necesidad de otros examenes ademas de los ya mencio-
nados dependeran de lo que la historia y evaluacion clinica indiquen.

VALORACION DEL CUIDADOR / ENTORNO DE APOYO

Lo recién descrito lograra una mirada multidimensional de la
persona, pero dependiendo del grado de dependencia de esta y de la
complejidad de sus necesidades, sera necesario evaluar mas en pro-
fundidad las caracteristicas del entorno de cuidado, identificando a la o
las personas que cumplan el rol de cuidador y evaluando las necesida-
des de estos. Independiente de los instrumentos que se puedan aplicar
en los distintos momentos de evaluacion o seguimiento de una persona
siempre sera importante precisar en el cuidador: “;Cudl es el principal
motivo de consulta?” y “;Cual es el o los principales problemas en
relacion al cuidado?”. Dichos aspectos deben ser incorporados como
parte de las problematicas e incluidos en el plan de cuidado.

Cabe destacar que se trabajara con la familia y/o cuidador como
parte del plan de intervencion de la persona evaluada, pero dicho plan puede
considerar ademas que los integrantes de la familia sigan a su vez procesos
paralelos y cuenten con controles de salud e intervenciones especificas.
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PLAN

Como parte final de la VGI seréa relevante registrar todos los pro-
blemas identificados en las diferentes areas, destinando ademas un aca-
pite a lo identificado en la red de cuidado o familia.

Los problemas deberan ser priorizados, estableciendo lineas de
trabajo y objetivos, los cuales deben ser discutidos con la persona, si es
posible, y su familia, de modo que de lo recabado en la VGI se genere un
plan consensuado y/o negociado entre los involucrados, que considere
problemas, objetivos 0 metas (qué es lo que se espera lograr y como se
medird), tareas a ejecutar, plazos y responsables.

La priorizacion de problemas debe ser global y no por subvalora-
cion, ello quiere decir que un problema social o uno funcional puede ser
prioritario de intervenir y que el avance en otros ambitos puede quedar
por ejemplo supeditado a la resolucion de los primeros, intercalandose
en relevancia.

Una vez implementado el plan sera fundamental realizar segui-
miento, reevaluar y hacer ajustes segun se requiera.
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CAPITULO 6. INSTRUMENTOS Y
METODOLOGIAS DE EVALUACION EN
DEMENCIA

José M. Aravena Castro

INTRODUCCION

Como ya fue sefialado en el capitulo 5, la evaluacion de la persona
con demencia y su entorno debe contemplar cuatro aristas acordes a las
esferas de la valoracion geriatrica integral: aspectos biomédicos y de sa-
lud (diagnosticos, comorbilidad, uso de farmacos), aspectos funcionales,
aspectos psicologicos / cognitivos / conductuales, y aspectos sociales y
ambientales (ambiente social, fisico y cuidador). Estas permiten obtener
una mirada general del estado de la persona y de su entorno, esclare-
ciendo diagndstico, necesidades y plan de tratamiento (1).

El proceso para la evaluacion de la persona con demencia y de
su entorno se ilustra en la figura 5. Donde finalmente el resultado debe
contemplar: diagnosticos, necesidades y principales problematicas de la
persona con demencia y su entorno, asi como también el impacto de los
sintomas propios de la demencia en la persona y contexto de cuidados.

Complementando lo revisado en relacion con el proceso de eva-
luacion, este capitulo describe metodologias e instrumentos de valora-
cion para los ambitos funcionales, cognitivos, psicoldgicos, conductuales
y sociales que pueden ser de utilidad para obtener una nocion general
de dichas areas, considerando que son multiples los instrumentos dis-
ponibles, que cada dia surgen nuevas alternativas y versiones, y que lo
relevante finalmente es la informacion recolectada y como es procesada,
interpretada e incorporada en la practica. Los instrumentos referidos son,
en general, de aplicacion transdisciplinaria, por lo que cualquier profesio-
nal o técnico con entrenamiento adecuado podria utilizarlas.

91



Figura 5. Componentes de la valoracion de las personas con demencia y
su entorno.

Sujetos y contexto Aspectos de Resultados de
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AMBITO FUNCIONAL

Hace referencia al desempefio funcional que presenta el sujeto
en sus actividades cotidianas y de interés (4), asi como también a aspec-
tos motores y de movilidad. En relacion con este ambito es importante
rescatar:

A. Historia de vida de la persona: obtenida a través de un informante
confiable y si es posible involucrando a la persona con demencia.
Esto ultimo le otorga valor al recuerdo e informacion que esta es
capaz de suministrar y es un primer acercamiento a evaluar la
capacidad cognitiva del sujeto en una actividad como conversar
(verificando su nivel de lenguaje, capacidad para expresar una
idea, comprension y memoria remota, entre otras habilidades).

B. Historia de deterioro funcional: como y cuando comenzo6 a cam-

biar el desempefio en las actividades de la vida diaria (AVD) a

través del relato de un informante confiable.

Rutina diaria actual y previa.

Intereses presentes y pasados.

Movilidad y desemperio motor.

mo o
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Todos estos antecedentes otorgan un retrato de quien ha sido la
persona, sus intereses, y las actividades y vivencias que ha experimen-
tado a lo largo de su vida. Informacion que permitira comprender gran
parte de los comportamientos y conductas actuales, y por ende sirve
de insumo para resolver las dificultades manifestadas por el individuo y
su familia. En la tabla 5 se identifican las caracteristicas principales de
algunos instrumentos de utilidad en la evaluacion de este ambito.

En relacion con la movilidad y el desemperio motor es importante

rescatar:

1. Uso de ayudas técnicas (vision, audicion, alimentacion, movilidad)
y conocimiento de su uso y cuidado.
2. Caidas en el dltimo afio o Ultimos 6 meses, evaluadas a través de
un informante confiable.
3. Miedo a caer.
4. Riesgo de caidas y caracteristicas de la marcha: para este ambi-
to son instrumentos ampliamente utilizados y sensibles a cam-
bios en personas con demencia el Timed up and go (riesgo de
caidas) y el test de marcha de 2 minutos (velocidad de marcha).

Tabla 5. Ejemplos de instrumentos de evaluacion de la funcionalidad y
dependencia en personas con demencia.

Instrumento Puntaje Utilidad
(informante) | (nimero de Caracteristicas practica en la
(*) preguntas) persona con
demencia
Alzheimer’s Min.: 0 pts. Disefiado para valorar el desem- | Instrumento
disease Max.: 78 pts. | pefio en AVDB / | en personas con | disefiado
cooperative (23 preguntas) | demencia tipo Alzheimer leve y | para corrobo-
study ADL moderada. Por cada pregunta en- | rar efectividad
scale - ADCS- trega puntajes de 0 a 4 puntos de | de tratamien-
ADL acuerdo a la calidad con la que la | tos farma-
(cuidador o persona realiza las actividades dia- | coldgicos y
persona de rias, siendo 4 independencia total | no farmaco-
referencia) (5) o parcial y 0 dependencia total. A | I6gicos en
mayor puntaje mayor independen- | enfermedad
cia en las AVD. Existe una version | de Alzheimer.
adaptada para personas con de- | Sensible a
mencia severa (ADCS-ADL sev). cambios en el
desempefio.

AVDB: actividades de la vida diaria basicas.

AVBI: actividades de la vida diaria instrumentales.
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The Disability | Min.: 0 pts. Mide la incapacidad funcional en | Disefiada para
Assessment Max.: 100 pts. |las AVDB / | de la persona con | medir disca-
for dementia | (46 preguntas, | demencia de acuerdo a las ha- | pacidad en
- DAD divididas en 10 | bilidades ejecutivas (intencion, | personas con
(cuidador o dominios) planificacion y desempefio efec- | enfermedad
persona de tivo). Por cada pregunta entrega | de Alzheimer
referencia) (6) puntajes 1 (si) y 0 (no). Las pun- | que viven en
tuaciones mas altas representan | la comunidad,
menos discapacidad en las AVD, | asi como
mientras que las puntuaciones | también, para
mas bajas indican mayor dis- | orientar las
funcion. Cuenta con una version | intervenciones
abreviada de 6 dimensiones, | y monitorear
de alta sensibilidad diagndstica | la evolucion.
(DAD-6). Utilizada en
ensayos cli-
nicos permite
caracterizar a
la poblacion en
el dmbito fun-
cional y brinda
opciones de
resultados
frente a
intervenciones
tanto farmaco-
Idgicas como
no farmacolo-
gicas.
The Activities | Min.: 0% Escala utilizada para medir de- | De utilidad
of Daily Living | Méx.: 100% terioro funcional de persona con | para carac-
Questionnaire | (28 preguntas) | demencia. La escala esta divi- | terizar el
- ADLQ dida en 6 secciones referidas a | desempefio
(cuidador o distintos ambitos de actividad, y | funcional de la
persona de cada seccion tiene de tres a seis | persona con
referencia) (7) preguntas. Cada uno de los ftems | demencia en
se califica en una escala de 0 (no | un determina-
hay problema) a 3 (ya no es ca- | do momento,
paz de llevar a cabo la actividad). | asi como
Existe una version que incluye | también, para
uso de tecnologias, con proceso | evaluar el
de validacion en espafiol (T-AD- | impacto de
LQ) (8). esta en dicho
ambito.
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The Bristol Min.: 0 pts. Escala utilizada para medir in- | Instrumento
Activities of Max.: 60 pts. | dependencia en las AVD de per- | que es sensi-
Daily Living (20 preguntas) | sona con demencia. Cada item | ble al cambio,
Scale - BADLS tiene 5 respuestas en funcion | por lo que
(cuidador o del nivel de capacidad de la | puede ser Util
persona de persona. A mayor puntaje menor | en seguimien-
referencia) independencia en las AVD. to longitudinal
(9,10 y en contexto
de intervencio-
nes farmaco-
l6gicas y no
farmacologi-
cas. Permite
caracterizar
el desempefio
funcional en
un momento
determinado
incluso en
contexto de
demencia leve.
The interview | Min.: 33 pts. Creada para valorar el deterioro | Util para
for deteriora- | Max.: 231 pts. | funcional de personas con de- | conocer la
tion in daily (33 preguntas) | mencia en las AVDB/I. Distingue | severidad de
living activities la iniciativa orientada a una ac- | la demen-
in dementia - tividad de la ejecucion o capa- | cia. Ha sido
IDDD cidad de realizar una actividad. | utilizada para
(cuidador o Cada item se puntta de 1 a 7 | corroborar
persona de (1-2 independiente o leve dete- | efectividad en
referencia) rioro; 7 deterioro severo). intervenciones
(11) psicosociales.
indice de Min.: 0 pts. Tiene como objetivo evaluar la | Permite preci-
Barthel Max.: 100 pts. | independencia en las AVDB de | sar el desem-
(cuidador, (10 preguntas) | las personas. Altamente utiliza- | pefio funcional
informante da en personas mayores por su | en AVDB en
confiable o el sensibilidad a cambios en con- | un momento
encuestador textos de rehabilitacion en esta | determinado.
a través de poblacion. Valora la independen- | En personas
observacion) cia fisica que presenta el sujeto. | con demencia
(12) Para cada item entrega puntajes | leve - modera-
de 0 a 15 puntos de acuerdo al | da puede ser
nivel de independencia para eje- | poco sensible
cutar la actividad. Existen diver- | a cambios (a

sas versiones de esta.

excepcion de
actividades de
movilidad).
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lo hace bien o lo hace mal, por el
contrario, se valora si la persona
participa de una actividad que
sea de su preferencia, indepen-
diente del desempefio que tenga
al ejecutarla. La participacion
en actividades se puede evaluar
mediante:

- Nimero de actividades en las
que participa.

-Frecuencia diaria o semanal
con la que la practica.

-Tiempo que permanece en una
actividad.

-Atencion / concentracion en
una actividad.

Escala de Min.: 0 pts. Escala que evallia independen- | Permite preci-
Lawton & Max.: 8 pts. cia en las AVDI. Creada especi- | sar el desem-
Brody - IADL | (8 preguntas) | ficamente para personas mayo- | pefio funcional
(10,13) res. En hombres o en personas | en AVDI en
que no realizaban previamente | un momento
actividades domésticas el pun- | determinado.
taje maximo puede ser de 5| En demencia
puntos. puede ser
poco sensible
a cambios, ya
que evalda
aspectos ge-
nerales de las
actividades.
Participacion | Evaluacion Hace referencia a la posibilidad | La partici-
en actividades | cualitativa que tiene la persona de partici- | pacion en
par en una actividad. La partici- | actividades
pacion no evalla cuanta ayuda | es uno de los
necesita el sujeto, o si la persona | principales

resultados en
la intervencion
con personas
con demencia
(especialmen-
te moderada
y severa), re-
lacionandose
con reduccion
de sintomas
neuropsi-
quidtricos e
incremento de
la percepcion
de calidad de
vida (14).

(*) Informante: persona que contesta la encuesta. Suele utilizarse como informante al sujeto que
dedica mas tiempo a labores de cuidado, supervision y/o asistencia.

Consideraciones en la evaluacion de la funcionalidad: En sujetos en
estadios tempranos de la demencia es importante conocer el detalle de
la ejecucion de las actividades, ya que las primeras fallas pueden ob-
servarse mas bien en la calidad de la ejecucion que en la dependencia
0 incapacidad de realizar determinada actividad. A su vez, en esta etapa
las personas tienen mayor probabilidad de reportar errores o presentar
dificultades en actividades de mayor complejidad, lo que puede ser un
insumo fundamental para el plan de intervencion.
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AMBITO COGNITIVO, PSICOLOGICO Y CONDUCTUAL

DESEMPENO COGNITIVO

Hace referencia al rendimiento cognitivo global o especifico que pre-
senta el sujeto. Su evaluacion implica la valoracion de las diversas habilidades
cognitivas y adquiere su mayor sentido al ser contrastada con la ejecucion
de las actividades cotidianas del sujeto. En la tabla 6 es posible apreciar las
caracteristicas principales de algunos instrumentos de amplio uso.

Tabla 6. Ejemplos de instrumentos de evaluacion del desempefio cogni-

tivo de la persona con demencia.

Puntaje -
Instrumento | (ndimero de Caracteristicas U“,"?.ad
preguntas) il
Mini Mental | Min.: 0 pts. Screening de deterioro cognitivo en | Util para
State Exa- Max.: 30 pts. | personas mayores. conocer el
mination - 20 preguntas. | Areas de evaluacion: orientacion, | desempefio
MMSE (15) Tiempo apli- | memoria, lenguaje, atencion y | cognitivo
cacion: 6-10 | visuo-percepcion. global y eva-
minutos. Considera diversos puntos de corte: | luar eventual
En personas mayores puntajes =27 | deterioro.
se considera normal. Se sugie-
<24 = sospecha de deterioro cog- | re poner
nitivo atencion al
19 — 23= deterioro cognitivo leve desempefio
14 — 18= deterioro moderado en cada item
<14: deterioro cognitivo severo 0 dominio
En poblacion chilena con escolaridad | mas que al
< 8 afios, puntajes <21 se conside- | puntaje total,
ran sospecha de deterioro cognitivo | ya que las
(16). implicancias
Pierde validez al aplicar en caso de | clinicas de
compromiso de conciencia o estado | errores en
confusional. los distintos
ambitos son
diversas.
Screening for | Min.: 0 pts. Instrumento breve de utilidad para | Util para el
Cognitive Im- | Max.: 5 pts. | screening de deterioro cognitivo. screening
pairmentin | 3 preguntas. | Areas de evaluacion: memoria, vi- | de deterioro
Older Adults | Tiempo de suo-percepcion, funcion ejecutiva. | cognitivo o
- Mini-cog aplicacion: Pierde validez al aplicar en caso de | demencia.
(17) 5 minutos 0 | compromiso de conciencia o estado
menos. confusional.
Un puntaje menor a 3 puntos puede
indicar sospecha de deterioro cogni-
tivo.
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Adden- Min.: 0 pts. Instrumento de evaluacion de rendi- | Util para
brooke’s Max.: 100 miento cognitivo. Dentro de sus pre- | establecer
Cognitive pts. guntas incluye algunos items corres- | un perfil
Examination | 39 preguntas. | pondientes al MMSE, sin embargo, | global del
- ACE (18) Tiempo de abarca de forma mas profunda las | rendimiento
aplicacion: diversas funciones cognitivas. cognitivo de
20 minutos o | Areas de evaluacion: Orientacion, | la persona
menos. memoria, lenguaje, atencion, vi- | con demen-
suo-percepcion y funcion ejecutiva. | cia. Su ma-
Existen varias versiones, algunas de | yor utilidad
ellas en espafiol y una validada para | se encuen-
Chile y Argentina (19). traenla
informacion
que puede
entregar por
cada area de
evaluacion,
ademas de
su puntaje
total.
The Montreal | Min.: O pts. Screening de deterioro cognitivo en | Util para
Cognitive Max.: 30 pts. [ personas mayores. Desarrollado en | conocer el
Assessment - | 18 preguntas. | Canada, por lo que se debe tener | desempefio
MoCA (20,21) | Tiempo de precaucion con sesgo cultural. cognitivo
aplicacion: Areas de evaluacion: orientacion, | global y eva-
10 minutos 0 | memoria, lenguaje, atencion, abs- | luar eventual
menos. traccion, funcion ejecutiva y visuoes- | deterioro
pacial. cognitivo.
26 pts. 0 mas se establece como | Instrumento
normal. Entrega 1 punto adicional | util para
si la persona tiene una escolaridad | distinguir
<12 afios. sujetos con
Existe una version validada para Chi- | deterioro
le (22). cognitivo
leve y de-
mencia.
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The Global Min.: 1 Entrega al clinico y al cuidador una | Util para
Deterioration | Max.: 7 vision global del estado cognitivo y | establecer
Scale - GDS | (7 niveles) funcional en el que se encuentra la | severidad
y Global Tiempo  de | persona con demencia. Desarrollado | y tener
Deteriora- aplicacion: | para clasificar los estadios de la de- | una vision
tion Scale/ 5 minutos o | mencia tipo Alzheimer, sin embargo, | general del
Functional menos. también ha sido utilizado para clasifi- | momento de
Assessment car a otras demencias. Los 7 niveles | la trayectoria
Staging que otorga son: ausencia de altera- | de la demen-
(GDS/FAST) cion cognitiva (GDS-R=1), deterioro | cia en la que
system cognitivo muy leve (GDS-R=2), dete- | se encuentra
(23,24) rioro cognitivo leve (GDS-R=3), dete- | la perso-
rioro cognitivo moderado/demencia | na. Dicha
leve (GDS-R=4), deterioro cognitivo | informacion
moderado-grave/demencia  mode- | es funda-
rada (GDS-R=5), deterioro cognitivo | mental para
grave/demencia  moderada-severa | establecer
(GDS-R=6), y deterioro cognitivo muy | prioridades
grave/demencia severa (GDS-R=7), | de inter-
lo anterior de acuerdo al desempefio | vencion y
cognitivo y funcional reportado por el | necesidades.
cuidador y observado por el clinico al
momento de la evaluacion.
Memaory Min.: 0 Test de screening breve de utilidad | Util como
Impairment | Max.: 8 para evaluacion de la memoria. Pun- | screening
Screen - MIS | Tiempo de tajes entre 5 y 8 puntos reflejan un | de deterioro
(25) aplicacion: rendimiento cognitivo normal. Pun- | cognitivo y
5minutos 0 | tajes de 4 puntos o menos refieren | demencia.
menos. dificultades cognitivas. Existen otras | Presenta una
versiones como MIS-T (telefonico) y | alta sensi-
MIS visual para personas analfabe- | bilidad en
tas (solo utiliza imagenes). el tamizaje
de deterioro
cognitivo.
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Cuestionario
de actividad
funcional de
Pfeffer (FAQ)
(cuidador o
persona de
referencia)
(26)

Min.: 0
Max.: 33
Tiempo de
aplicacion:
5 minutos o
menos.

Escala tipo likert que evalla el des-
empefio cognitivo de la persona en
diversas actividades instrumentales
y sociales de la vida diaria a través
de un informante. Consta de 11 pre-
guntas que otorgan un puntaje de 0
(normal o nunca lo hizo, pero podria
hacerlo) a 3 (dependiente/ no puede
realizarlo). Puntajes por debajo de
6 puntos indican normalidad. Pun-
tuaciones de 6 puntos 0 mas indi-
can posible deterioro cognitivo. La
combinacion de MMSE (15) y FAQ
incrementa la sensibilidad a 94.4% y
especificidad a 83.3% para el diag-
néstico de demencia (25).

Util para el
screening

de deterioro
cognitivo y
demencia
leve. La in-
formacion de
su aplicacion
puede ser
utilizada para
la caracteri-
zacion de las
habilidades
funciona-

les de la
personay

potenciales
situaciones
de riesgo.

Consideraciones en la evaluacion cognitiva: es relevante estar atentos
a factores que pueden influir en los resultados obtenidos en las pruebas
cognitivas como el nivel de escolaridad del sujeto y el contexto socio-cul-
tural en el cual se desempeiid durante su vida. Se debe considerar el
uso de ayudas técnicas durante la evaluacion (lentes, audifonos, protesis
dental, etc.) y cautelar por un ambiente comodo, tranquilo y ordenado,
idealmente libre de distractores e interrupciones. Sentirse en un contexto
desafiante o incluso desordenado puede generar disconfort o nerviosis-
mo, dificultando una evaluacion objetiva del rendimiento. Como forma de
prevenir interrupcion o incomodidad se sugiere invitar a pasar al bafio
a las personas antes de comenzar una evaluacion, sobre todo si estas
seran extensas, asi como también disponer de agua y algin caramelo
0 galleta en caso de que la persona o su acompafnante lleven algunas
horas sin comer.

En cuanto a los instrumentos a utilizar es fundamental cefirse
a las normas de aplicacion y hacerlo de forma estandarizada, mante-
niendo idealmente el mismo evaluador a lo largo del tiempo. Si el test a
utilizar requiere de material, por ejemplo laminas u objetos, estos deben
estar disponibles al principio de la sesion y ser siempre los mismos, de
modo de optimizar los tiempos y velar por una adecuada aplicacion, por
ejemplo: a) evaluador muestra laminas de distinta calidad de impresion
o tamafio en diferentes evaluaciones y con ello se genera un sesgo de
aplicacion, b) dos personas de un equipo utilizan distintas normas de
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puntuacion para un mismo test, ambas son adecuadas pero ante una
misma respuesta del evaluado el puntaje a otorgar puede diferir y por
tanto se puede introducir un sesgo en la evaluacion longitudinal.

AMBITO PSICOLOGICO Y CONDUCTUAL

Los sintomas neuropsiquiatricos (o sintomas psicologicos y con-
ductuales asociados a demencia), hacen referencia a modificaciones en
las conductas que manifiestan los sujetos y a la presencia de sintomas
psicoldgicos (por ejemplo, apatia, tristeza, irritabilidad), que aparecen
como consecuencia de la interaccion de factores internos y externos de
la persona con demencia. La tabla 7 da cuenta de algunos instrumentos
para la pesquisa y evaluacion de dichas entidades, las que seran abor-
dadas con mayor profundidad en el capitulo 14.

Tabla 7. Ejemplos de instrumentos de evaluacion de sintomas psicologi-

cos y conductuales.

Instrumento

Puntaje
(nidmero de
preguntas)

Caracteristicas

Utilidad
practica

Neuropsy-
chiatric
Inventory
Questionnai-
re (NPI - Q)
0 Inventario
Neuropsi-
quiatrico
(27).

Min: 0 pts.

Max: 144 pts.
12 preguntas.

Tiempo
aplicacion:
20 minutos 0
menos.

Escala que evalla la presencia,
frecuencia y severidad de
sintomas psicoldgicos y
conductuales en la persona
con demencia a través de un
informante (cuidador); ademas
de contar con una pregunta
para conocer la angustia que
genera cada sintoma en el in-
formante. Conformada por 12
items que corresponden cada
uno a un sintoma psicolégico o
conductual. Puntajes mas altos
reportan una mayor frecuencia
y severidad de los sintomas o
una mayor angustia percibida. El
puntaje total se calcula suman-
do todas las frecuencias mas
las severidades para cada item
reportado por el informante (NPI-
tot). La angustia total se calcula
sumando los puntajes de angus-
tia de cada item (NPI-ang).

Utilidad para
determinar los
sintomas neuro-
psiquiatricos que
generan mayor
dificultad a la
persona de refe-
rencia o cuidador
y aquellos que
afectan de mayor
forma a la persona
con demencia.
Permite identificar
sintomas que
generan mayor
angustia al cuida-
dory establecer
objetivos de inter-
vencion concretos.
Sensible a cam-
bios, por lo que es
de utilidad para
evaluar interven-
ciones.
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Blessed
Dementia
Scale (27,
29)

Min: 0 pts.
Max: 28 pts.

22 preguntas.

Tiempo apli-
cacion: 10 a
15 minutos.

Instrumento creado para evaluar
el grado de deterioro intelectual
y conductual de la persona con
demencia de acuerdo al repor-
te de un informante confiable.
Los items reflejan: 1) cambios
en el desempefio de las activi-
dades cotidianas (8 items), por
ejemplo, usar dinero y encontrar
el camino, 2) cambios en los
habitos, incluido el autocuida-
do (3 items, comer, vestirse y
continencia) y 3) cambios en la
personalidad, los intereses y los
impulsos (11 items, por ejem-
plo, evaluacion de la rigidez y el
afecto). Se solicita a un amigo
o familiar cercano que califique
comportamiento del examinado
en los Ultimos seis meses; cuan-
do no esté disponible, se pueden
utilizar registros clinicos.

Util para esta-
blecer un perfil
general de los
sintomas neu-
ropsiquiatricos y
estado general
de la persona
con demencia.
Poco sensible al
cambio.

Geriatric
Depression
Scale (GDS)
(30, 31).

Min: 0 pts.
Méx: 15 pts.

15 preguntas.

Tiempo de
aplicacion:
5 minutos o
menos.

Screening de depresion en el
adulto mayor. A mayor puntaje
mayor sospecha de sintomas de-
presivos. Pierde sensibilidad en
adultos mayores con deterioro
cognitivo moderado y severo, sin
embargo, en esos casos puede
ser Util para conocer la percep-
cion de la persona. Existen ver-
siones de 5 preguntas (GDS-5),
de 15 preguntas (GDS-15) y de
30 preguntas (GDS-30). La ver-
sion de 15 preguntas establece
como punto de corte =5 puntos
para sintomas depresivos leves,
= 10 puntos para sintomas de-
presivos moderado-severo. La
version de 5 preguntas estable-
ce =2 puntos para sospecha de
sintomas depresivos.

Util para conocer
la percepcion

de la persona
con demencia
en relacion a su
estado de animo.
Mayor utilidad
€N personas con
demencia leve.
Puede ser poco
sensible al
cambio.
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Cornell’s Min: 0 Escala para evaluar la presencia | Util para iden-
Scale Max: 38 de sintomas depresivos y ansio- | tificar sintomas
(dirigida a un | 19 preguntas. | sos en personas con demencia | depresivos y an-
informante) | Tiempo de moderada y severa a través de | siosos en sujetos
(32) aplicacion: un informante confiable. La es- | con demencia
20 minutos 0 | cala pregunta por la severidad | moderada-se-
menos. de una serie de sintomas desde | vera. Sensible al
0= ausencia, hasta 3= severo. | cambio, por lo
Un puntaje de 12 puntos o mas | que puede ser
indica probable depresion. de utilidad para
evaluar interven-
ciones e identifi-
car objetivos de
intervencion.
Bienestary | Depende del | Se refiere a la percepcion que | El reporte de
calidad de instrumento | tiene la persona en relacion a | bienestary
vida de la o forma de su bienestar, su salud y su ca- | calidad de vida
persona con | evaluacion. lidad de vida en general. Existen | en una persona
demencia instrumentos especificos para | con demencia
(33, 34) la evaluacion de la calidad de | (especialmente

vida en personas con demencia,
aplicados a distintos informan-
tes (entrevista a la persona con
demencia o entrevista a un in-
formante confiable en relacion a
la calidad de vida de la persona
con demencia) algunos instru-
mentos son: Qol-AD, DQoL. Otras
opciones son preguntas aisladas
relacionadas a como percibe
que esta su salud, su memoria,
su calidad de vida o vida en ge-
neral.

en estadios leves
y moderados)
puede ser un
buen indicador de
los resultados de
intervenciones.
En etapas mode-
radas y severas
se recomienda la
observacion del
comportamien-
to del sujeto y
expresiones de
placer o discon-
fort en el dia a
dia, intencion

de participar de
actividades e
iniciativa. Estos
pueden brindar
informacion para
corroborar nivel
de bienestar o
calidad de vida.
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ENTORNO SOCIAL Y FiSICO

ENTORNO SOCIAL

Se refiere a la evaluacion de la red social de la persona con
demencia y de su cuidador, funcionamiento de los apoyos y cuidados,
utilizacion de recursos financieros y comunitarios por parte del sujeto y
del entorno que lo apoya. Son aspectos a considerar en este ambito:

1. ldentificar red social (integrantes, vinculos y roles, caracteristi-
cas del vecindario, etc.).

2. ldentificar quién es el cuidador principal y si existen otros cuida-
dores, precisar cual es el rol de cada uno en el apoyo y acom-
pafiamiento de la persona con demencia, y cOmo se organizan
los cuidados.

3. Acceso a recursos economicos y sistema de salud de la persona
y su entorno de apoyo.

4. Participacion en alguna organizacion o programa en la comuni-
dad con otras personas.

5. Sensacion de apoyo en el cuidado por parte del cuidador (no es
sindnimo del apoyo efectivo o de numero de personas presen-
tes).

Evaluacion del cuidador

Considera la evaluacion del estado de salud y afectivo del cuida-
dor o acompanante principal de la persona con demencia, con el fin de
determinar areas de impacto en el cuidador principal, persona de refe-
rencia o contexto de cuidado.

La tabla 8 expone diversos instrumentos de evaluacion divididos
segun areas de impacto que deben ser consideradas al momento de eva-
luar a un cuidador de una persona con demencia. Estas areas son defini-
das en relacion con necesidades que usualmente presentan cuidadores,
y en las que intervenciones pueden encontrar mayores resultados. Cabe
destacar que sera criterio del evaluador el determinar a qué personas
del entorno considerara en la evaluacion, dependiendo de las dindmicas
y disponibilidades. No obstante, es fundamental que se incluya a quien
tenga el rol preponderante y que este participe en los controles sucesi-
vos. En el caso en que se desee realizar comparaciones en el tiempo es
fundamental verificar que el informante sea el mismo.
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Tabla 8. Algunos instrumentos para evaluacion de areas de impacto en
cuidadores de personas con demencia.

el bienestar y
sensacion de

en el cuidador
(Revised Scale

Area de Instrumentos Descripcion del instrumento o forma de
impacto recomendados recoleccion de la informacidn.
Escala de Escala de 13 items que mide la autopercepcion
cambio perci- | del cuidador de mejoras o declives en diversas
bido (Perceived | areas del bienestar (habilidades de abordaje,
Change Index / | afectos y bienestar somatico) asi como también
PCI-S) (35). en relacion a situaciones inherentes al cuidado de
una persona con deterioro cognitivo. Sensible al
cambio y de utilidad para identificar necesidades.
Percepcion Escala revisada | Escala de 15 items que mide la percepcion de
de cambio en | de auto-eficacia | autoeficacia del cuidador en relacion al cuidado

de una persona con demencia en diversas areas
(obtencion de respiro, abordaje de conductas de-

Form Survey/
SF-36) (38).

eficacia en el | for Caregiving safiantes y control de pensamientos negativos).
cuidado Self-Efficacy/
RSCSE) (36).
Sensacion de Preguntas abiertas al cuidador en relacion a los
confianza en sintomas que le generan mas angustia: “; Qué
abordaje de tan confiado se siente para manejar esta Situa-
sintomas con- | cion?” “;Le gustaria aprender nuevas formas
ductuales. 0 estrategias para manejar las conductas difi-
ciles o desafiantes de la persona que cuida?”.
Aspectos Aspectos Escala de nueve items que mide la percepcion de
positivos de | positivos de aspectos positivos de cuidar a una persona con
cuidar cuidar (Positive | demencia en relacion a dos dimensiones: Autoa-
Aspects of firmacion y vision de la vida.
Caregiving/PAC)
(37).
Calidad de Entrevista de Escala de 36 items disefiada para valorar calidad
vida asociada | salud abreviada | de vida asociada a salud en dos grandes dimen-
a salud (36 item Short | siones: salud fisica y salud mental. Cuenta con

una version abreviada de 12 items.

105




Entrevista de
carga de Zarit

Instrumento que busca conocer el nivel de carga
subjetiva que reporta el cuidador. Existen malti-

(Zarit Burden ples versiones de esta escala, desde la original de
Interview/ZBl) | 29 preguntas o la reducida de 22 preguntas, las
(39,40,41). que consideran dos dimensiones: carga personal
y carga del rol. Deben ser usadas con precaucion
en la practica clinica, puesto pueden influenciar
pensamientos negativos hacia cuidar.
Sensacion Versiones abreviadas de 7 o 4 preguntas, son de
de carga utilidad en la deteccion rapida de carga asociada
asociada al al cuidar, por lo que se recomiendan en la aten-
cuidado cion clinica de cuidadores.
Inventario Escala de 24 items que mide la carga del cuida-
de carga del dor en relacion a cinco dimensiones: dependencia
cuidador (Ca- en tiempo, desarrollo, carga fisica, carga social y
regiver Burden | carga emocional.
Inventory /CBI)
(42).
Escala de Escala de 20 items que busca identificar sintomas
Depresion del depresivos basandose en la sintomatologia de la
Centro de Estu- | ultima semana. Util en la deteccion de depresion
dios Epidemio- |y riesgo de esta.
Idgicos (Center
for Epidemio-
logical Studies
Depression /
CES-D) (43).
Sintomas Cuestiona- Instrumento de nueve items para la deteccion de
depresivos rio de salud sintomas depresivos. Evalla la intensidad de cada
del paciente sintoma en las dltimas 2 semanas. Existe una ver-
(Patient Health | sidn abreviada de dos items (45).
Questionnaire/
PHQ-9) (44).
Escala de Escala de 17 items en su version original, dise-

valoracion de
Hamilton para
la evaluacion
de la depresion
(HDRS) (46).

flada para evaluar severidad de los sintomas
y cambios de estos en personas con depresion
previamente diagnosticada. Sin embargo también
ha sido utilizada para evaluar presencia de sinto-
mas depresivos en otras condiciones tales como
demencia.
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Escala de apoyo
social y estrés
de Duke (Duke
Social Support

Escala para evaluar el nivel de apoyo y de estrés
percibido por la persona, en referencia a las rela-
ciones personales. Se divide en dos sub escalas:
apoyo social percibido (12 items) y estrés perci-

Sensacion de | and Stress bido (12 items). Ambas sub escalas pueden ser
apoyo en el | Scale / DUSOCS) | utilizadas en conjunto o por separado.
cuidado (47).
Escala de re- Instrumento disefiado para determinar el impacto
cursos sociales | de los servicios sociales y programas alternativos
(Older Ameri- en el funcionamiento de las personas mayores.
cans Resources | Cuenta con una seccion de 10 preguntas utiles
and (Services / | para conocer los recursos sociales de la persona
OARS) (48). (en términos de frecuencia y cantidad).
Conocimientos | Escala de 20 items disefiada para identificar el ni-
en demencia vel de conocimiento en relacion a la demencia en
(Dementia personas que cuidan.
Knowledge /
DK- 20) (49).
Conocimien- | Escala de co- Escala de 30 items en modalidad verdadero y fal-
tos relacio- nocimientos de | so para evaluar los conocimientos sobre la enfer-
nadosconla |laenfermedad | medad de Alzheimer en areas tales como factores
demencia de Alzheimer de riesgo, diagndstico y tratamiento, impacto en
(The Alzhei- la vida, cuidado, entre otras. Aplicable a todo tipo
mer’s Disease | de personas.
Knowledge
Scale / ADKS)
(50).
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ENTORNO FiSICO

Se refiere al ambiente fisico donde se desenvuelve la persona,
tanto su domicilio como el barrio 0 comunidad, si corresponde. La tabla
9 sintetiza aspectos relevantes a evaluar.

Tabla 9. Aspectos a evaluar del ambiente fisico.

:v“;:’l:;%i%i Descripcion Aspectos a considerar
Riesgos de Se refiere a la verificacion de | - Acceso y administracion de
accidente potenciales factores o barreras | medicamentos.

ambientales que puedan fa- | - Presenciay altura de pasamanos.
vorecer algun accidente como | - lluminacion.
caidas, cortes, extravios, mal | - Distancia del bafo a la habitacion.
uso de un instrumento, etc. - Obstaculos como muebles fuera
Recordar que los accidentes | de lugar o inestables.
pueden suceder por facto- | - Sobrecarga de objetos.
res fisicos (poca iluminacion, | - Acceso a objetos cortantes o
escalones) y factores cogni- | armas.
tivos (persona olvida realizar | - Movilidad de la persona en el
una actividad o interpreta de | ambiente.
forma errénea situaciones del | - Reconocimiento de lugares del
ambiente). hogar.
Gatillantes Identificacion de factores del | - lluminacion apropiada.
de sintomas ambiente que puedan desen- | - Temperatura adecuada.
neuropsiquia- | cadenar sintomas neuropsi- | - Distractores.
tricos quiatricos (iluminacion, orden | - Horas del dia.
del lugar, temperatura, etc.). | - Espacios personales y de des-
Son de alta relevancia, debido | canso de la persona.
al impacto que estas mani- | - Orden / desorden del lugar.
festaciones implican para la | - Objetos familiares en el entorno,
persona con demencia y su |y reconocimiento del lugar.
entorno. - Comunicacion del cuidador
y entorno con la persona con
demencia.
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Facilitadores /
barreras para
la indepen-
dencia en
actividades de
la vida diaria

Identificacion de facilitadores
y barreras del ambiente que
favorecen o limitan la parti-
cipacion de la persona con
demencia en actividades. Se
debe considerar la variabilidad
de capacidades e intereses
entre las distintas personas.

- Disposicion de los objetos de
uso habitual (que tan visibles y de
facil acceso estan para la persona
con demencia).

- Barreras arquitectonicas que
limitan el uso del espacio (por
ejemplo, los libros de lectura de
la persona estan en el segundo
piso y la persona pasa el dia en el
primer piso).

- Ambiente apropiado / adecuado
para que la persona interactie y
utilice el espacio y los objetos (por
ejemplo, un ropero muy desor-
denado dificulta la capacidad de
elegir una prenda, por ende, la
persona no puede elegirlas sola).

Aspectos de la
comunidad y
recursos

Se refiere a las caracteristicas
fisicas y sociales de la comu-
nidad donde viven la persona

- Lugares publicos cercanos.
- Mercados o tiendas cercanas.
- Uso de servicios de salud.

con demencia y su entorno: | - Personas del vecindario.
accesibilidad, disponibilidad
de espacios publicos (par-
ques, plazas, bibliotecas, salo-
nes, etc.) y a la facilidad para
acceder a recursos sociales y
de salud (por ejemplo, el ac-
ceso fisico y administrativo a
su consultorio o servicios de
asistencia social).

CONSIDERACIONES FINALES REFERENTE
A LA EVALUACION

La evaluacion de la persona con demencia y su entorno puede
ser un desafio, considerando las caracteristicas clinicas y sociales de la
condicion, asi como también la variedad de contextos en los que se rea-
lizan las evaluaciones. Si bien existen multiples instrumentos y métodos
de evaluacion, es importante identificar cual es el mas apropiado segun:
el contexto y dispositivo (hospital, centro comunitario, atencion primaria,
etc.) en el que se realiza la evaluacion, los objetivos de esta, nivel de
capacitacion de los profesionales, materiales necesarios y tiempo con
el que se cuenta, asi como también el abordaje que se puede ofrecer en
el lugar donde se realiza la valoracion. La recomendacion sera priorizar
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la informacion e instrumentos necesarios con el fin de generar una eva-
luacion que sea util para que el equipo pueda tomar decisiones y que
ademas, permita levantar problematicas factibles de ser abordadas. La
informacion recopilada debe tener utilidad para el evaluador y los par-
ticipantes, de lo contrario, carece de sentido y constituye una pérdida
de tiempo y recursos altamente necesarios, ademas de ser éticamente
cuestionable.

Por dltimo, si bien es de vital importancia conocer cuales son
las limitantes que esta presentando la persona o las que le impone el
entorno, es fundamental considerar cuales son las habilidades remanen-
tes y cudl es su potencial. Esto permite no solo centrarse en tratar de
compensar habilidades de la persona con demencia y de su entorno, sino
que permite fortalecer y mantener las capacidades de la persona y faci-
litadores que muestra el entorno, transformando las propias habilidades
remanentes en una parte importante de la solucion de los problemas.

Este mismo principio es aplicable a los cuidadores. Con frecuen-
cia se suele establecer como prioridad el identificar el impacto negativo
que genera el cuidado de la persona con demencia. Sin embargo al mo-
mento de la evaluacion, gran parte de los cuidadores ya han incorporado
estrategias de forma innata con el fin de solucionar los desafios que han
ido encontrando en su dia a dia. Dicho conocimiento resulta entonces
esencial de valorar, de modo de entender, cual es el punto de partida del
cuidador, cuales son sus necesidades y qué constituye un problema en
la actualidad.
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CAPITULO 7. ELABORACION E
IMPLEMENTACION DE UN PLAN DE
INTERVENCION PARA PERSONAS CON
DEMENCIA Y SU ENTORNO

José M. Aravena, Diana Tello, Trinidad Callejas

Un plan de intervencion en demencia debe ser entendido como
una fuente de informacion y hoja de ruta que resume las principales
problematicas de la persona con demencia y su entorno, los objetivos
de tratamiento y las acciones que se llevaran a cabo. Debe considerar la
informacion rescatada por una primera valoracion diagnostica, la evalua-
cion de las necesidades de la persona y su cuidador, las preferencias de
estos, y el tratamiento disponible en el dispositivo donde se esta confec-
cionando dicho plan.

EVALUACIQN DE NECESIDADES Y
PROBLEMATICAS

Entenderemos como necesidades y problematicas a aquellas
situaciones que, de acuerdo a la percepcion de la persona, son una difi-
cultad o un desafio que limitan el poder alcanzar un estado de bienestar
y sensacion de dptima calidad de vida en su dia a dia (1). La demencia es
una enfermedad para la cual no existe tratamiento curativo en la actuali-
dad, por esta razon, es una prioridad velar por métodos que incrementen
la posibilidad de que la persona y su entorno puedan reportar el mejor
nivel de bienestar y calidad de vida posible a lo largo de la trayectoria de
la condicion (2).

La evidencia cientifica en relacion con intervenciones para per-
sonas con demencia y sus cuidadores da cuenta que las estrategias que
consideren la mejoria del bienestar y calidad de vida son la primera linea
de abordaje (3—5). Por ejemplo, las intervenciones personalizadas dirigi-
das a cuidadores muestran resultados favorables en variables relacio-
nadas a la salud del cuidador (sintomas depresivos, sensacion de carga,
tiempo en cuidado) y de la persona con demencia (sintomas neuropsi-
quiatricos, funcionalidad, sintomas depresivos) (6—8).
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Segun teorias de cambio conductual, las personas son capaces
de generar un cambio en sus conductas a partir de la identificacion de
una situacion que para ellos se presenta como un problema. El cambio en
la conducta se facilita cuando la persona siente que esta resolviendo algo
que entiende como problema o situacion critica (9). Es por esto que el
desafio es lograr un equilibrio entre lo que el equipo profesional identifica
como un problemay aquello que las personas y familias logran reconocer
como tal (10). Los tratamientos que comienzan resolviendo lo que para
el cuidador y la persona con demencia es una dificultad, incrementan
significativamente la posterior adherencia a indicaciones farmacoldgicas
y no farmacoldgicas entregadas (11).

PRINCIPALES NECESIDADES REPORTADAS POR
LAS PERSONAS CON DEMENCIA'Y CUIDADORES

Multiples estudios han establecido distintas categorias de pro-
blemas reportados tanto por el cuidador como por las personas con de-
mencia (12,13). Estas problematicas deben ser entendidas en el contexto
de la condicion, dado que iran cambiando segun el estadio en el que
se encuentre la persona con demencia (leve, moderado o severo) y que
seran mas 0 menos relevantes para las personas en la medida de sus
propias historias de vida, por lo cual la valoracion individual y personali-
zada es clave.

NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA

Estas se identifican con mayor facilidad en la etapa leve, ya que
las personas aun tienen una capacidad cognitiva que preserva su con-
ciencia en relacion a las situaciones que se encuentran viviendo (14). En
etapas moderadas y severas, pueden ser extraidas a partir del juicio del
cuidador o de las observaciones del propio clinico. Para las personas con
demencia, las principales problematicas reportadas son: 1) poder ma-
nejar los problemas cognitivos durante el dia a dia; 2) seguir realizando
actividades que sean biograficamente importantes; 3) que las familias
puedan comprender sus problemas y fallas durante el dia a dia; 4) man-
tener el contacto social y sensacion de acompanamiento a lo largo de la
trayectoria de la enfermedad (10, 12, 13, 16).
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Sumado a lo anteriormente descrito, un punto importante es la
necesidad de contar con un diagndstico médico (13). Frecuentemente
familiares pasan por periodos de ansiedad y de baja adherencia a tra-
tamientos por no comprender cual es el diagndstico que acompana los
sintomas clinicos de la persona al cuidado. En la misma linea, muchas
personas con demencia logran identificar que presentan dificultades
cognitivas, pero el identificar la demencia como un problema puede ser
un proceso aun mas complejo. Por lo tanto, la entrega de un diagndstico
representa, en muchos casos, una oportunidad de generar una mayor
conciencia y acciones en relacion al estado de salud de la persona (15).

NECESIDADES DEL CUIDADOR

La figura 6 ilustra las necesidades que los cuidadores suelen
reportar con mayor frecuencia (16), las cuales se dividen en dos tipos: a)
relacionadas al cuidado de la persona con demencia; b) relacionadas al
propio cuidado.

Figura 6. Principales necesidades referidas por los cuidadores de perso-
nas con demencia.

4 Participacion en actividades |
4 Ayuda en manejo de SPCD |
Necesidades
relacionadas al Informacion y conocimiento
cuidado | de la enfermedad
Apoyo formal en cuidados
(servicios médicos y sociales)
Necesidades y - -
probleméticas referidas Apoyo informal en cuidados
por cuidadores de 1 - (grupos de ayuda, familiares
i y entorno social)
personas con demencia
Necesidades * Abordaje de salud fisica y psicologica |
— relacionadas con el [
propio cuidador Manejar su propia vida
(tiempos, actividades, roles)

AVD: Actividades de la vida diaria
SPCD: Sintomas psicologicos y conductuales asociados a demencia
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Diversos estudios han referido que las situaciones que mas se
relacionan con sensacion de estrés y carga en el cuidador son aquellos
factores relacionados al cuidado cotidiano de la persona con demencia
(17-19).

Tal como sefiala la figura 6, las principales necesidades reporta-
das por los cuidadores a lo largo de la enfermedad son: 1) comprender
en que consiste la enfermedad y porque se presenta de esa forma en la
persona, e informacion relacionada a su evolucion y prondstico; 2) que
la persona al cuidado participe de actividades durante el dia; 3) conocer
e incorporar estrategias que permitan manejar los sintomas psicologicos
y conductuales y otras situaciones desafiantes del dia a dia. En cuanto a
las necesidades relacionadas con el propio cuidado, la mayor problema-
tica se encuentra en el tener tiempo para descansar y el sentirse apoya-
do por otros.

NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA Y SUS CUIDA-
DORES SEGUN ESTADIO DE LA ENFERMEDAD

En la tabla 10 se describen las necesidades reportadas por cui-
dadores y personas con demencia segun el estadio de esta (12). Si bien
dichas problematicas estaran sujetas a las caracteristicas y situaciones
individuales de cada persona, es de gran utilidad conocerlas pues me-
joran el proceso de evaluacion y determinacion de un mejor abordaje
terapéutico.
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Tabla 10. Necesidades reportadas por personas con demencia y sus cui-
dadores segun severidad de acuerdo a etapificacion por Global Deteriora-
tion Scale o Escala de deterioro global de Reisberg (GDS de Reisberg)(12).

Estadio de la Necesidades de cuidadores y personas con
enfermedad demencia
(20)
Leve e Tratamiento de sintomas cognitivos.

(GDS Reisberg 4) | e  Tratamiento de sintomas psicoldgicos y conductuales (con
especial énfasis en depresion).

e Usoinformado y seguro de medicamentos.

e  Evaluacion de seguridad y consejeria en el desempefio de
actividades avanzadas de la vida diaria (Ejemplo: conducir
vehiculos, trabajar).

e  Asistencia / Supervision en actividades instrumentales de
la vida diaria (con especial énfasis en administracion de
dinero, transporte, preparacion comidas).

e Participacion en actividades que reduzcan el aislamiento y
la soledad.

e  Educacion a la persona con demencia.

e Educacion al cuidador.

e Soporte emocional cuidador (vinculado al proceso de
comprender la enfermedad).

e  Pesquisa y abordaje de comorbilidad y sindromes

geriatricos.
e Vinculacion a redes sociales y de salud.
Moderado e Abordaje de conductas desafiantes y sintomas psicoldgicos
(GDS Reisberg y conductuales.
5-6) e  Seguridad en general.

e  Administracion informada y segura de medicamentos.
Participacion en actividades (entrenamiento en entrega de
supervision y abordaje de falta de iniciativa).

Educacion al cuidador.

Respiro del cuidador.

Sintomas ansiosos y depresivos en cuidador.

Pesquisa y abordaje de comorbilidad y sindromes
geriatricos.

e Vinculacion a redes sociales y de salud.

Severo e Abordaje de conductas desafiantes y sintomas psicologicos

(GDS Reisberg 7) y conductuales.

e Administracion informada y segura de medicamentos.

e Determinar nivel de cuidado / atencion requerido y
educacion al cuidador en estrategias acordes a este.

e Soporte emocional cuidador.

e Sintomas ansiosos y depresivos en cuidador.

e Pesquisa y abordaje de comorbilidad y sindromes
geriatricos. Enfoque paliativo.

e Vinculacion a redes sociales y de salud.
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ELABORACION DE UN PLAN DE INTERVENCION

A partir de la informacion recopilada en la evaluacion, se debe
elaborar un diagnostico de la situacion y posterior plan de intervencion.

Para discernir sobre las necesidades reportadas por las personas
con demencia y sus familias pueden sugerirse dos métodos a tener en
consideracion:

1.- Establecer y priorizar necesidades

Para esto, las preguntas abiertas pueden ser de utilidad. Por
ejemplo: “En relacion a todo lo que hemos conversado acerca de
usted y su familiar, y la presencia de problemas de memoria (o de su
situacion de salud, etc.)™

a) “¢Cual es o cudles son para usted los principales desafios
con su familiar (o nombre de la persona al cuidado)?”.

b) “¢2Qué aspectos/situaciones le generan angustia o son un
problema para usted en el dia a dia con su familiar?”.

c) “¢Qué aspectos/situaciones piensa usted que son un proble-
ma o una preocupacion para su familiar en su dia a dia?”.

d) “¢Qué aspectos o problemas que tiene actualmente en el
cuidado de su familiar, tendrian que cambiar para que usted
sienta que las cosas estan o pueden estar mejor?”.

Luego que el cuidador identifica los problemas y necesidades se
recomienda precisar el grado de angustia o estrés generado por estos y
priorizar cuales se abordaran. Se recomienda que en una primera instancia
estas preguntas sean dirigidas al o los cuidador/es principal/es (el o los
sujetos que pasan mas tiempo con la persona con demencia). Si la persona
con demencia tiene un rendimiento cognitivo que lo permita (usualmente en
etapa leve o leve-moderada), es adecuado preguntarles a ambos. Si se le
pregunta a la persona con demencia, la pregunta cambiaria por ejemplo a:

e “;Hay algun problema relacionado a su salud 0 a su dia a dia que le
gustaria solucionar? ;Qué es lo que mas le preocupa de su salud?”,

e “;Hay alguna actividad que usted hacia antes y ahora le gusta-
ria volver a realizar?“.

e “;Existe alguna situacion en la que como equipo profesional
podamos ayudarle?”.
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Si las personas tienen dificultades para precisar sus problema-
ticas, se pueden dar ejemplos de lo que se haya obtenido a través de la
anamnesis en las diferentes instancias de evaluacion.

2.- Considerar nivel de preparacion al cambio o “readiness” en
el cuidador.

El concepto de preparacion al cambio o “readiness”, se refiere
de forma global a que tan preparado esta el cuidador/entorno familiar
para comprender la problematica de su familiar, y recibir e incorporar
recomendaciones de intervencion y estrategias en el cuidado (11). Debe
ser identificado a través de la entrevista y criterio clinico del profesional.
Resulta de utilidad para establecer tratamientos personalizados y para
mejorar adherencia al tratamiento. Es descrito con mayor detalle en el
capitulo 20 “Evaluacion y abordaje de cuidadores familiares”.

CONSIDERACIONES PARA LA,ELABORACI(')N
DE UN PLAN DE INTERVENCION

Un adecuado plan de intervencion debiese tener, entre otras, las
siguientes caracteristicas:

e (onsensuado: los objetivos deben ser negociados / acordados con
la persona con demencia (si aplica) y/o el cuidador/entorno de cui-
dado. A su vez, debe ser consensuado entre profesionales con el fin
de esclarecer acciones y metas comunes.

e (laro y preciso: presentar objetivos claros, coherentes a las ne-
cesidades reportadas por la persona con demencia y el cuidador,
explicitando estrategias o acciones a realizar por parte del equipo,
detallando plazos de cumplimiento y encargado para cada tarea.

e (entrado en las necesidades y problematicas: ante necesidades

multiples, se sugiere priorizar considerando las identificadas por las
propias personas como las mas relevantes.
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Ejemplo:

Eva cuida a su madre diagnosticada con Demencia hace 4 afios, etapa
moderada. Al momento de entrevistarla para conocer sus problematicas ella reporta
“no sé como hacerlo para que mi mama entienda lo que le digo, cuando le doy ins-
trucciones ella s6lo me mira sin hacer nada” y al preguntarle por sus necesidades
agrega “me gustaria poder saber como hablarle”. Por otra parte, el equipo se percata
que hay poca claridad en la administracion de medicamentos, algunos de ellos son
potencialmente inapropiados y existe alto riesgo de extravio de su madre.

Las problematicas y necesidades en este caso serian:

— Dificultad para comunicarse con su madre (problematica) — aprender a
comunicarse de forma efectiva con ella (necesidad).

— Administracion poco segura de farmacos (problematica) — favorecer
administracion segura de farmacos y disminuir uso de farmacos potencial-
mente inapropiados (necesidad).

— Alto riesgo de extravios (problematica) — prevenir extravios (necesidad).

e nterdisciplinario - transdisciplinario: idealmente el plan de interven-
cion debe ser discutido con mas de un profesional que haya partici-
pado de la evaluacion. Se recomienda realizar planes transversales
para cada usuario (con metas y objetivos abordables por los distintos
profesionales). Ello contribuye a que los planes se cumplan de forma
mas efectiva y rapida, y a mantener un monitoreo del cumplimiento
de metas y adherencia al tratamiento.

e Vision del profesional - expectativas de las personas - recursos dis-
ponibles: debiese existir un equilibrio entre lo que esperan las fami-
lias y la persona con demencia, las expectativas de los profesionales,
y los recursos disponibles por parte de las familias, servicios de sa-
lud y sociales, con el fin de generar planes de tratamiento factibles,
teniendo siempre presente la evidencia que sustenta las intervencio-
nes a realizar.

e Comunicacion entre equipo - familias: 1os equipos de salud deben
mantener contacto con las familias de forma periddica. Las proble-
maticas que presentan las personas con demencia son dinamicas y
variables entre cada caso y a lo largo del tiempo. Por lo que el plan
debe ser ajustable ante la aparicion de nuevos eventos y/o cambios
en las prioridades.
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Entregar recomendaciones por escrito: una vez definidos los obje-
tivos con la diada, se debe entregar al cuidador y a la persona con
demencia (en el caso de que sea posible) el plan de intervencion y
recomendaciones por escrito, utilizando un lenguaje simple y forma-
to amigable. Incluir informacion sobre examenes solicitados, cambio
de medicamentos y donde se pueden retirar, visitas domiciliarias u
otras actividades a realizar a corto o mediano plazo, proximas con-
sultas ya agendadas o por agendar, entre otros. Si el tiempo no es
suficiente, se sugiere coordinar una segunda reunion, visita domi-
ciliaria o llamado telefonico para cotejar la comprension de las ins-
trucciones. Pudiendo también ser de utilidad el que otro integrante
del equipo participe de aclaraciones posteriores a la atencion, por
ejemplo revision de indicaciones o documentos al salir del box de
atencion médica.

Establecer metas (indicadores de logro) medibles y alcanzables: es-
tablecer objetivos y metas que sean alcanzables y medibles, en el
sentido de poder identificar si la situacion que se esta trabajando ha
mejorado, se ha mantenido o ha empeorado. Por cada objetivo que
se establece, los equipos deben ser capaces de establecer una meta
o indicador de logro que refleje de forma fidedigna el cumplimiento
de dicho objetivo y algin método que permita medir dicho cumpli-
miento.

Ejemplo:

Para un cuidador su principal problema puede ser el manejo de sintomas

psicoldgicos y conductuales. En tal caso un objetivo podria ser “reducir la severidad
y frecuencia de aparicion de irritabilidad (da manotazos y es agresivo cuando

le piden colaborar en su autocuidado)”. Para este objetivo la forma de evaluar su

cumplimiento podria ser mediante la aplicacion de la escala NPI-Q al comienzo y a
los 2 meses después de comenzado el tratamiento, (dicha escala precisa frecuencia
de aparicion de los sintomas y la intensidad o severidad de éstos de acuerdo a la
observacion de cuidador o familiar).
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e Re-evaluacion o sequimiento: permite identificar el cumplimiento del
plan, y levantar nuevas necesidades y problematicas si es necesa-

rio.

Como minimo, el plan de atencion debe revisarse anualmente,

idealmente cada 6 meses (21). Para quienes presentan factores de
riesgo adicionales incluyendo, por ejemplo, caidas frecuentes, alta
sobrecarga asociada al cuidado, SPCD de dificil manejo, sindromes
geriatricos, baja adherencia o pobre red social se sugiere reevaluar
cada 3 meses si es que no existe necesidad de control antes.

IMPLEMENTI-!CI(')N DE UN PLAN DE
INTERVENCION EN DEMENCIA

Para facilitar la implementacion y transferibilidad de un plan de

intervencion integral para las personas con demencia y su entorno, es
conveniente tener en consideracion los siguientes aspectos:
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Conocer a los profesionales que participaran de la evaluacion y/o
intervencion con las personas con demencia y sus familias.
Disefar una ficha de evaluacion conjunta con los profesionales
que participaran del proceso de evaluacion y tratamiento, si es
posible.

Disefar una ficha de plan de intervencion que contenga a lo mi-
nimo: antecedentes personales; diagnosticos y/o problematicas
principales; objetivos, actividades, metas/indicadores de logro,
responsables y la forma de verificar su cumplimiento; periodo de
cumplimiento del plan o de reevaluacion para el cumplimiento
del plan.

Establecer fechas de cumplimiento y reevaluacion.

Favorecer el dialogo entre profesionales si es posible antes de
establecer los problemas con el fin de instaurar objetivos de tra-
tamiento en conjunto.

Evitar la separacion por profesional o area profesional. Preferir
el disefio de planes transversales a todos los profesionales y las
personas. Senalar responsables de actividades especificas que
lo requieran.

Incluir las necesidades y problemas reportados por las personas
con demencia y cuidadores, como prioridad a resolver dentro del
plan.

Establecer cuales seran las metas a priorizar. Si bien el plan pue-



de tener diversos objetivos, es importante establecer un minimo
a cumplir que asegure una atencion de calidad.

— Verificar el plan de intervencion periédicamente. Recordar que
las prioridades pueden ir cambiando a lo largo de la trayectoria
de la enfermedad.

— Ajustar el plan a las caracteristicas del dispositivo de salud en el
que se esta desarrollando (recursos, oferta de tratamientos, etc.).

— Incluir estrategias farmacologicas y no farmacologicas basadas
en la evidencia, con el fin de ejecutar tratamientos que lleven
con mayor probabilidad y de forma segura a resultados satisfac-
torios.

— Monitorear de forma planificada el cumplimiento del plan y la
adherencia de los usuarios este.

— Efectuar un plan de intervencion que sea flexible en relacion a
las caracteristicas de las personas evaluadas, y a la identifica-
cion de nuevas problematicas y necesidades.

— Determinar profesional que sirva de gestor o referente en re-
lacion a la ejecucion del plan de intervencion y que se pueda
encargar de la gestion de caso o cautelar por su cumplimiento,
asi como también ser la entidad reconocible por las personas
con demencia y/o su familia.
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CAPITULO 8. BASES PARA EL
ABORDAJE INTEGRAL DE PERSONAS
CON DEMENCIA'Y SU ENTORNO DE
APOYO

Jean Gajardo Jauregui

VIVIR BIEN AUNQUE SE TENGA DEMENCIA

El abordaje integral de personas con demencia tiene el propdsito
de posibilitar el “vivir bien con demencia”, o “vivir bien aunque se tenga
demencia”. Este objetivo, si bien puede parecer simple, resulta de com-
plejidad debido a que articula necesidades diversas, dinamicas, y que no
solo se presentan en la persona con el diagndstico de demencia, sino que
suelen también afectar directa o indirectamente a su entorno de apoyo y
familiar.

La atencion continua e integral en demencias busca preservar,
al maximo posible, las funciones cognitivas y habilidades funcionales,
reduciendo la frecuencia, severidad, e impacto adverso de los sintomas
psicoldgicos y conductuales, promoviendo la mejor salud general posible,
reduciendo riesgos en la seguridad y la salud, y asegurando el bienestar
del cuidador, su capacidad y comodidad con el abordaje de las personas
con demencia, en alianza con los servicios de salud y la comunidad ge-
neral (1).

A partir de lo anterior, el sistema de apoyo a disposicion de las
personas con demencia y sus entornos debiese ser (1):

Holistico Continuo Integrado
Considera a la persona Las opciones de Considera el trabajo arti-
como un todo, no solo en | tratamiento, planes de culado y en negociacion

su funcionamiento cogni- | cuidado, y necesidades con los servicios de salud,
tivo o individual, y com- | deben ser monitoreadas, | desarrollo social y entre
prende que esa persona | evaluadas, y actualizadas | los diferentes niveles de
es Unica en su contexto, | durante toda la trayectoria | atencion.

valores y preferencias. de la condicion.
Debe también involucrar
a quienes le apoyan.
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Las necesidades de personas con demencia y sus entornos de
apoyo son multiples. Debido a esto, considerando las experiencias y la
evidencia generada sobre la accion integral en demencias, se sugieren
dimensiones fundamentales de ser incorporadas en las intervenciones,
particularmente cuando se busque disefar e implementar programas en
un marco de atencion de calidad (1). El cuadro 6 detalla dichas areas.

Cuadro 6 . Dimensiones fundamentales para una atencion de
calidad a personas con demencia y sus entornos de apoyo segun Alzhei-
mer’s Disease International, 2016 (1).

1. Etapificar la demencia

2. Evaluacion cognitiva

3. Evaluacion de funcionalidad

4, Evaluacion de sintomas neuropsiquiatricos

5. Manejo de sintomas neuropsiquiatricos

6. Tamizaje de sintomas depresivos

7. Consejeria sobre temas de seguridad

8. Consejeria sobre riesgo de conduccion de automoviles

9. Consejeria en cuidado paliativo y cuidados a largo plazo

10. Educacion y entrenamiento a cuidadores(as)

ASPECTOS ETICOS, BUEN TRATO Y ATENCION
CENTRADA EN LA PERSONA

Trabajar con personas con demencia implica desafios particula-
res a los equipos de salud y atencion social. Dentro de estos desafios se
encuentra el considerar los dilemas éticos que la practica profesional con
personas con demencia puede tener.

El Plan Nacional de Demencia elaborado por el Ministerio de Sa-
lud de Chile (2) enuncia los principios éticos que se encuentran a la base
del abordaje en personas con demencias (2,3):
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— Dignidad intrinseca: Valor inherente al ser humano, por el hecho de ser miembro
de su especie.

— lgualdad: La paridad en el valor de todas las personas, en el goce o adquisicion
de derechos y en el ejercicio de sus derechos, de acuerdo con su grado de
autonomia.

— Autonomia: Facultad de adoptar decisiones sobre la propia vida, asumiendo
la responsabilidad de éstas y respetando a los demas. Para las personas que
carecen de la capacidad de ejercer su autonomia, se deben tomar medidas
especiales para proteger sus derechos e intereses.

— Participacion: La participacion es inherente al ser humano, parte de su existencia
como ser social. Se tiene el derecho a permanecer integrado en la formulacion y
la aplicacion de las politicas que afecten directamente a su bienestar.

— Solidaridad: supone que las personas con demencia son sujetos de derecho,
pudiendo exigir al Estado el ejercicio y la defensa de éstos. Lo anterior, requiere
que las personas no sean consideradas meras beneficiarias de asistencia publica.
La solidaridad es un esfuerzo hacia un orden social mas justo para las personas
con demencia, en el que las tensiones puedan ser mejor resueltas y los conflictos
encuentren mas facilmente su solucién negociada.

La ética del buen trato es también una parte esencial del trabajo
con personas con demencia y su entorno de apoyo. En este contexto,
las acciones deben generarse en un marco de Atencion Centrada en la
Persona (ACP). La ACP, como modelo de atencion para el buen trato, se
basa en los principios éticos y recoge aportes del conocimiento cientifico
sobre buenas practicas y calidad de vida, junto con un enfoque de de-
rechos, enfatizando el hecho de que las personas con demencia deben
mantener su vigencia como seres humanos en dignidad y ciudadania (4).

La ACP tiene caracteristicas que resultan muy atingentes como
lineamiento base del abordaje integral de las demencias, pudiendo men-
cionarse las siguientes (9):

— La calidad de vida de la persona con demencia y su entorno de apoyo son el
centro de la intervencion.

— Laatencion es siempre personalizada ya que cada persona se reconoce desde su
singularidad. Esto significa que la intervencion debe considerar la historia de vida
de la persona, sus preferencias actuales (o previas referidas por informante), y los
contextos en los que se desarrolla su vida diaria.

— Las personas puede ser agentes activos y protagonistas de su proceso de
atencion, con independencia de sus capacidades y competencia. Debido a esto,
las intervenciones deben considerar la negociacion, consenso y participacion
como parte de la elaboracion y ejecucion del plan de atencion.

— Elfoco de los equipos debe estar no solo en identificar los déficits y los problemas,
sino también en las capacidades y potencialidades de las personas.

— El rol de los equipos profesionales debe propender a facilitar, motivar, proveer
apoyos, y guiar los procesos de adaptacion.
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Si se consideran todos estos elementos que involucran aspec-
tos éticos, de buen trato, y premisas de la intervencion en un nivel mas
estructural del tejido social, emerge un propdsito de gran alcance: pro-
mover comunidades amigables con la demencia. Este concepto apunta
al desarrollo de lugares o culturas donde las personas con demencia y
sus entornos de apoyo estan empoderados, apoyados, e incluidos en la
sociedad, se comprenden sus derechos y se reconoce su potencial (6).

SALUD DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA

Segun se ha referido, la atencion integral de personas con de-
mencia debiese ser holistica y coordinada, ademas de personalizada
y ajustada a sus necesidades. A partir de esto, no debe olvidarse que
ademas del diagnostico de demencia, es altamente probable que las
personas experimenten otras condiciones de salud, que generen otros
problemas, y que les requiera también a interactuar con otros equipos
profesionales y programas de salud.

Es fundamental que los equipos mantengan estrategias de pro-
mocion y prevencion, considerando la comorbilidad existente y los trata-
mientos farmacoldgicos que éstas impliquen.

Lo anterior implica una mirada transversal de reduccion de los
riesgos o eventos que puedan exacerbar los problemas que ya existen de
base.

Debe recordarse que entre los factores de riesgo reconocidos
relacionados a la demencia se encuentran las enfermedades cardiovas-
culares, la depresion, diabetes, entre otros. Debido a esto, es muy impor-
tante no perder de vista el control de estas condiciones ya que incidiran
en la trayectoria del deterioro (7). La multimorbilidad debe abordarse de
manera efectiva, lo que implica un gran desafio en la provision de servi-
cios. Existe evidencia del infra abordaje de las enfermedades fisicas en
las personas con demencia, lo que implica oportunidades perdidas para
mejorar la funcion global y prevenir agudizaciones que requieran hospi-
talizacion, por ejemplo, secundarias a problemas nutricionales, deshi-
dratacion, caidas, infecciones, delirium, uso de farmacos inapropiados
(7). Aspectos que son revisados en el capitulo 11 “Cuidado general de la
salud: no todo es demencia”.

El abordaje de las demencias incorpora dos principales estra-
tegias: intervencion farmacoldgica e intervencion no farmacoldgica. La
evidencia cientifica disponible en la actualidad sefiala que segun sus

132



costos y beneficios, las intervenciones no farmacoldgicas (o psicosocia-
les) constituyen la primera linea de abordaje de las necesidades de las
personas con demencia y sus familias.
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CAPITULO 9. ESTRATEGIAS.
PSICOSOCIALES DE INTERVENCION EN
DEMENCIA

Jean Gajardo Jauregui

La demencia es una condicion de salud dinamica, que deman-
da una adaptacion constante de la persona con demencia y de su en-
torno familiar a los desafios cotidianos emergentes. Ante las variadas
necesidades que las personas con demencia y sus cuidadores familia-
res pueden presentar, las estrategias psicosociales (también conocidas
como intervenciones o terapias no farmacologicas) se han establecido
progresivamente como una posibilidad de aportar a la calidad de vida
de la diada “persona con demencia - cuidador familiar”, y a la luz de la
investigacion también creciente sobre su efectividad, constituyen hoy en
dia la primera linea de tratamiento de los trastornos neurocognitivos.

DEFINICION

Las estrategias psicosociales son un conjunto de modalidades
terapéuticas basadas en elementos personales, ambientales y comuni-
tarios, que buscan beneficiar los ambitos psicoldgicos, conductuales y
sociales de la persona con demencia y el cuidador familiar, con el ob-
jetivo principal de lograr una mejor calidad de vida y la maximizacion
de la capacidad funcional y participacion en el contexto de los déficits
usualmente progresivos de las demencias (1).

De este modo, las estrategias psicosociales constituyen una ca-
tegoria muy amplia de acciones. Ejemplos de intervencion psicosocial
para personas con demencia y sus cuidadores familiares son: el entre-
namiento y apoyo a cuidadores, la estimulacion sensorial, el ejercicio y la
actividad fisica, las actividades personalizadas y la terapia ocupacional,
la adaptacion del ambiente fisico y la comunicacion, psicoterapia, uso de
musica y actividades artisticas, por mencionar algunas (2).

Las estrategias psicosociales deben tener un beneficio verifica-
ble, ya sea en la persona con demencia, su cuidador familiar, 0 ambos.
Debiendo garantizarse que su utilizacion traera mayores beneficios que
efectos negativos.
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Existen diversas areas en las que las estrategias psicosociales
tienen potenciales resultados (3), los cuales se enuncian en los cuadros
7vy8.

Cuadro 7. Ambitos de potenciales resultados de estrategias psicosocia-
les en personas con demencia.

- Funcion fisica.

- Sintomas neuropsiquiatricos.

- Sintomas depresivos.

- Calidad de vida.

- Accidentes o riesgos en la vida diaria.
- Entre otros.

Si bien la funcion cognitiva ha sido tradicionalmente un foco de
interés para las intervenciones psicosociales, la evidencia cientifica dis-
ponible en la actualidad no permite afirmar que estas intervenciones pro-
duzcan una modificacion del deterioro cognitivo ya sea recuperandolo,
retardando, o previniendo el deterioro (4,5). Los efectos que usualmente
se refieren son medidos al corto plazo y no se mantienen en el tiempo.
Por esto, el margen de optimizacion que suele observarse luego de inter-
venciones psicosociales se explicaria de mejor forma por un aprendizaje
y por activacion conductual y afectiva, y no por la modificacion de la via
neuropatoldgica que caracteriza los trastornos cognitivos.

No obstante, debe reforzarse que variadas intervenciones psi-
cosociales han demostrado ser eficaces en diversas otras dimensiones
relacionadas con calidad de vida y carga de enfermedad, constituyendo
entonces importantes moduladores del impacto de la enfermedad en las
personas.

Cuadro 8. Ambitos de potenciales resultados de estrategias psicosocia-
les en cuidadores de personas con demencia.

- Calidad de vida.

- Sintomas ansiosos.

- Sintomas depresivos.

- Autoeficacia.

- Uso de recursos comunitarios de apoyo.
- Entre otros.
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De este modo, las intervenciones psicosociales tienen como pro-
posito final aportar en el ajuste de la persona con demencia y entorno de
apoyo, a los desafios emergentes que la condicion de salud tendra a lo
largo de su trayectoria de progresion.

A continuacion, la tabla 11 resume los énfasis que las interven-
ciones psicosociales pueden tener considerando tres etapas de progre-
sion de la enfermedad. Siempre debera tenerse presente la eminente
naturaleza progresiva de los trastornos neurocognitivos.

Tabla 11. Enfasis de las intervenciones psicosociales segln etapas de
progresion de la demencia.

Etapa de

progresion Enfasis de las estrategias psicosociales

- Apoyo post-diagnostico a la persona y entorno familiar: conseje-
ria, educacion sobre la enfermedad y sus implicancias, vinculacion
CON recursos comunitarios.

Leve - Ajustar nivel de autonomia en actividades para promover una
participacion segura.

- Revision de aspectos legales y financieros.

- Control de morbilidad.

- Aspectos afectivos de la persona y su entorno.

- Optimizacion de las capacidades fisicas y cognitivas remanentes
de la persona.

- Abordaje de sintomas neuropsiquiatricos.

Moderada - Capacitacion del entorno familiar para enfrentar desafios de la
vida diaria.

- Deteccion de maltrato.

- Evitar la deprivacion social y aislamiento social de la persona.

- Compaiiia, apoyo y bienestar de cuidador familiar.

- Medidas de confort.

- Evitar la deprivacion ambiental.

Avanzada - Abordaje de sintomas neuropsiquiatricos.

- Apoyo a entorno familiar en marco del buen morir.
- Deteccion de maltrato.
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MODALIDADES DE INTERVENCION

Las intervenciones psicosociales pueden tener uno o0 mas com-
ponentes 0 modalidades de ejecucion dirigidas a las personas con de-
mencia y/o cuidadores, pudiendo ser de caracter grupal o individual, y
en formato unicomponente (o unimodal) 0 multicomponente. A continua-
cion, la figura 7 muestra una clasificacion general de las intervenciones
psicosociales, segun componentes.

Figura 7. Ejemplos de intervenciones unicomponente y multicomponente
en demencia.

Intervenciones
psicosociales

I
[ ]

Unicomponente Multicomponente
(una modalidad) (mas d_e una
modalidad)
|_l_| I
| I ]
- Individual Grupal Grupal e
rupal - amadas aller para individua
Grupal (E'“fl';"rzgggs (Itamad (tall individual
(Ej. taller para i ejllef(micas a telefonicas + cuidadores + (taller para
cuidadores) cuidador) visita domiciliaria | | grupo de apoyo|| cuidadores +
a cuidador) mutuo) visita

Fuente: Elaboracion propia.

La evidencia cientifica disponible sefiala que las intervenciones
individuales tienen mejores resultados (6, 7, 8). No obstante, se resalta
que el principio central es la personalizacion de las intervenciones a pro-
blemas particulares y definidos con centro en las personas y la familia.
Modalidades frecuentes para el disefio de intervenciones psicosociales
son los siguientes:

— Talleres grupales. Usualmente utilizados para la capacitacion a
cuidadores familiares, y también en programas de optimizacion
de funciones fisicas, cognitivas, y sociales de personas con de-
mencia en etapa leve y moderada.

137



138

Visitas domiciliarias. Habitualmente utilizadas para reali-
zar evaluacion y modificaciones del ambiente fisico cotidia-
no de la persona. También para la transferencia de pautas
de actividad fisica, cognitiva, y social, por medio de rutinas
negociadas. Son una instancia provechosa para consejeria
y reforzamiento de aspectos de capacitacion a cuidadores,
verificacion de administracion de medicamentos, aspectos
nutricionales y situacion social. Permitiendo conocer la coor-
dinacion y dinamicas familiares de cuidado, asi como tam-
bien detectar maltrato.

Gestion de caso. Corresponde al proceso colaborativo entre
la persona con demencia y su familia con un referente de
apoyo (profesional u otro) que favorezca la coordinacion del
cuidado, la planificacion y la evaluacion, que permita satisfa-
cer las necesidades de las personas y sus familias. El gestor
de caso ayuda a la persona y su familia a navegar en las
redes de apoyo médico y social, por lo que en algunas expe-
riencias de implementacion se ha denominado “navegador”.

Atencion directa. Corresponde a las acciones de apoyo que
se brindan a la persona con demencia y su familia, ya sea
unidisciplinar como interdisciplinar, y grupal o individual. Por
ejemplo, atencion psicoldgica a cuidadores, terapia ocupa-
cional domiciliaria a persona con demencia y cuidador fami-
liar, taller grupal de ejercicio fisico realizado por kinesidlogo,
medidas de confort en cuidados paliativos por enfermeria,
etc.

Consejeria. Corresponde a un proceso interactivo usualmen-
te liderado por un profesional, que se enfoca en las necesida-
des, problemas, 0 emociones de la persona y su familia, para
favorecer la toma de decisiones y resolucion de problemas.
Ante uno 0 mas problemas percibidos, el profesional analiza
junto a la familia las posibilidades de resolucion y aporta



con potenciales soluciones desde su campo de dominio. Por
ejemplo, los ambitos legales y financieros suelen ser un foco
relevante de consejeria (incluyendo la interdiccion), también
aspectos de seguridad.

Grupos de apoyo mutuo. Corresponde a la agrupacion vo-
luntaria de personas y/o familiares con el propésito de com-
partir las experiencias comunes que viven en relacion a la
condicion. Estos grupos pueden ser guiados por l10s mismos
participantes, por profesionales u otro, con capacidad de
guiar en coherencia con las necesidades emergentes del
grupo. Se han desarrollado mayor nimero de experiencias
de grupos de apoyo mutuo en cuidadores familiares, y de
forma emergente, en personas en etapa leve o moderada
aun conscientes de su enfermedad. Tienden a establecer
redes de apoyo y eventual capacidad asociativa formal de
cuidadores, por ejemplo, para obtener personalidad juridica
y postular a fondos publicos.

Educacion a la comunidad. Emergentes lineamientos indi-
can que la educacion a la comunidad es un elemento impor-
tante para la promocion y prevencion de la demencia, asi
como también para el acortamiento de las brechas diagnos-
ticas, asociables al elevado estigma que tiene la demencia a
nivel comunitario. Por ende, la entrega de informacion, cam-
pafias de sensibilizacion y otras intervenciones comunitarias
que permiten transferir conocimiento sobre la condicidn, son
también una herramienta de intervencion psicosocial.
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CONSIDERACIONES TECNICAS Y
SUPUESTOS TEORICOS

Para asegurar una adecuada aceptabilidad, adherencia, y resul-
tados, se sugiere considerar los siguientes aspectos técnicos para el di-
sefo, implementacion y evaluacion de estrategias psicosociales (6):

1. Las estrategias psicosociales responden a objetivos centrados
en la persona con demencia, cuidador familiar o ambos.

2. Deben preverse las potenciales respuestas no deseadas de su
aplicacion y como se abordaran en caso de ocurrir (aspectos de
seguridad).

3. Las estrategias psicosociales deben considerarse una accion
personalizada, abordando problemas y necesidades particula-
res. La personalizacion, a partir de un plan familiar (o individual)
favorece la prescripcion de estrategias psicosociales pertinentes
a los problemas mas relevantes para las personas. No es reco-
mendable planificar en modalidades, dosis o frecuencias estan-
dar.

4. No debe esperarse la aceptabilidad y adherencia inmediata, sino
considerar un tiempo de adaptacion en la instauracion y para
evaluar los resultados.

5. Las intervenciones psicosociales deben favorecer la interaccion
de la persona y su participacion, con la familia, el barrio, y la
comunidad en general. El componente social debe ser intrinseco
a toda intervencion.

6. El disefio, implementacion y evaluacion de estrategias psicoso-
ciales requiere de capacitacion global sobre demencias y sobre
la tematica misma. Existen intervenciones cuyos beneficios han
sido reportados a partir de su aplicacion por especialistas (por
ejemplo, musicoterapeutas, arteterapeutas, especialistas en pe-
dagogia Montessori, terapeuta ocupacional).

Existen supuestos tedricos diversos para las estrategias psicoso-
ciales, los que permiten definir las dimensiones que seran abordadas y
los resultados esperados en ellas. El supuesto teodrico de base para toda
estrategia psicosocial es la relacion interdependiente entre la persona
con demencia, su ambiente fisico-social y las caracteristicas del cuida-
dor familiar.
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Pueden referirse algunas teorias de frecuente uso en el plantea-
miento de estrategias psicosociales, las que son resumidas en la tabla 12.

Tabla 12. Teorias de base frecuentes en la intervencion psicosocial dirigi-
da a personas con demencia.

Teoria Caracteristicas

Modelo ecoldgico de | Plantea la relacion entre capacidades del sujeto y las
presion ambiental (7) | demandas que el ambiente genera hacia él. Si los elementos
ambientales superan las capacidades personales, o por el
contrario, no generan desafio, se establecerd un éarea de
disconfort y disrupcion conductual.

Reduccion del Plantea que la persona con demencia presentaria un umbral
umbral de estrés (8) | menor de tolerancia al estrés interno y externo, por lo que
su potencial de adaptacion y respuesta a necesidades se
veria interferida.

Necesidades Plantea que la persona con demencia presenta dificultades
insatisfechas (9) en el reconocimiento y expresion de necesidades fisiologicas
y de seguridad (hambre, sed, temor, aburrimiento, etc.), y
puede expresarlas a través de conducta disruptivas o una
interaccion inadecuada con su entorno.

Modelo integral de Propone que la persona con demencia avanzada presenta un

proceso de potencial de respuesta a estimulos sociales y sus reacciones
involucramiento de se comprenden como una forma de involucramiento con
personas con dichos estimulos. Este potencial de la persona es resultado
demencia (10) de atributos de la persona y caracteristicas del ambiente,

que se traducen en respuestas conductuales y afectivas.

En cuidadores familiares, existen teorias que orientan los
procesos de cambio en las personas, particularmente en situaciones
relacionadas con salud. Pueden referirse el modelo de creencias en sa-
lud (Rosenstock, 1974), la aproximacion del proceso de accion en salud
(Schwarzer, 2008), la teoria de accion razonada (Ajzen y Fishbein, 1980)
y la teoria del comportamiento planeado (Ajzen y Madden, 1986).

De manera especifica en demencia, Gitlin y Rose (2016) plantean
niveles de preparacion, a través de una jerarquia de etapas de nivel de
apresto para ejercer el apoyo y cuidado, determinados por el grado de
aceptacion y conocimiento de la patologia, y la disposicion a buscar nue-
vas soluciones a los problemas cotidianos (11). Cada etapa determinara
actividades de capacitacion y educacion particulares.
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ESTRATEGIAS ESPECIFICAS DIRIGIDAS A
PERSONAS CON DEMENCIA

Anivel de la persona con demencia, las estrategias psicosociales
buscan beneficios en areas como la participacion en actividades de la
vida diaria, la cognicion, sintomas neuropsiquiatricos, calidad de vida,
capacidad fisica, y eventos adversos o riesgos ambientales, entre otros
(12). A continuacion, son descritas algunas modalidades utilizadas con
frecuencia.

a) Estimulacion cognitiva. Se basa en la provision de instancias que de-
manden la utilizacion de funciones cognitivas en la persona con demen-
cia. Se ha evaluado su modalidad grupal y con base en modelos ecologi-
cos que sitten las demandas cognitivas en los escenarios cotidianos que
tengan correlato con la historia de las personas. Se enfoca mayormente
a demencias en progresion leve y moderada, con efectos potenciales en
calidad de vida, afectividad y capacidad funcional global. La evidencia
cientifica disponible no permite afirmar que esta intervencion tiene efec-
to en la progresion del deterioro cognitivo, asi como tampoco su efecto
protector en poblacion sin trastornos cognitivos (13), ni enlenteciendo el
deterioro. La via mas factible de efecto se relacionaria con su naturaleza
grupal, debido a la socializacion, interaccion sujeto-ambiente y a la acti-
vacion conductual.

b) Ejercicio fisico. Se ha referido al ejercicio y la actividad fisica como
primera linea de abordaje no farmacoldgico en demencias, con benefi-
cios en aspectos de funcionalidad fisica, actividades diarias, emociona-
les y de regulacion conductual, entre otros, particularmente en etapas
de progresion leve y moderada. El ejercicio fisico demuestra progresi-
vamente su efecto en prevencion primaria de demencia a través de la
reduccion de riesgo cardiovascular, modulacion de sintomatologia de-
presiva y riesgos metabolicos. Al igual que la terapia de estimulacion
cognitiva, la evidencia cientifica disponible no permite afirmar su impac-
to en la cognicion (14).
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¢) Reminiscencia. Involucra aspectos cognitivos y de comunicacion. Se
basa en la evocacion de informacion biografica de los sujetos, promo-
viendo el ajuste emocional y la interaccion con los demas. Sugerido en
demencias de progresion leve y moderada. Puede realizarse de manera
estructurada (en sesiones formales, grupales o individuales) 0 como una
estrategia de comunicacion con la persona con demencia. Su utilizacion
ha reportado resultados relacionados a reduccion de estrés en cuidado-
res familiares. Requiere estar en conocimiento de la historia de vida de
las personas, para tener control de los recuerdos que buscaran evocarse,
de otro modo, pueden generarse reacciones afectivas indeseadas o gati-
llar sintomas neuropsiquiatricos (15).

d) Validacion. Involucra aspectos emocionales y de la comunicacion.
Se basa en la aceptacion de la realidad percibida por la persona con
demencia como base para el establecimiento de un vinculo y para la
modificacion de las conductas. Sugerido en etapas de progresion mode-
rada y severa. Tiene alta utilidad practica en la capacitacion a cuidadores
familiares y en el manejo de sintomas neuropsiquiatricos (16).

Ejemplo:

Persona con demencia: “/o que pasa es que esa caja, que usted ve ahi, estd llena
de malas palabras que dejaron los politicos alguna vez” (la persona se muestra
inquieta, algo agresiva, apunta con dedo hacia caja vacia).

Profesional: “Ah, entiendo. Mire, voy a sacar la caja de aqui mejor para que no
moleste. ¢ Le parece?” (saca la caja de |a oficina) “;Estd mejor asi?”.

Persona con demencia: “Ahora si pue, mire’ que hay que poner orden en la sala”.

e) Orientacion a realidad. Involucra aspectos cognitivos y emocionales.
Se basa en la entrega de informacion personal y de la realidad temporal y
espacial que requiera la persona con demencia. Se sugiere en etapas de
progresion leve y moderada. La entrega de esta informacion puede ser
por medio de la comunicacion verbal, instalacion de afiches, calendarios
y relojes visibles y comprensibles para las personas con demencia, y
tecnologia cotidiana que permita entregar la informacion.
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Ejemplo:

Persona con demencia: “; Qué dia es hoy?, ;estamos en 1985?7”
Familiar: “Mira, acd estd el calendario, ¢ qué afio dice que es?”

Persona con demencia: “Ahhh, es 2018. Me habia confundido”
Familiar: “2 Y qué dia dice que es?”

Persona con demencia: “13 de julio, mira ti que pasa rapido el tiempo”
Familiar: “jAsi estd la cosa!”

f) Adaptacion del ambiente. Implica la modificacion del ambiente, ajus-
tando las demandas cognitivas y fisicas que el ambiente presente para
las personas, promoviendo su participacion independiente, segura, y sa-
tisfactoria. Sugerido en etapas de progresion leve, moderada y avanzada.
Esta intervencion debe realizarse idealmente a través de visitas domici-
liarias e implica la negociacion entre la familia y el prescriptor de las mo-
dificaciones (17). Existe un importante aporte de la adaptacion ambiental
en la regulacion de sintomas neuropsiquiatricos.

) Actividades personalizadas y uso de la ocupacion. Se basa en la
prescripcion de actividades personalizadas segun la biografia, capacida-
des remanentes y cultura de la persona con demencia, con el propdsito
de promover su participacion, interaccion y el ajuste de sintomatologia
neuropsiquiatrica. Sugerido en etapas de progresion leve y moderada.
Implica un proceso de evaluacion que busca conocer las habilidades de
la persona, considerando luego elementos de su biografia e intereses, y
su realidad ambiental cotidiana, para la negociacion de actividades que
pueda realizar de forma autonoma, o también prescrita y facilitada por
un familiar (18).

h) Estimulacion multisensorial. Supone la deprivacion progresiva de la
persona con demencia de elementos de estimulacion ambiental que le
informen a través de los sentidos sobre la realidad ambiental, social y
sobre si misma. Busca entregar informacion por medio de canales sen-
soriales para evocar emociones positivas y favorecer la interaccion. Sus
resultados inmediatos son las respuestas ante los estimulos, privilegian-
do aquellas que favorezcan la participacion de la persona con demencia
en interacciones que generen bienestar. Sugerido en etapas de progre-
sion moderada y severa (19).
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i) Musica. Se basa en el involucramiento de las personas con demencia
en actividades con base musical, como oir canciones, tocar instrumentos
musicales o participar en actividades de expresion corporal. Se sugiere
en etapas de progresion leve, moderada y severa.

j) Uso de actividades de la vida diaria. Las actividades basicas e ins-
trumentales de la vida diaria constituyen un escenario cotidiano de esti-
mulacion de las capacidades remanentes de la persona con demencia.
Usualmente restringidas por la insuficiente capacitacion del entorno fa-
miliar en el ajuste de las actividades. El lavado de dientes, eleccion y uso
de vestuario, uso de teléfono, cuidado de mascota, por referir algunas,
pueden ser incentivadas por medio de la repeticion y el ajuste de su
dificultad (20).

ESTRATEGIAS ESPECIFICAS DIRIGIDAS A
CUIDADOR FAMILIAR

Estas intervenciones buscan beneficios en la percepcion de car-
ga, autoeficacia en el rol del cuidador, el nivel de preparacion para el cui-
dado, la adaptacion y respuesta a los desafios de la vida diaria, sintomas
depresivos y ansiosos, entre otros. Pueden considerarse las siguientes
acciones:

a) Servicios de respiro. Se basa en la provision de apoyo formal domici-
liario y en centros de dia (21) o de noche, que posibiliten a los familiares
contar con tiempo protegido para descanso y llevar a cabo otras activida-
des no vinculadas al cuidado de su familiar con demencia.

b) Orientacion en el uso de otros recursos comunitarios de apoyo.
Involucra la referencia de los familiares a los profesionales u oficinas
para obtener informacion sobre recursos sociales existentes, sean 0 no
relacionados en especifico con demencia. Supone que los familiares fre-
cuentemente restringen de manera importante su participacion social, lo
que limita su posibilidad de actualizacion y acceso a recursos comuni-
tarios.

c) Informacion y educacion. Implica la entrega de informacion para
aumentar la comprension sobre las caracteristicas de la patologia y te-

145



mas asociados. Se describe en mayor detalle en los capitulos 20 y 22 de
este libro.

d) Capacitacion y entrenamiento. Implica la intervencion individual y/o
grupal para el desarrollo de habilidades que permitan el manejo de si-
tuaciones desafiantes y sintomas neuropsiquiatricos, asi como en estra-
tegias para promover el vinculo, comunicacion y participacion en activi-
dades y situaciones de la vida diaria. Se describe en mayor detalle en el
capitulo 20 de este libro.

e) Grupos de apoyo y psicoeducacion. Implica el uso de técnicas cog-
nitivo-conductuales para manejo de estrés y emociones, y resolucion de
problemas, para la promocion de bienestar, reduccion de pensamientos
disfuncionales, y regulacion de sintomas depresivos y ansiosos (22—25).
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CAPITULO 10. HERRAMIENTAS PARA
UNA COMUNICACION ADAPTADA

Marilt Budinich Villouta

Como ha sido mencionado, las personas con demencia, a me-
dida que esta progresa, pueden presentar dificultades para interpretar
lo que sucede a su alrededor y para expresarse, por lo que es recomen-
dable tener presente ciertas consideraciones al momento de interactuar
de modo de facilitar su participacion y desempefio, optimizando ademas
el apoyo que se les pueda brindar. A continuacion se exponen algunos
ejemplos (1,2,3):

1. Buscar un modo positivo de interaccion. Cuidar la expre-
sion facial, el tono de voz y contacto fisico. Transmitir tranquilidad y ser
pacientes, dejando tiempo para que la persona pueda comprender y/o
interactuar.

2. Captar la atencion de la persona. Llamar a la persona por
su nombre, mencionando quiénes somos y cual es nuestro rol, usando
gestos o contacto fisico, por ejemplo, tomar la mano de la persona o to-
car su mano o su brazo con gentileza. Buscar contacto visual y ponerse
a la altura de los ojos. Limitar en lo posible los distractores como radio,
television, teléfono, etc., cuidando que los ambientes sean tranquilos.

3. Utilizar frases cortas y palabras simples que reflejen cla-
ramente lo que se desea transmitir. Las ideas breves y concretas son
mas faciles de comprender que las complejas y abstractas.

4. Hablar lento y claro, haciendo énfasis en la voz. No gritar,
hablar de forma clara (modular). Si la persona no comprende, volver a
repetir la frase o pregunta, utilizar sindnimos o parafrasear.

5. Hacer preguntas simples y faciles de contestar. Por ejem-
plo, utilizar preguntas que se pueden contestar con si 0 no, y/o brindar
elecciones simples facilitara la participacion. Algunos ejemplos: “; Quie-
res ponerte la camisa azul o la blanca?, ; Quieres palta o mantequilla
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para tu pan?”. Este tipo de preguntas, para algunas personas con difi-
cultades de comunicacion, seran mas simples que responder que “; Qué
te vas a poner hoy?” o “; Qué quieres comer?”.

Por otra parte, presentar previamente los instrumentos u objetos
que se utilizaran en una actividad también es una estrategia practica
para facilitar la compresion.

6. Estar atento al lenguaje verbal y no verbal e intentar
interpretar de la mejor forma. Dar tiempo para responder y tener pre-
sente las caracteristicas historicas de la persona, su biografia, intereses
y preferencias.

7. Dividir las actividades en pasos. Esto permite que las acti-
vidades sean mas asequibles y faciles de sequir, y que la persona vaya
ejecutando aquellas acordes a sus capacidades remanentes y asistir 0
hacer la actividad por él o ella sdlo en los casos en que sea realmente
necesario.

8. Distraer y redirigir la atencion de la persona cuando esta
se sienta ofuscada o agitada porque algo no funciona o no le parece.
Por ejemplo, invitar a dar un paseo u ofrecer una taza de té. También se
debe validar a la persona, por ejemplo, mencionando: “entiendo que es-
tés preocupada o molesta, ¢; Te parece si hacemos tal o cual cosa?”.
Parte de validar también implica en ocasiones validar alguna idea erro-
nea que la persona tenga (por ejemplo: validar que hay un animal o que le
robaron dinero cuando eso nunca sucedio). Dicha estrategia es util para
que la persona se sienta comprendida, mejora la atencion y confianza, y
facilita la redireccion de la atencion hacia otra actividad.

9. Brindar seguridad, confort y afecto. Entregar respuestas
que distraigan y brinden tranquilidad cuando las personas se sienten
angustiadas o enojadas por algo que no existe o0 que quizas no sucede.
Evitar avergonzar o confundir corrigiéndo enfaticamente sobre errores o
conceptos que estén equivocados.

10. Conversar sobre el pasado. Puede ser gratificante para

quienes tienen dificultad para recordar eventos recientes y facilitar la
comunicacion.
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11. No utilizar preguntas para probar la memoria. Evitar pregun-
tas como: “;Quién soy” o “;Qué dia fue ayer?”, salvo que sea con algun
objetivo concreto. Si la persona tiene dificultades en esos ambitos, estas no
favoreceran la comunicacion, por el contrario, pueden frustrar y confundir.

12. Conversar acerca de panoramas, lugares o eventos que
a la persona con demencia le sean familiares y de su interés. Esto
genera disfrute y facilita desviar pensamientos o ideas que generen an-
gustia.

13. Utilizar los nombres de las personas de las cuales se estd
hablando en vez de “él 0 ella”, ya que ayudara a la persona a orientarse.

14. Utilizar gestos para demostrar que se comprende lo que
la persona quiere decir, por ejemplo, asentir con la cabeza.

15. Mantener el sentido del humor. Reirse de las situaciones,
pero no a expensas de las personas. Una actitud alegre contagia a otros
y eso también sucede con las personas con demencia.

16. Verificar si la persona oye y ve bien o tiene dificultades,
cuidando que utilice sus anteojos y audifonos si los precisa y/o derivando
para evaluacion si no los tiene.

17. Responder con voz calmada ante las preguntas repeti-
tivas y recordar que a veces mas que al contenido de la respuesta la
persona estara atenta a la emocion que esta le transmite.

18. Utilizar sefales o recordatorios escritos en los casos en
los que las personas pueden leer y tienen buena vision.

Recordar que las acciones valen mas que las palabras y que un
gesto 0 mostrar interés puede brindar seguridad a las personas y ayudar
a que el mensaje llegue mejor.

Se debe brindar informacion fidedigna pero adecuada al con-
texto cultural de la persona y su entorno, entendiendo ademas que cada
persona, tanto el usuario con demencia como su familia, vive un proceso
en cuanto a reconocer y asumir las diferentes problematicas con las que
se ird encontrando a lo largo de la trayectoria de la demencia. No se de-
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ben reforzar mitos o estereotipos acerca de la demencia, tales como: “/a
demencia es parte del envejecimiento”, “no hay nada mas que hacer”
o intentar explicar todo lo que sucede como secundario a la demencia, ya
que puede ser errado.

Lamentablemente frases como las recién sefialadas en cursi-
va, pueden seguir siendo repetidas con frecuencia en diversos contextos
mal informando a usuarios y familiares, y justificando en ocasiones un
abordaje no adecuado a sus necesidades.

Debido a estos antecedentes es que, el lenguaje a utilizar tanto
con la persona con demencia y su familia, como dentro del equipo y en
la comunidad, debe ser inclusivo y desestigmatizante (4).

Por otra parte la utilizacion de términos erréneos como demencia
senil, deterioro psico-organico o DOC (deterioro organico cerebral), en-
torpecen la adecuada comunicacion con usuarios y profesionales de la
salud, acrecientan mitos y no deben ser utilizados.

La tabla 13. muestra ejemplos de palabras que se recomienda
utilizar o evitar en la relacion o interaccion con personas con demencia,
con la intencion de contribuir a una disminucion del estigma asociado a
esta condicion.
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Tabla 13. Recomendaciones en cuanto a términos a preferir y evitar en
contexto de demencia (4).

Términos que no se deben

Contexto utilizar Términos a preferir
Nomenclatura. - Demencia senil. - Demencia.
- Senilidad. - Enfermedad de Alzheimer.
- Deterioro Psicérganico. - Tipo especifico de demencia
-“D0C”. (ejemplo, demencia fronto-
temporal, vascular, etc.).
- Trastorno neurocognitivo
mayor y menor.
En relacion a - Persona demente. - Persona con demencia.
la persona que - Dementes. - Persona que vive con
presenta demen- | - Demenciado. demencia.
cia. - Perdidos . - Personas diagnosticadas de
- Victimas. demencia.
- Personas que sufren /
padecen de demencia.
- “Ellos” (al hacer referencia a
las personas que presentan la
misma condicion).
- Pacientes (utilizarlo sélo en
contexto de atencion clinica).
En relacion al - Sobrecarga del cuidador. - Efecto / impacto de cuidar /
impacto asociado | - Estrés del cuidador. apoyar a (su madre / familiar,
al cuidar. etc.) quien presenta / tiene

demencia.

Adjetivos de la

- Tragico, devastador,

- Discapacitante, desafiante,

mente desinhibido, dificil.
Esto puede ser referente a
conductas especificas, pero
no la persona en si.

demencia. imposible, inabordable, cambiante.
desesperanzador.

Sintomas - Adjetivos sobre las - Cambios de comportamiento

psicolégicos y personas, por ejemplo: / conducta.

conductuales. inquieto, agresivo, sexual- - Expresion de necesidades

insatisfechas.

- Sintomas psicoldgicos y
conductuales.

- Sintomas neuropsiquiatri-
COS.

En cuanto a la
categoria clinica.

- Mal.
- Enfermedad.

- Condicion.

Extraido de Dementia Australia, dementia language guidelines (4)
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CAPITULO 11. CUIDADO
DE LA SALUD DE LAS
PERSONAS CON DEMENCIA:
NO TODO ES LA DEMENCIA

Marilt Budinich Villouta

GENERALIDADES

Dado que el curso de la condicion es resultado de la interaccion
de multiples factores (cognitivos, funcionales, conductuales y de comor-
bilidad, entre otros), es necesario que exista seguimiento y controles re-
gulares con el equipo de atencion primaria o de cabecera, con intencion
de identificar cambios en los ambitos recién mencionados, poniendo
ademas especial énfasis en la aparicion de sindromes geriatricos, sinto-
mas psicologicos y conductuales, y la pesquisa de nuevas necesidades
(1). Dicha atencion debe ser efectuada desde el momento del diagndsti-
co, mantenerse a lo largo del seguimiento e incluir los aspectos que se
enumeran a continuacion (1,2):

1) Abordaje de comorbilidad en general, prevencion, pesquisa y control
de factores de riesgo cardio y cerebro vasculares. Considera mantener
controles regulares, evitar la iatrogenia asociada al tratamiento y brindar
cuidados paliativos cuando la situacion lo amerite. Ejemplos de iatroge-
nia asociada al manejo de la comorbilidad son: hipotension u ortostatis-
mo asociado a dosis mas elevadas de lo necesario de antihipertensivos y
la presencia de hipoglicemia asociada al uso de hipoglicemiantes, situa-
ciones a las cuales hace referencia el cuadro 9.

2) Prevencion, pesquisa y abordaje de sindromes geriatricos cuando es-
fos estén presentes (caidas, trastornos del suefio, alteraciones del ani-
mo, ansiedad, malnutricion, incontinencia, tlceras por presion, trastornos
de la marcha, delirium, dolor, entre otros). Mas adelante en este mismo
capitulo, se hace referencia a consideraciones generales para la preven-
cion y abordaje de algunas de estas entidades.
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3) Promover la actividad fisica regular. Fomentar la mantencion o incor-
poracion de esta dado los beneficios que involucra a nivel cardiovascular,
social y sobre el bienestar general. Pudiendo esta variar desde caminatas
a sesiones estructuradas de baile, taichi, gimnasia, natacion, etc.

Al momento de recomendar o derivar es importante considerar intereses
de la persona, asi como también, su comorbilidad y manifestaciones pro-
pias de la demencia (ejemplo, nivel de facilitacion requerida), de modo de
favorecer la adherencia y satisfaccion con las actividades, evitando si-
tuaciones como frustracion o incomodidad que puedan gatillar abandono
0 aparicion de sintomas psicologicos y conductuales.

4) Control anual de vista, audicion y denticion. Derivar cuando correspon-
da y posteriormente verificar que se hayan ejecutado las intervenciones
0 adecuaciones necesarias. En etapas tempranas de la demencia sera
mas factible que la persona participe de los cuidados y se adapte de
mejor forma a ayudas técnicas como audifonos y anteojos, pero ello no
descarta hacer seguimiento a estos aspectos en etapas mas avanzadas.

5) Evaluar periodicamente el estado nutricional, a través de calculo de in-
dice de masa corporal (IMC) y seguimiento del peso a través del tiempo.

6) Evaluar y promover la funcionalidad (ver capitulo 12).

7) Prevencion de cuadros agudos, mediante la promocion de estilos de
vida saludables y acceso a inmunizaciones.

8) Revision y conciliacion de farmacos. Evitar prescripcion de farmacos
potencialmente inapropiados y suspender cuando se precise.

9) Pesquisar y tratar sintomas no cognitivos y conductas desafiantes.
10) Establecer objetivos / metas consensuadas.

11) Establecer y mantener coordinacion con otros servicios de la red.
12) En cuanto a la familia / entorno:

- Evaluar y abordar necesidades emocionales, psicologicas y sociales de
la red de cuidado.
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- Evaluar y fortalecer el nivel de conocimiento y competencias para el
cuidado y acompanamiento.

- Derivar a servicios de respiro a cuidadores y promover que mantengan
los controles de salud propios al dia.

Como ha sido sefialado en las vifietas precedentes, son multiples
las potenciales acciones a realizar para cuidar la salud de las personas
con demencia, su calidad de vida y funcionalidad, incidiendo ello poten-
cialmente en el curso de la condicion. Por tanto resulta fundamental que
los profesionales de la salud reconozcan la relevancia que estas tienen,
y la oportunidad y responsabilidad que poseen los equipos de incidir de
manera favorable en la trayectoria de la demencia.

Cuadro 9. Consideraciones para el abordaje de hipertension arterial y de
diabetes mellitus 2 en personas mayores.

Dos situaciones de alta prevalencia en personas con demencia y cuyo abordaje no
adaptado a las caracteristicas del usuario pude llevar a iatrogenia, son la hiperten-
sion arterial y la diabetes mellitus. En relacion a las que cuales cabe tener presente
las siguientes recomendaciones:

Hipertensidn Arterial: de acuerdo al tltimo consenso de la American Heart Asso-
ciation 2017 (3), se recomienda una meta de presion sistélica menor a 130 mm Hg
para personas de 65 afios 0 mas no institucionalizadas que viven en la comunidad y
que tienen un promedio de presion sistdlica mayor a 130 mmHg. Para personas de
65 afos y mas que tienen hipertension y una alta carga de morbilidad y con una ex-
pectativa de vida limitada, la intensidad del manejo asi como la eleccion de la droga
debe tomarse en base al juicio clinico, preferencias del paciente y la percepcion del
equipo de relacion riesgo/beneficio.

Por otra parte, se debe tomar siempre la presion sentado y de pie para
pesquisar ortostatismo y en caso de estar presente ajustar y/o suspender terapia
segun corresponda.

Diabetes Mellitus 2: la meta de hemoglobina glicosilada para personas mayo-
res sanas y con una alta expectativa de vida es 7.0 — 7.5%, de 7.5 — 8.0% en
personas con comorbilidad moderada y expectativa de vida menor a 10 afios y
de 8.0 — 9.0% en aquellas con multiples comorbilidades y expectativa de vida
menor a 10 afos. Se debe evitar el uso de farmacos distintos de metformina para
el manejo de la diabetes en personas mayores con Hb glicosilada menor a 7,5%
(American Geriatrics Society) (4).
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DEMENCIA Y COMORBILIDAD

El concepto de comorbilidad hace referencia a la presencia de
una o mas patologias en una misma persona en un momento deter-
minado o a la carga bioldgica total de enfermedad (5). Multimorbilidad
corresponde a la presencia de 2 0 mas condiciones cronicas donde no
necesariamente una es mas central que las otras (6,7,8).

Cifras internacionales dan cuenta que sobre el 90% de las perso-
nas con demencia tendrian a lo menos una condicion de salud adicional
a la demencia y sobre el 40% de estas, cuatro 0 mas condiciones asocia-
das (9). Correspondiendo a 4 el promedio de comorbilidades en personas
mayores con demencia y a 2 el de aquellas sin esta condicion (10).

Dentro de las comorbilidades mas frecuentes en personas con
demencia se encuentran descritas (11,12): enfermedad de Parkinson, fa-
lla cardiaca congestiva, enfermedad cerebrovascular, anemia, arritmias,
tlceras por presion, osteoporosis, enfermedad tiroidea, trastornos retina-
les, hipertrofia prostatica, insomnio y ansiedad. Las que pueden presen-
tarse como factor de riesgo de demencia, comorbilidad propiamente tal o
consecuencias de la primera. Por otra parte, las personas con demencia
se ven expuestas a infradiagnostico de patologias como hipertension ar-
terial, déficit visual y/o auditivo, artrosis, dolor y depresion (12). Asi como
también tienen mayor riesgo de presentar duplicidad de prescripciones
farmacoldgicas y errores con su medicacion, tanto por aspectos de la
demencia, como por caracteristicas del sistema de cuidado tales como
insuficiente educacion en automonitoreo de la salud a usuarios y familia-
res (13).

Dado que la comorbilidad puede interferir en la funcionalidad,
cognicion y calidad de vida de la persona con demencia, es posible
encontrar personas cuyo deterioro funcional es secundario en parte a
una o mas patologias distintas de la demencia, las cuales pueden ser
reversibles o potencialmente prevenibles con medidas de supervision,
coordinacion y adecuado control, como es el caso de la diabetes, caidas,
fracturas, infecciones del tracto urinario, neumonia, insuficiencia cardia-
ca, Ulcera duodenal y deshidratacion (14). Sin perjuicio de lo anterior, en
presencia de demencia y comorbilidad el deterioro funcional se produce
uno o dos anos antes que en aquellos sin comorbilidad (15), y por ende
la demencia progresa en menor tiempo a etapas mas avanzadas.
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Cabe destacar que hay algunas condiciones de la demencia que
incrementan la complejidad del diagnostico y abordaje de la comorbili-
dad, entre las que cuentan dificultades de las personas en ambitos como

9):

- Comprender sobre sus patologias y tratamiento.

- Reportar sintomas o cambios.

- Seguir instrucciones farmaco y no farmacologicas.

- Agendar y recordar citaciones.

- Evaluar y hacer juicio de la necesidad de cuidados de salud.

Si a ello se suma la presencia de sintomas atipicos que se pue-
den presentar en casos de patologias agudas, las cuales pueden mani-
festarse como sintomas psicoldgicos o conductuales, delirium o cambios
cognitivos, y desviar la atencion del clinico, quien puede considerar erro-
neamente que son resultado del avance de la demencia, se configuran
una serie de factores que pueden impedir una pesquisa y abordaje pre-
coz de una comorbilidad aguda potencialmente reversible (9).

En consecuencia de lo recién descrito, la comunicacion entre la
persona con demencia, la familia y el equipo de salud se vuelve clave
para realizar una adecuada historia clinica, identificar y priorizar pro-
blematicas, asi como para dar las indicaciones que corresponden a los
actores involucrados.

Resulta necesario entonces, identificar a las personas con de-
mencia como un grupo de alta vulnerabilidad que debe ser reconocido y
abordado de forma diferenciada, en un sistema de salud que se ha de-
sarrollado orientado a las necesidades de personas que poseen una sola
patologia aguda descompensada y no hacia aquellos con necesidades
multiples y/o multimorbilidad, lo que hace mas compleja su atencion en
salud y en otros dispositivos del intersector.

Por otra parte, en cuanto al cuidador de una persona con demen-
cia con comorbilidad, se debe tener presente que al manejar aspectos de
diferentes condiciones su escenario de desempefio se puede volver mas
complejo (ejemplo, abordaje de diabetes en contexto de demencia) (9).
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CONSIDERACIONES PARA EL ABORDAJE DE PERSONAS
CON DEMENCIA'Y COMORBILIDAD

Una intervencion adecuada que involucre aspectos sociales y de
salud, con igual relevancia, puede repercutir en la optimizacion de la
salud de la persona con demencia asi como de su entorno proximo, y en
una mejor utilizacion de recursos asociados al cuidado (hospitalizacio-
nes, visitas a urgencia, prescripcion apropiada de farmacos, uso de ser-
vicios de salud especializados e ingreso a residencias) (16), optimizando
con ello el gasto asociado al cuidado de la demencia al reducir el uso
inadecuado o innecesario de servicios.

A continuacion se sefialan una serie de recomendaciones para
un mejor abordaje de la comorbilidad en personas con demencia:

1) Reconocer que es una situacion compleja y que requiere de un
abordaje diferenciado (17).

2) Utilizar la Valoracion Geriatrica Integral (VGI) de forma regular adapta-
da al nivel asistencial correspondiente. Recordar que la VGl busca evaluar
los aspectos sociales, funcionales, afectivos y cognitivos de la persona,
asi como también los clinicos o biomédicos. En dicha evaluacion se de-
ben pesquisar riesgos, complicaciones y comorbilidad, asi como también
identificar situaciones que incrementen la discapacidad (ejemplo: ACV,
falla cardiaca, déficit sensorial, etc.).

3) Identificar problematicas y necesidades de la persona. Priorizar con-
siderando la opinion de esta, de su familia y del equipo de salud, asi
como también la trayectoria de las condiciones, los recursos existentes,
prioridades en salud, estilo de vida, preferencias, etc. (18).

4) Considerar como las condiciones de salud y su abordaje inciden en la
calidad de vida (18).

5) Identificar cual es la carga asociada a dichas condiciones y a sus
tratamientos. Por ejemplo: numero y tipo de controles, hospitalizacio-
nes, consultas a urgencia, coordinacion con distintos profesionales,
determinado numero y tipo de indicaciones, examenes de laboratorio,
procedimientos y la consecuente preparacion, recuperacion, tiempo
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de traslados, etc. (18,19).

6) Establecer un plan de intervencion consensuado y al cual se debe
hacer seguimiento.

Para poder llegar a establecer planes consensuados, los @mbitos
a discutir seran aquellos en los cuales clinicamente corresponde hacer
una eleccion y existen opciones y decisiones que tomar. Hacer preguntas
como: “2Qué es lo que mas le molesta?, ; En qué le gustaria enfocar-
se hoy?”, ayudan a priorizar las problematicas e intervenciones.

7) Apuntar a mejorar y optimizar la calidad de vida reduciendo la carga
que impliquen los tratamientos, los eventos adversos y la necesidad de
cuidados agudos (18).

8) Revisar la medicacion tomando en consideracion los potenciales be-
neficios y danos, teniendo presente los resultados que son relevantes
para la persona (18).

9) Anticipar posibles cambios en la salud y o el bienestar (18).

10) Establecer metas que permitan orientar las decisiones clinicas y den
cuenta del cumplimiento o avance del plan de intervencion. Dichas me-
tas pueden hacer referencia a ambitos como (19):

e Funcion (funcionalidad, tiempo libre, pasatiempos). Ejemplo:
continuar participando de gimnasia, cuidar a los nietos.

¢ Sintomas (tanto tipicos como disnea, dolor o también psicoldgicos
y conductuales). Ejemplo: disminuir el animo depresivo, tener
menos dolor, dormir mejor, etc.

e Sobrevida. Ejemplo, estar vivo para el matrimonio del nieto ma-
yor.

e Bienestar. Ejemplo, sentir menos ansiedad en relacion al futuro.

¢ Rol social u ocupacional (ejemplo, seguir cuidando a nietos).

11) Comprender que hay ocasiones en las cuales es necesario seguir
guias clinicas pero otras en las que no. Ello no implica un trabajo menos
serio 0 poco cientifico sino que otorga mayor peso al criterio clinico y
buen conocimiento de la evidencia. Lo anterior dado que se ha observado
que aplicar 3 0 mas guias clinicas a una misma persona en un momento
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determinado sin mediar juicio clinico puede llevar a sobreintervencion,
polifarmacia, iatrogenia y costos innecesarios (20, 21).

12) Trabajar en equipo, pero de forma genuina, entrelazando saberes y
juicios. Considerando dentro de ese equipo a la persona con demencia,
su entorno, técnicos y profesionales de distintas areas de la salud y de
otros sectores.

13) Mejorar el traspaso de informacion y coordinacion entre los diferen-
tes proveedores, asi como también el conocimiento y atencion acerca de
la demencia en los diferentes dispositivos (7). Previa autorizacion de la
persona o su representante, asegurar que se conozca el diagnostico de
demencia en la red de atencion, no para discriminar ni estigmatizar sino
para una atencion adaptada (17).

14) Pensar en el contexto actual y futuro de la persona de modo que las
intervenciones sean las mas adecuadas de acuerdo a su comorbilidad,
historia de vida, preferencias y pronostico. Estimando ademas pronostico
de la persona (ejemplo: afios, meses, semanas a meses,dias a semanas
etc.).

15) Establecer o identificar un cuidador o persona de referencia, en los
casos en que sea necesario (con la debida autorizacion de la persona con
demencia, si es pertinente) y determinando su rol desde el principio (17).
Asi como también involucrar y educar al entorno de apoyo.

16) Tener a la persona y a su familia en el centro de de la atencion.

17) Flexibilizar procesos y mantener una buena comunicacion entre los
diversos actores (17).

18) Asignar un referente dentro del equipo de atencion que apoye la na-
vegacion de la persona con demencia y su entorno entre las diversas
instancias, programas, etc. (17,18).

19) “Abordar instancias que bloquean de forma no intencional el acceso
a una adecuada atencion de salud, por ejemplo: la forma de agendar
las horas, la falta de recordatorios, tiempos de espera prolongados en
salas incomodas, llenas o ruidosas. Atencion clinica y de examenes no
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adaptada. Ejemplos de atencion adaptada son: atenciones mas largas y
coordinadas, simplificar controles, enviar recordatorios, no “castigar” por
perder horas y el complementar vias de agendamiento de horas (17).”

20) “Entrenamiento a los equipos profesionales en aspectos de comuni-
cacion, atencion interdisciplinaria, toma de decisiones clinicas y compro-
miso con familias y cuidadores (17).”

CONSIDERACIONES PARA EL ABORDAJE DE LA
MULTIMORBILIDAD

Dado que dos personas con un mismo diagndstico pueden te-
ner distinta severidad, funcionalidad, pronostico y prioridades persona-
les, las decisiones y el abordaje no debe ser estandar sino adecuarse
a dicha variabilidad individual. Es por ello que la Sociedad Americana
de Geriatria, en su Panel de expertos para el cuidado de las personas
mayores con multimorbilidad (21) reconoce como claves los aspectos
que se enuncian a continuacion, los que son extrapolables también a las
personas con demencia y multimorbilidad (21).

1. Consultar acerca de la preocupacion principal de la persona y/o
su familia.

2. Revisar el plan de cuidado, evaluar cuales son los problemas
presentes y las intervenciones en curso, identificar nivel de
adherencia y confort con el plan.

3. Consultar acerca de las preferencias del paciente en relacion a
prioridades o resultados.

4. Evaluar si existe evidencia relevante en relacion a resultados de
importancia.

5. Evaluar pronostico, considerar interacciones entre tratamientos
y/o condiciones.

6. Sopesar riesgos y beneficios, comunicar la informacion y decidir
acerca de ir a favor o no de una nueva medida o de la mantencion
de alguna.

7. Evaluar el plan de forma periodica para ver beneficios, factibilidad,
adherencia y alineacion con preferencias.

Como se ha enunciado en los parrafos precedentes y tal como

sefala Bunn F. (17), “ la presencia de demencia magnifica las dificul-
fades de navegacion que existen en personas con multimorbilidad
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de patologia crénica”, por tanto, el implementar buenas practicas de
atencion y desarrollar modelos orientados a satisfacer las necesidades
de personas con demencia, contribuye no solo a mejorar las condicio-
nes de atencion de estas, sino también aporta innovacion extrapolable
al abordaje de personas con otras condiciones y necesidades complejas
(7).

SINDROMES GERIATRICOS

Los sindromes geriatricos son entidades altamente prevalentes
en las personas mayores cuya presencia se asocia a mayor riesgo de
deterioro funcional, comorbilidad, mortalidad e ingreso a residencias.
Pese a su gran relevancia, frecuentemente son subdiagnosticados e in-
fratratados (22-24). A continuacion se mencionan brevemente algunas
generalidades de los sindromes geriatricos mas frecuentes en personas
con demencia.

CAIDAS

La incidencia anual de caidas en personas con deterioro cogniti-
Vo es casi el doble en comparacion a la de la poblacion sin demencia. En
el primer grupo las fracturas de cadera son 3 veces mas frecuentes y la
mortalidad a los 6 meses es tres veces mayor (23).

Dentro de los factores de riesgo de fracturas en las personas con
demencia se encuentran la mayor presencia en algunos subtipos de de-
mencia de trastornos de la marcha, ortostatismo e inestabilidad postural,
asi como también el uso de psicofarmacos. Por otra parte, algunas ma-
nifestaciones de la demencia que se exponen en el cuadro 10, sumadas
a una pobre evaluacion e insuficiente abordaje de los riesgos de caidas,
incrementan el riesgo de fracturas asociadas a una caida (24).

Cuadro 10. Manifestaciones de demencia que pueden predisponer a
caidas (24).

Deterioro de funcion ejecutiva y de habilidades de planificacion motora.
Percepcion irreal de las verdaderas habilidades motoras.

Disminucion de la atencion sostenida.

Deterioro de habilidades visuoespaciales.

Impulsividad.

Tendencia a conductas de riesgo.
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En cuanto al abordaje, no existe evidencia de estrategias preven-

tivas especificas para personas con demencia, pero se sugiere intervenir
en los riesgos que se encuentren presentes y seguir lineamientos para
personas mayores en general (26,27). Dichos lineamientos deben ade-
cuarse a las caracteristicas clinicas y contexto de la persona (pronostico,
preferencias, movilidad, etc.).

Por otro lado se debe recordar que las sujeciones fisicas no pro-

tegen de las caidas y pueden tener consecuencias letales.

Consideraciones para prevenir y abordar caidas (24,25,27)

Revisar medicacion, disminuir psicofarmacos y antipsicoticos.
Evaluar presencia de ortostatismo (ver capitulo 5).

Tratar cataratas y otros déficit sensoriales.

Prescribir ejercicios de fuerza y balance.

Prescribir kinesiterapia para evaluacion y tratamiento en casos
de trastorno de la marcha, inestabilidad y/o necesidad de ayudas
técnicas para la deambulacion, transferencias y/o traslados.

Realizar modificaciones ambientales.

Implementar medidas como alarmas de caidas, barras de apoyo, etc.
Chequear cuidado de los pies y evaluacion por podologia segun
necesidad. Poner atencion a que la persona use zapatos firmes, co-
modos y adecuadamente fijados al tobillo. Revisar las caracteristicas
de las ufias para descartar deformidades o infecciones que puedan
generar dolor.

Optimizar evaluacion y tratamiento de patologias subyacentes que
puedan condicionar la aparicion de caidas (ejemplo, alteraciones he-
modinamicas, motoras, ortostatismo, arritmias u otras).
Suplementacion de vitamina D en personas con déficit.

Tamizaje y tratamiento de osteoporosis.

Evaluacion y manejo de incontinencia.

Recomendaciones acerca de que hacer en caso de caidas, incluyendo
el como levantarse y pedir ayuda.

Considerar necesidad de supervision y/o asistencia por parte del
entorno.
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BAJA DE PESO Y MALNUTRICION

Las personas con enfermedad de Alzheimer pueden perder mas
de 5 kilos de forma involuntaria durante el curso de esta, pudiendo ob-
servarse incluso una pérdida de hasta un 10% del peso corporal (22).
Lo anterior eventualmente explicado en contexto de un potencial desba-
lance energético. Dicha baja de peso también puede ser observada en
personas con otros tipos de demencia(23).

En las personas con demencia existen algunas situaciones que
en caso de estar presentes podrian afectar la nutricion de forma ne-
gativa. Algunos ejemplos, de estas son: olvidar como usar cubiertos o
dificultad que genera frustracion, dificultad para comunicar que es lo
que se desea comer, dificultades de percepcion para reconocer vajilla
y alimentos o para recordar las opciones de comida a elegir, ambiente
ruidoso, no querer comer acompariado, dolor o miedo de comer, protesis
dentales mal ajustadas y dificultad de deglucion, entre otras (23).

Consideraciones para prevenir y abordar la malnutricion (23, 24):

¢ Monitorear el peso.

e |dentificar a las personas con riesgo de baja ponderal 0 malnutricion
calorico protéica. Intervenir inmediatamente si pérdida de peso mayor
a 5% en los 3 a 6 meses previos.

e Educar a la familia y cuidadores formales en aspectos nutricionales.

e Recordar que la nutricion enteral en personas con demencia severa no
ha demostrado efectividad en sobrevida ni calidad de vida y que en eta-
pas avanzadas se debe privilegiar la alimentacion cuidadosa por boca.

e Implementar estrategias dietarias tales como: brindar suplementos
orales o colaciones 2 horas antes de las comidas principales, asegu-
rar hidratacion, usar alimentos que se puedan comer con los dedos,
brindar comidas favoritas y evitar aquellas que generan rechazo (ob-
teniendo dicha informacion a través de la persona, su entorno o de su
historia de vida). Utilizar manteles lisos y vajilla que contraste, hacer
que el momento de comer sea agradable por ejemplo con musica
suave e incluso integrando a la persona a la preparacion de la mesay
de los alimentos, si es de su preferencia.

e Asegurar que la persona pueda acceder a alimentos y liquidos duran-
te el dia y que estos estén a su alcance.

e Mostrar la comida que se esta ofreciendo.

166



e Si existe sospecha de disfagia, solicitar evaluacion por fonoaudidlogo
u otorrino.

¢ Solicitar evaluacion por nutricionista si existe comorbilidad como dia-
betes, insuficiencia renal cronica, etc.

e FEvaluar cavidad oral y derivar a odontdlogo si amerita (piezas dentales
sueltas o en mal estado, necesidad de protesis o protesis desajusta-
da).

e Realizar actividad fisica.

En cuanto a la textura, la papilla, no debe ser planteada como la
solucion estandar para alguien con baja ingesta, ya que esta en ocasio-
nes, puede dificultar mas la alimentacion si la persona no la reconoce
como un plato de comida determinado, y la presentacion puede afectar
la motivacion. En el caso de personas que por motivos de disfagia deban
ingerir papilla por boca se recomienda considerar triturar los alimentos
por separado. (Ejemplo, si el plato es pollo con puré y betarragas, en vez
que triturar todo junto, hacerlo por grupo de alimentos y servir en el plato
cada porcion separada manteniendo los colores y sabores originales).

ALTERACIONES DE LA CAVIDAD ORAL

Las alteraciones en la cavidad oral son frecuentes en las perso-
nas con demencia, encontrandose en este grupo mas placa bacteriana y
caries, menos dentadura original, mayor prevalencia de sequedad bucal
y menor uso de placas dentales. Estas alteraciones muchas veces estan
presentes antes del diagnostico de demencia y existen teorias que vin-
cularian un rol de la inflamacion entre pobre cognicion y pobre denticion
(23).

En contexto de demencia existen algunas situaciones que pue-
den incidir en una pobre salud oral, entre las cuales cuentan: deterioro en
la capacidad de autocuidado, dificultad para seguir instrucciones, des-
motivacion y alteraciones de funcion ejecutiva, presencia de dispraxia
y agnosia, disminucion de la capacidad para adaptarse a cambios (por
ejemplo, a nuevas placas) y conductas combativas durante actividades
de aseo personal. Por otra parte, en etapas avanzadas la presencia de
reflejo de succion y movimientos involuntarios de la lengua pueden hacer
mas dificil la higiene y cuidado de la boca (24).
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Consideraciones para un adecuado cuidado de la cavidad oral
(23, 24):

¢ Integrar el cuidado de la boca al plan de salud durante toda la trayec-
toria de la demencia, prescribiendo aseo bucal al menos dos veces
al dia y uso de colutorio, asi como también evaluacion periodica por
odontodlogo independiente de la severidad de la demencia.

e Derivar a dental de forma oportuna tanto en presencia de alteraciones
como para prevencion o pesquisa precoz.

e Revisar medicacion en uso, con intencion de identificar farmacos que
puedan causar xerostomia o tener un alto contenido de azucar.

DEFICIT VISUAL

Cambios en la agudeza, sensibilidad y campo visual pueden
ser sintomas tempranos de Enfermedad de Alzheimer y de demencia
vascular. Pudiendo existir ademas problemas en la vision de colores y
ubicacion espacial, vision borrosa, problemas para escribir, leer, percibir,
conducir e identificar objetos familiares. El déficit visual puede ademas
incidir en mayor incidencia de alucinaciones visuales (23).

Consideraciones para abordar el déficit visual (23):

e Estar atento a los problemas de vision, realizando evaluacion tempra-
na para vicios de refraccion, presion intraocular y cataratas.

¢ Incentivar a las personas a utilizar sus anteojos.

e En el capitulo 15 referente a situaciones potencialmente desafiantes,
se listan otras medidas de utilidad en contexto de personas con de-
mencia y déficit visual.

TRASTORNOS DEL SUENO

Mas de un 50% de las personas con demencia reportan alteracio-
nes del suefio, aumentando la severidad a medida que avanza la demencia.
En individuos con Enfermedad de Alzheimer se ha descrito alteracion
del ritmo circadiano y del ciclo suefio vigilia, los que podrian deberse a
presencia de ovillos neurofibrilares y a pérdida de neuronas en el nucleo
supraquiasmatico (“reloj bioldgico” que controla el ritmo circadiano). Por
otra parte se ha reportado una menor eficiencia del suefio, aumento del
namero de despertares y alteracion de la estructura del suefio con menor
proporcion de suefio REM (24,25).
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Asi mismo el trastorno del suefio REM (“actuar los suefios”), mas
frecuente en demencia por cuerpos de Lewy 0 asociada a Parkinson, po-
dria estar explicado en contexto de pérdida de neuronas colinérgicas. En
el caso de la demencia por cuerpos de Lewy las alteraciones del suefo
pueden preceder por afos la aparicion de demencia (24).

Consideraciones para una adecuada higiene del suefo:

e Mantener un horario para acostarse y levantarse.

e Salir al exterior durante las horas de luz.

¢ Realizar actividad fisica durante el dia, de preferencia en la mafiana o
primera mitad de la tarde.

e Asegurar actividades estimulantes durante el dia, ya que es mas facil
dormir siesta o dormitar durante el dia si la rutina es pobre o poco
estimulante.

e Restringir la ingesta de liquidos al atardecer y en la noche, evitar la
ingesta de bebidas estimulantes como el té y el café.

e Realizar actividades calmadas 0 mas tranquilas al atardecer y a la
hora de acostarse.

En relacion al abordaje farmacologico del insomnio en personas
con demencia, no esta recomendado el uso de melatonina en personas
con Enfermedad de Alzheimer (28) y existen indicios para respaldar el
uso de Trazodona en dosis de 50mg, siendo necesarios aun ensayos de
mayor tamario (29).

INCONTINENCIA URINARIA

La continencia es un aspecto muy relevante de cuidar, ya que
son multiples los aspectos que pueden incidir sobre esta y verse afec-
tados en contexto de demencia, por ejemplo: capacidad de identificar
donde esta el bafio o para reconocer deseos de orinar, motivacion para
inhibir la miccion, tener la capacidad de seguir la secuencia apropiada
dentro del bafo (sacarse la ropa, sentarse, asearse, vestirse, lavarse las
manos, etc), entre otros (23).

Por otra parte, pueden coexistir limitaciones secundarias a otros
factores, tales como disminucion de agudeza visual que dificulte el re-
conocimiento de lugares y/o objetos, deformidad o dolor articular que
entorpezca la manipulacion de la ropa o trastorno de la marcha que limite
el acceso al bafio. Asi como también otras condiciones que predispongan
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a incontinencia como son: farmacos, hipertrofia prostatica, prolapso, in-
feccion de tracto urinario y/o constipacion (23).

La aparicion de incontinencia puede ocurrir mas tempranamente
en demencia por cuerpos de Lewy y demencia frontotemporal que en
Alzheimer (23).

Al igual que en personas sin demencia ante la presencia de in-
continencia, se deben considerar al menos las causas o precipitantes
presentes en el acronimo DRIP (goteo en inglés):

D - Delirum, drogas

R - Retencion, reduccion de la movilidad

I - Infeccion, impactacion fecal

P - Polifarmacia, poliuria o farmacos (del inglés “pharmaceuticals™

Consideraciones para prevenir y abordar la incontinencia urinaria:

e Evaluary tratar las potenciales causas reversibles.

e |r al bafio por horario (cada 2 o 3 horas) y cada vez que la persona lo
requiera.

e Considerar ejercicios de piso pélvico y/o uso de apositos absorbentes
dependiendo de la etiologia.

e Evitar medicacion anticolinérgica.

e Recordar que el catéter urinario no es una medida para la incontinen-
cia de orina y debe ser evitado (31).

FRAGILIDAD

La fragilidad hace referencia a un sindrome multidimensional de
pérdida de reserva (energia, capacidad fisica, cognicion y/o salud) el cual
conlleva un aumento de la vulnerabilidad (30) y que puede ser enten-
dida como la presencia de 3 0 mas de los siguientes factores: baja de
peso, disminucion de fuerza de prehension, baja energia, baja actividad
fisica, disminucion de la velocidad de la marcha (32). A dichos factores,
en contexto de demencia, se suma el deterioro cognitivo que también
contribuye a la presencia de fragilidad. Por otra parte, situaciones como
la baja de peso, la menor actividad fisica y las alteraciones de la marcha
pueden ser signos de un incremento en el riesgo de demencia (23).

La fragilidad y la demencia tienen factores de riesgo comunes
tales como los cardio y cerebro vasculares. Por otra parte, ambas con-
diciones comparten niveles elevados de citoquinas proinflamatorias,
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(ejemplo, interleuquinas, PCR, interferdn alfa), malfuncion mitocondrial y
estrés oxidativo (23).

Consideraciones para la prevencion y abordaje de fragilidad (23):

Actividad fisica.

Asegurar un buen estado nutricional.
Manejar comorbilidad.

Revision de medicacion.

DOLOR

Las personas mayores tienen mayor riesgo de cursar con situa-
ciones que conlleven dolor y las personas con demencia y dificultad de
la comunicacion pueden no expresar su disconfort de manera verbal y
evidenciarlo a través de otros signos como cambios en la actitud, inquie-
tud, quejido, dolor (33).

Consideraciones para la identificacion y abordaje del dolor (26):

e Conocer bien antecedentes y comorbilidad de modo de identificar po-
tenciales causas de disconfort.

¢ |nvolucrar a la familia en la identificacion de sintomas.

e Conocer que existen multiples escalas especificas para identificar
dolor en personas con demencia y/o trastornos de la comunicacion.

e Considerar prueba terapéutica con analgesia en caso de duda.

PRESCRIPCION SEGURA DE FARMACOS

Como se menciond anteriormente, las personas con demencia
tienen mayor prevalencia de polifarmacia, de infraprescripcion y de du-
plicacion de prescripciones (9,34,35). Dado los riesgos que esto implica,
a continuacion, se hace mencion a algunas medidas de utilidad para
cautelar por una prescripcion mas segura, asi como también se hace
referencia a farmacos cuya utilizacion se considera potencialmente in-
apropiada en personas mayores y a aquellas terapias cuyo inicio y sus-
pension es importante tener presente en personas mayores vulnerables.
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CONSIDERACIONES GENERALES PARA UNA PRESCRIPCION
SEGURA

El cuadro 11 expone recomendaciones generales para una prescripcion
segura en personas mayores las cuales también son aplicables a perso-
nas mayores con demencia:

Cuadro 11. Recomendaciones generales para una prescripcion segura
(23,33).

1. Incluir en la anamnesis la historia farmaco terapéutica y realizar revision
de medicamentos como parte de la VGI. Utilizar estrategia de “la bolsa de
medicamentos”. (Ver capitulo 5 "Valoracion geriatrica integral”.)

2. Realizar conciliacion de medicamentos. Implica la revision de todos los medica-
mentos de uso habitual u ocacional y el ajuste de estos (reinicio, suspension de
principios duplicados, ajuste de dosis, etc.). Como resultado se genera un nuevo
y Unico listado actualizado de prescripciones. Toma especial relevancia cuando
exista navegacion del paciente entre diferentes tratantes o distintos niveles asis-
tenciales (por ejemplo, ante un paciente post alta).

3. Prescribir el menor nimero de farmacos posibles y siempre con un claro objetivo
terapéutico. No prescribir sin tener un diagnostico.

4. Considerar expectativa de vida, tiempo necesario para alcanzar el efecto deseado,
objetivos y metas del tratamiento.

5. Establecer siempre el abordaje no farmacoldgico como primera medida.

6. Organizar horario de administracion de modo que los momentos de ingesta de
farmacos sean la menor cantidad posible de veces al dia.

7. Considerar siempre que el sintoma evaluado pudiese ser consecuencia de una
reaccion adversa a medicamentos (RAM). Asi como también que los farmacos en
uso pueden estar tratando la RAM de otro.

8. No utilizar medicamentos sin un beneficio claro.Tener presente que ante alterna-
tivas terapéuticas inseguras o riesgosas, no prescribir puede ser una buena o la
mejor opcion.

9. Comenzar con dosis inferiores a las habituales para adultos e incrementar de
forma progresiva y lenta.

10. No temer discontinuar farmacos que sean inapropiados o ya no estén indicados
en el paciente. Considerar la suspension de un farmaco cuando no hay indica-
cion clara, existe duplicidad de principios, no tienen efecto claramente descrito o
simplemente no es necesario.

11. Evitar uso simultaneo de farmacos de efecto y/o toxicidad similar.
12. Evaluar si existe un farmaco que pueda servir para dos condiciones.

13. Confirmar el buen cumplimiento terapéutico (adherencia) y valorar posibles
dificultades en la administracion de los farmacos.

14. Estimar funcion renal y hacer ajuste de dosis en farmacos que lo requieren.
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15. Precisar para que sirve cada farmaco, como se utiliza y por ctanto tiempo, asi
como también potenciales efectos adversos a los cuales estar atentos.

16. Entregar indicaciones por escrito con letra clara y grande. Evitar abreviaciones
e indicaciones ambiguas como “ SOS”, “ PRN” (por real necesidad) o similares.

17. Al discontinuar, tener presente la relevancia de la alianza terapéutica, hacerlo
lento, (no necesariamente en la primera visita) e idealmente con alguna via de
contacto por si existiesen dudas o algin inconveniente.

18.Tener  presente  potenciales  interacciones  farmaco-farmaco  y/o
farmaco-enfermedad.

19. Evitar la prescripcion de farmacos potencialmente inapropiados y aquellos con
potencial anticolinérgico.

FARMACOS POTENCIALMENTE INAPROPIADOS

Los Criterios de Beers de la Asociacion Americana de Geriatria ®
(36), dan cuenta de aquellos farmacos que se consideran potencialmente
inapropiados para personas mayores, ya Sea porque Sus riesgos supe-
ran los potenciales beneficios o porque existen alternativas mas seguras
(36).

La tabla 14, muestra algunos farmacos de uso frecuente en
nuestro medio y que corresponden a la categoria de potencialmente ina-
propiados (36). En relacion a estos farmacos la recomendacion es evitar
su prescripcion y en caso de que fuese perentoria su utilizacion sera
importante tener presente su perfil de riesgo y seguridad, precisandolos
a la persona y/o a su entorno, segun corresponda, asi como también
establecer como se monitoreara su efecto y seguridad.

Tabla 14. Ejemplos de farmacos potencialmente inapropiados (36).

Motivo Recomendacion | Nivelde | Gradode
evidencia | recomendacion
Antihista- Alto potencial anti- | Evitar Moderada | Fuerte
minicos colinérgico (riesgo para clor-
de primera | de confusion, boca fenamina
generacion. | seca, constipa- y alta para
Ejemplo, cion), clearance hidroxici-
clorfenami- | disminuido. na.
na, cipro-
heptadina,
hidroxicina.
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Nitrofuran- Potencial toxicidad | Evitar en Moderada | Fuerte
toina pulmonar, hepatica | pacientes con
y de neuropatia clearance bajo
periférica. Existen 30mL/min o por
alternativas mas tiempo prolon-
seguras. Falta de gado.
efectividad en pa-
cientes con clearan-
ce menor a 60mL/
min por alcanzar
baja concentracion
en la orina.
Doxazocina, | Alto riesgo de or- | Evitar su uso Moderada | Fuerte
Prazocina tostatismo, existen | como antihiper-
alternativas con tensivo.
mejor perfil riesgo/
beneficio.
Amiodarona | Toxicidad tiroidea, | No utilizar como | Alta Fuerte
pulmonar y altera- | primera linea
cion intervalo QT. | de tratamiento
en fibrilacion
auricular, salvo
presencia de
falla cardiaca o
hipertrofia ven-
tricular izquierda
significativa.
Digoxina en | Dosis mayoresno | Evitar Moderada | Fuerte
dosis mayor | involucran beneficio
a 0,125 mg/ | en falla cardiaca en
dia personas mayores y
aumenta el nivel de
toxicidad.
En presencia de
deterioro de funcion
renal aumenta
riesgo de toxicidad.
Nota: al medir
niveles plasmaticos
considerar meta de
0,8 ng/dl.
Espironolac- | En personas Evitar en Moderada | Fuerte
tona en dosis | mayores con falla | pacientes con
mayor a 25 | cardiaca el riesgo | falla cardiaca o
mg/dia de hiperkalemia clearance renal

es alto.También en
aquellas que uti-
lizan AINES, IECA,
ARA Il 0 suplemen-
tos de potasio.

menor a 30 mL/
min.
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Antide- Alto efecto antico- | Evitar Alta Fuerte
presivos linérgico, sedante
triciclicos y ortostatismo.
(amitriptilina,
clordia-
cepoxido,
clorimi-
pramina,
doxepina,
imipramina)
y paroxetina
Antipsicoti- | Aumento del riesgo | Evitar su uso Moderada | Fuerte
cos tipicos y | de accidente en sintomas
atipicos cerebrovasculary | psicologicos y
muerte en perso- | conductuales
nas con demencia. | asociados a
Asi como también | demencia*, a
mayor tasa de de- | menos que las
clinacion cognitiva | estrategias no
en dicho grupo. farmacologicas
0 psicosociales
hayan fracasado
y exista riesgo
para la persona
o terceros.
Nota*: recordar
que sdlo tienen
rol en ideas de-
lirantes, psico-
sis, agitacion y
agresividad que
son altamente
disruptivas para
la persona y/o el
entorno. Podrian
estar indicados
en esquizofre-
nia o trastorno
bipolar o para
uso puntual
como antiemé-
ticos durante
quimioterapia.
Tioridazina | Alto efecto antico- | Evitar Moderada | Fuerte

linérgico. Riesgo
de hipotension
ortostatica y bradi-
cardia.
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Benzodiace- | En general todas | Evitar Alta Fuerte
pinas (vida las benzodiacepi-
media larga, | nas aumentan el
intermedia y | riesgo de deterioro
corta) cognitivo, delirium,
caidas, fracturas y
accidentes asocia-
dos a la conduc-
cién de vehiculos
en personas
mayores.
Pueden ser
apropiadas para
sindrome convul-
sivo, trastornos
del suefio REM,
deprivacion de
benzodiacepinas y
de alcohol, ansie-
dad generalizada
severay perianes-
tesia.
Hipnéticos Los agonistas de | Evitar Moderada | Fuerte
no benzodia- | los receptores
cepinicos benzodiacepinicos
tienen un perfil de
eventos adver-
S0s similar a las
benzodiacepinas
(delirium, caidas,
fracturas) con mi-
nima mejoria de la
latencia y duracion
del suefio.
Esquema as- | Alto riesgo de hi- | Evitar Moderada | Fuerte
cendente de | poglicemia sin una
insulina de | mejoria del manejo
accion corta | de la hiperglicemia
o rapida sin | independiente del
uso con- nivel asistencial.
comitante
de insulina
de larga
duracion.
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Sulfonilureas | Clorpropamida: Evitar Alta Fuerte
de duracion | vida media larga en
prolongada | personas mayores
(clorpropa- | que puede causar
mida, gliben- | hipoglicemia pro-
clamida) longada. También
puede causar
sindrome de secre-
cion inapropiada de
hormona antidiuré-
tica. Glibenclamida:
alto riesgo de
hipoglicemia seve-
ray prolongada en
personas mayores.

Metoclopra- | Puede causar efec- | Evitar, salvo Moderada | Fuerte
mida tos extrapirami- gastroparesia.
dales, incluyendo
diskinesia tardia.
Riesgo puede ser
mayor en personas
mayores fragiles
con exposicion
prolongada.

Fuente: Reproducido de 2019 American Geriatrics Society Beers Criteria® Update Expert Panel. Ame-
rican Geriatrics Society 2019 Updated AGS Beers Criteria® for Potentially Inappropriate Medication
Use in Older Adults. J Am Geriatr Soc. 2019;67: 674-694. doi:10.1111/jgs.15767 (36). Modificado con

autorizacion de John Wiley and Sons.

CRITERIOS STOPP/START

Otros criterios de utilidad para los profesionales que trabajan con
personas con demencia son los criterios Stopp/Start (37). Dichos criterios
hacen referencia a farmacos que deben ser iniciados o suspendidos en
ciertas condiciones en personas mayores. Algunos ejemplos son:

Stopp

e Detengadiuréticos de asa en casos de edema de tobillo sin signos
clinicos de falla cardiaca o como primera linea de hipertension.
Detenga tiazidas en contexto de historia de gota.

Detenga triciclicos en contexto de demencia, glaucoma, trastor-
nos de la conduccion cardiaca, constipacion y prostatismo.

e Detenga benzodiazepinas de vida media larga si estan siendo
utilizadas hace mas de un mes o si el paciente se ha caido en los
ultimos tres meses.

e Detenga glibenclamida o clorpropamida en pacientes con
diabetes mellitus 2.
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Start

e Inicie antihipertensivos si presion arterial sistolica es consisten-
temente mayor a 160 mmHg.

¢ Inicie estatinas si existe historia de enfermedad cerebrovascular,
coronaria o periférica documentada, el estado funcional del
paciente esta conservado y su expectativa de vida es mayor a
cinco anos.

ANTICOLINERGICOS

Un grupo especifico de farmacos que también deben ser evitados
son aquellos con alto potencial anticolinérgico (estando algunos de ellos
también presentes en las categorias previamente mencionadas). Dichos
farmacos pueden empeorar el rendimiento cognitivo (28) ademas de pre-
sentar efectos indeseados a nivel de conduccion cardiaca, continencia y
sequedad de mucosas (ocular, bucal). Para identificarlos existen herra-
mientas como la Anticholinergic Cognitive Burden Scale (38), que clasifi-
ca el potencial anticolinérgico, asignando puntaje segun este es incierto,
posible o definitivo, e invita a modificar la terapia de acuerdo al puntaje
total obtenido privilegiando el uso de aquellos con menor potencial.

ROL DEL EQUIPO PROFESIONAL EN EL USO SEGURO DE FARMA-
CoS

Cabe destacar que aunque la prescripcion de farmacos es consi-
derada una actividad de responsabilidad médica, la intervencion de pro-
fesionales como los farmacéuticos clinicos, quienes estan especialmente
capacitados para proporcionar cuidado directo a los pacientes y optimi-
zar el abordaje farmacoldgico, constituye una valiosa herramienta al mo-
mento de prescribir, contando entre algunas de las funciones de estos:
la evaluacion clinica de los pacientes, el anlisis de farmacos en uso, la
identificacion de interacciones y efectos adversos, el ajuste y suspension
de dosis, asi como también la capacitacion a los usuarios, sus entornos
y a todo el equipo profesional (39).

Por otra parte y sin desmedro de lo anterior, se debe tener pre-
sente que todos los profesionales de la salud involucrados en la atencion
de personas mayores y personas con demencia, pueden colaborar en la
promocion de un uso seguro de farmacos mediante la educacion y re-
fuerzo de buenas practicas anteriormente enunciadas, asi como también
mediante la identificacion de efectos adversos y derivacion oportuna.
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CAPITULO 12. PROMOCION DE LA
FUNCIONALIDAD EN LA PERSONA CON
DEMENCIA

Diana Tello, Marilu Budinich,
Trinidad Callejas, José M. Aravena

INTRODUCCION

La funcionalidad en las personas puede ser comprendida como:

e “Lacapacidad personal de adaptarse a los problemas y desafios
que plantea la vida diaria” (1).

e “La habilidad de las personas para ser responsables de si mis-
mas y desempenar ciertos roles y tareas” (2).

e “La capacidad para cumplir o realizar determinadas acciones, ta-
reas o0 actividades de diversa complejidad en la vida cotidiana” (3).

De esta manera, podemos comprender que la funcionalidad alu-
de a una habilidad o capacidad de la persona para poder desempefarse
en su vida cotidiana y en su entorno, a través de interacciones, activida-
des, tareas y roles. En el caso de las personas mayores, la funcionalidad
es un importante determinante de salud y predictor de eventos adversos
en esta poblacion (4-6), por lo que debe ser siempre evaluada y aborda-
da.

De acuerdo al Informe Mundial sobre el envejecimiento y la sa-
lud (OMS, 2015), la capacidad funcional se compone de la capacidad
intrinseca de la persona (herencia, situaciones de salud), las caracte-
risticas del entorno que afectan esa capacidad y las interacciones entre
las personas y esas caracteristicas (7). Por lo tanto, la mantencion de la
capacidad funcional se dara mejorando o manteniendo las capacidades
intrinsecas de la persona y/o las caracteristicas del entorno.

En la medida que progresa la demencia, la vida cotidiana de la
persona se vuelve cada vez mas desafiante, pues sus capacidades intrin-
secas van disminuyendo, por tanto, para que pueda sery hacer lo que es
importante para ella, el entorno jugara un rol fundamental.
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PROMOCION DE FUNCIONALIDAD
EN LA VIDA COTIDIANA

El desempeno funcional de una persona con demencia es afec-
tado por diferentes factores. Uno de ellos son los sintomas cognitivos y
neuropsiquiatricos, los que en interaccion con el ambiente fisico y social,
pueden provocar fallas en el desempeio. Otros factores relevantes seran
el tipo de demencia, las funciones fisicas y cognitivas remanentes, y nivel
de dificultad de la actividad a realizar.

Puede existir personas que no presenten alteraciones importan-
tes a nivel cognitivo, pero si sintomas psicoldgicos y conductuales que
dificulten la ejecucion de actividades.

En el caso de personas con demencia que presentan un buen
estado de salud o baja comorbilidad asociada, la capacidad de ejecutar
satisfactoriamente una actividad estara condicionada principalmente por
las funciones cognitivas necesarias. Por ejemplo, una persona con de-
mencia en etapa moderada puede ser dependiente para salir a la calle,
pero no debido a problemas para caminar o inestabilidad, sino debido
a que no reconoce las calles, ni logra generar estrategias para volver a
ubicarse.

Por otra parte, es importante tener en consideracion que las per-
sonas también pueden presentar otras condiciones de salud que pueden
afectar la participacion, tales como como déficits sensoriales (visual, au-
ditivo), inestabilidad de la marcha, dolor, consumo de farmacos inapro-
piados, o un ambiente muy o poco estimulante. Todas estas variables
actuan de forma conjunta en la capacidad de desempeiio. Por ejemplo,
una persona con demencia y déficit visual tendra mas dificultad para leer
o distinguir billetes. Una persona con déficit auditivo y demencia tendra
mayor dificultad para comprender una indicacion y seguirla o para en-
tender una conversacion en grupo. Ademas de los factores del individuo
ya mencionados, se debe identificar también determinantes de ambiente
social o fisico que puedan estar influyendo en el desempenio.
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CAMBIOS EN LA PARTICIPACION EN
ACTIVIDADES ASOCIADOS A LA DEMENCIA

Una persona con demencia experimenta diferentes pérdidas du-
rante el progreso de la condicion, las que dificultan el desempefio normal
en la ejecucion de actividades cotidianas y rutinarias desde ir a trabajar,
conducir, preparar una comida, cuidar de otros, hasta cuidarse a si mismo.

Las primeras actividades que se ven afectadas son aquellas ac-
tividades avanzadas o instrumentales que consideran un componente
cognitivo complejo o requieren de una interaccion social importante. En-
tre estas el manejo de dinero es una de las actividades que vislumbra
los primeros atisbos de un deterioro cognitivo asociado a demencia. De
forma siguiente y/o concurrente, actividades como el manejo de medica-
mentos, compras y la conduccion de automdviles pueden verse afecta-
das ya en estadios de demencia inicial o leve (8).

A medida que el deterioro global avanza, sera mas dificil para la
persona con demencia poder pensar y planificar actividades en las que
se pueda involucrar correctamente y de manera segura. Por ejemplo,
una persona con demencia que acostumbraba cocinar como actividad
de tiempo libre, puede tener la motivacion de volver a hacerlo, pero te-
ner dificultad para encontrar los materiales, identificar cuando o donde
comenzar, olvidar la secuencia de pasos o tener dificultades para organi-
zarse. Esta situacion puede generar frustracion, irritabilidad o depresion,
en la medida que la persona se da cuenta que no puede involucrarse
como le gustaria en actividades de su interés y que le generaban placer.
La necesidad de la persona con demencia de mantenerse involucrada
en actividades de su interés es sumamente importante, puesto que es
a través de ellas, que puede cumplir roles, se reconoce a si misma, se
siente valorada por otros y se siente parte de su entorno.

BENEFICIOS DE LA EJECUCIGN DE ACTIVIDADES
Y DE LA MANTENCION DE LA FUNCIONALIDAD
EN PERSONAS CON DEMENCIA

Por el caracter usualmente progresivo que tiene esta condicion,
la funcionalidad es uno de los principales indicadores de su evolucion.
Al mismo tiempo, este parametro es uno de los mas relevantes para las
familias y las personas con demencia, dado que se relaciona con calidad
de vida del cuidador y de la persona al cuidado, sintomas psicoldgicos
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como depresion y sensacion de carga, hospitalizaciones prolongadas,
mayor uso de sistemas de salud, y a un mayor riesgo de institucionaliza-
cion y mortalidad en esta poblacion (9).

Las actividades y la promocion de la funcionalidad han mostrado
diversos beneficios en las personas con demencia y sus cuidadores. La
realizacion de actividades con base en ejercicio fisico y mejora de pa-
rametros vinculados a la psicomotricidad de la persona con demencia,
se ha asociado a una reduccion del riesgo de caidas e incremento de
la velocidad de marcha en personas con demencia y a un incremento o
mantencion a corto plazo de la funcionalidad general (10). La ejecucion
de actividades personalizadas a través del entrenamiento de cuidado-
res se ha vinculado a reduccion de sintomas neuropsiquiatricos, mejor
calidad de vida de la persona y su cuidador, reduccion de sintomas psi-
coldgicos del cuidador y a una mejoria a corto plazo de la funcionalidad
general. Adicionalmente, el uso de actividades personalizadas por parte
del cuidador ha demostrado una reduccion en el tiempo que el cuidador
destina en tareas de cuidado (11-13). A la fecha, no existe evidencia
cientifica que relacione la ejecucion de actividades y la promocion de la
funcionalidad en el incremento o enlentecimiento del deterioro cognitivo.

A continuacion, se sugieren algunos pasos a considerar para fa-
vorecer la promocion de la funcionalidad (14).

ESTRATEGIAS PARA LA PROIVIOCI()I\! DE LA
FUNCIONALIDAD Y LA PARTICIPACION

Las personas con demencia pueden presentar dificultad para
identificar una actividad, planificarla o para saber como seguir una se-
cuencia. Tener presente estos aspectos favorecera la determinacion de
los tipos de ayuda necesarias, asi como también reconocer el momento
apropiado para ofrecerla, de modo que la actividad se pueda llevar a
cabo en el contexto adecuado y de manera satisfactoria y segura.

Paso 1: Escoger la actividad

Para escoger adecuadamente una actividad, es necesario consi-
derar las actividades que la persona con demencia realizaba y disfrutaba
previamente, preguntando directamente a la persona o al cuidador. Por
ejemplo, “2Qué es lo que le gusta hacer hoy y qué le gustaba hacer
en el pasado?”. En el caso que se desconozcan esos antecedentes, se
puede focalizar en los intereses actuales o en su biografia. Por ejemplo:
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si la persona fue costurera, se podria inferir que le gustaba coser, la
confeccion de vestuario, las telas o ver revistas de moda. Si la persona
en cambio fue chofer toda su vida y no se identifican otros intereses, se
puede probar estableciendo un tema de conversacion acerca de la ruta
que llevaba o hablar de mecanica.

Otros aspectos a tomar en cuenta al escoger una actividad:

1. Las actividades pueden ser simplificadas para que la persona pueda
motivarse a realizarlas. Lo mas importante es que la persona disfrute
participando y ejecutandolas.

2. En personas en etapas iniciales de la demencia, realizar un listado con
los intereses y actividades que actualmente realiza y/o que le gustaria
realizar puede ser de utilidad.

3. En personas en fase moderada y moderada - severa se deben consi-
derar actividades que sean:

a. Cortas (15 minutos), pues los periodos de atencion son mas breves.

b. Conocidas, realizando en lo posible actividades que la persona haya
realizado durante su vida.

c. Involucrar motricidad gruesa (barrer, limpiar una ventana, doblar toa-
llas, jardinear, etc.).

d. Utilizar objetos conocidos y mostrar donde estan. Ejemplo, si a la per-
sona le gusta dibujar, sus lapices deben estar en el mismo estuche
y lugar siempre.

e. Repetitivas, tales como limpiar, doblar calcetines, recoger las hojas
del patio, desgranar porotos, hacer ovillos de lana.

f. En caso de una actividad ludica competitiva, flexibilizar las reglas,
es una forma de adaptar la actividad para que la persona pueda
disfrutar. Por ejemplo, si esta jugando domind y no sabe qué piezas
escoger, se le pueden sefialar 3 opciones para que escoja la que
necesita.

Paso 2: Preparar el ambiente para la actividad

Al momento de elegir el lugar, es util tener en consideracion as-
pectos como :

1. Luz: privilegiar iluminacion natural por sobre la artificial (ejem-
plo, abrir cortinas).
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2. Orden: preferir un espacio silencioso y ordenado. Se pueden
utilizar cortinas o biombos para evitar distractores.

3. Comodidad: escoger un lugar donde la persona se sienta co-
moda y tranquila.

4. Temperatura: cuidar que el ambiente esté ventilado y tempe-
rado. Evitar lugares muy frios o calurosos que puedan generar disconfort.

5. Salud: considerar las condiciones de salud de la persona. Por
ejemplo, si tiene dolor en las rodillas, necesitara una silla para descansar.
Si tiene déficits sensoriales, requerira de sus lentes y mejor iluminacion.

6. Vision: recordar que personas mayores pueden presentar con
mayor frecuencia alteraciones de agudeza visual, por lo que es acon-
sejable utilizar letras grandes y de color negro, imagenes claras y con
contraste.

7. Intereses: actividades acordes a intereses presentes 0 pasa-
dos de la persona incrementan el tiempo de involucramiento y el nivel de
participacion. Por ejemplo, si la persona gustaba de lecturas, se puede
modificar el ambiente para que tenga material de lectura disponible en
los lugares que mas frecuenta dentro del hogar. Si la persona disfruta de
la limpieza, pueden ser dejados algunos implementos a la vista para que
los pueda coger por si misma.

Paso 3: Comenzar la actividad
Tomar en cuenta algunos factores como:

1. Sentido de la actividad: para motivar a la persona a comenzar
una actividad es clave que esta tenga sentido. Para ello es necesario
anticipar y explicar lo que se realizara. Probablemente, si se le menciona
a una persona: “quiero que mueva estos cubos de un lado a otro”, no
se involucrara o se aburrira pronto. En cambio, si se dispone una cesta
con diferentes frutas y se le solicita: “por favor ayideme a sacar las
manzanas para preparar el postre”, la persona se sentira parte de una
actividad con sentido y se motivara.

En el caso de los hombres mayores, es importante considerar
que muchos de ellos no participaban previamente de actividades de cui-
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dado del hogar. En tales casos puede ser de utilidad solicitarles colabora-
cion o ayuda para las tareas, de modo que sientan que estan cumpliendo
un rol de utilidad para los demas.

Por ejemplo: “Don Luis, usted, ;me podria ayudar por favor a or-
denar las sillas?”, invitaciones como esta pueden favorecer que la persona
se involucre en actividades que antes no eran de su interés pero que ahora
le gustan, como pelar una fruta, ayudar en la limpieza o doblar la ropa. El
encontrar sentido a la actividad favorecera su ejecucion y satisfaccion.

Ejemplo:

Carlos tiene 95 afos y presenta demencia vascular en etapa moderada.
Todas las tardes se sienta en su escritorio a corregir cuentos que solia escribir en el
pasado. Cuando las hojas ya estan corregidas las junta para luego regalarselas a su
nieta. Su cuidadora tiene varias fotocopias del mismo libro para que Carlos pueda
realizar sus tareas de “correccion” de forma diaria. Ella sabe que las correcciones
no siempre tienen una coherencia, pero para él es muy importante, pues cuando era
joven, lo hacia siempre antes de publicar sus cuentos.

2. Momento del dia: hay momentos del dia en que sera mas facil
motivar a la persona con ciertas actividades, dependiendo de sus habi-
tos. Por ejemplo, si la persona tiene mas energia durante las mafanas,
entonces sera un buen momento para invitarlo a dar un paseo o realizar
una actividad de mayor dificultad, para luego por las tardes realizar acti-
vidades mas simples.

Es importante también considerar factores como el clima, ya que
hay personas que en dias nublados pueden sentirse mas desorientadas,
con menos energia y/o pueden requerir mayor apoyo para comprender
una indicacion e iniciar una actividad. En esos momentos es importante
ser flexible y simplificar la actividad si es necesario.

Ejemplo:

Alina tiene 80 afios y presenta demencia tipo Alzheimer en etapa modera-
da. Todos los dias en la mafiana su hija la acompafia a pintar mandalas y escuchan
musica, pues es una actividad que ambas disfrutan. Hoy esta nublado y su hija
nota que Alina anda mas irritable y desorientada, y refiere no tener ganas de pintar.
Para motivarla le dice “parece que hoy no es un buen dia para pintar, mientras
it descansas al lado mio, yo pintaré este mandala y escucharemos los tangos
que te gustan”, se sienta al lado de Alina y pone s6lo un mandala en la mesa y
Unicamente 2 lapices de colores. Puede suceder que Alina no pinte, pero estara
participando en la actividad, pues esta cumpliendo el rol de acompanante mientras
escucha la masica que la calma. También podria suceder que se motive al ver que
la actividad es sencilla y su hija la realiza con gusto.
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Paso 4: Mantener el involucramiento en la actividad

Para mantener la participacion de la persona en la actividad hay
diversas estrategias que se pueden utilizar, las que deben ajustarse se-
gun la severidad de la demencia y la necesidad de apoyo de la persona.
Algunas a considerar son (15):

A. Estrategias para la comunicacion:

Para mantener la motivacion de la persona con demencia es fun-
damental manejar estrategias de comunicacion, las que son revisadas en
detalle en el capitulo 10.

B. Estrategias de modificacion ambiental:

El ambiente cumple un rol fundamental en la mantencion de la
capacidad funcional, pero sin las adaptaciones necesarias podria ser un
obstaculo. Por lo cual se sugiere:

1. Tener a mano solo los objetos que sean necesarios para la acti-
vidad. Remover los que no lo sean y que podrian distraer.

2. Colocar los objetos dentro del campo visual de la persona.

3. Apagar aparatos electronicos que puedan interferir, como la
television.

4. Entregar ayudas técnicas personales para asegurar un mejor
desempeiio (audifono, baston, prétesis dental, lentes).
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RECOMENDACIONES GENERALES PARA LA
IMPLEMENTACION DE ACTIVIDADES

a)

No existe una forma correcta o incorrecta: si la persona con demencia se ve
motivada y esta segura, entonces se considerara que esa actividad es adecuada,
sin importar que se esté realizando de otra manera (ejemplo, si la persona pinta
fuera de las lineas o si pone una pieza equivocada al jugar doming).

La motivacion y participacion es la meta: se debe evitar tener como meta el que
la persona aprenda algo nuevo o estimular su memoria como foco principal de
su participacion.

Moderar expectativas: puede ser que la persona realice una actividad pero no lo
haga bien, en tal caso la prioridad sera que la persona lo disfrute.

Las actividades deben ser parte de la rutina: las actividades deberian estar
incorporadas en una rutina estructurada, en especial en las fases moderadas y
moderadas a severas de la demencia. Esto ayuda a la persona con demencia a
saber qué viene luego y tener un control de la situacion.

No apurar la actividad: la persona con demencia podria necesitar mas tiempo del
acostumbrado para entender y desarrollar una actividad, y si se le apura podria
dejar de hacerla. Si la actividad es muy larga, se puede dividir en pasos para
realizarla durante el dia.

Mantener la calma: una actitud relajada es fundamental para que la persona se
sienta en confianza y pueda llevar a cabo la actividad. Si el cuidador esté nervio-
S0, estresado o irritable, es mejor esperar y buscar otro momento. Puede ser de
utilidad incorporar estrategias de relajacion en el cuidador.

Entregar refuerzo positivo: asegurar a la persona que hizo un gran trabajo y que
su ayuda fue muy importante para el desarrollo de la rutina.
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CAPITULO 13. PROMOCION DE LA
SEGURIDAD EN LA PARTICIPACION
COTIDIANA DE PERSONAS CON
DEMENCIA

José M. Aravena Castro

INTRODUCCION

Los accidentes y la seguridad son de alta relevancia en las per-
sonas con demencia y constituyen una de las principales problematicas
referidas por cuidadores (1, 2).

Producto de los sintomas cognitivos, neuropsiquiatricos y de la de-
pendencia funcional, las personas con demencia pueden verse expuestas
a diversas situaciones que pueden repercutir en su seguridad y la proba-
bilidad de tener un accidente, asi como también en la forma de relacionar-
se con el entorno. A dichos factores propios de la condicion, se adicionan
aspectos del estado de la salud del individuo (ejemplo, déficit sensorial) y
del ambiente (fisico y social) como principal mediador entre un desempefio
seguro en las actividades cotidianas y presentar algun accidente (figura 8).

Figura 8. Factores que influyen en la seguridad de las personas con demencia.
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FACTORES ASOCIADOS A LA SEGURIDAD Y
ACCIDENTES EN LA PERSONA CON DEMENCIA

A. FACTORES DE LA PERSONA CON DEMENCIA

Sintomas cognitivos y seguridad

Si bien las fallas de memoria suelen relacionarse con dificul-
tades en la seguridad, es el conjunto de alteraciones en las funciones
cognitivas las que propiciaran un evento de riesgo (3). Algunos ejemplos
son:

— Una persona con demencia frontotemporal pudiese presentar
mayor impulsividad, por ende, arriesgarse a ejecutar actividades
sin considerar las consecuencias o condiciones necesarias para
hacerlo (por ejemplo, subirse al techo a intentar una reparacion,
hacer una fuerza desmedida, cruzar una calle sin mirar, entre
otras).

— Personas con alteraciones vasculares pueden presentar déficit
en la atencion, y consecuente dificultad para estar atentos a se-
fales simultaneas del entorno, lo que pudiese favorecer acciden-
tes por omision de algun estimulo.

— Sujetos con dificultades de memoria (ejemplo, en enfermedad de
Alzheimer), pueden tener problemas para recordar compromisos
0 actividades, presentando mayor riesgo de accidente asociado
al olvido de una actividad o negligencia (por ejemplo, dejar el gas
encendido, dejar las llaves en la cerradura, etc.).

Por otra parte, debido a diversas dificultades cognitivas globales,
las personas con demencia pueden verse expuestas con mayor probabi-
lidad a situaciones de estafa (telefonica o presencial) por parte de terce-
ros, poniendo en riesgo su integridad, autoestima y situacion economica.

Sintomas neuropsiquiatricos y seguridad

Los sintomas neuropsiquiatricos o psicoldgicos y conductuales
asociados a demencia también pueden incrementar el riesgo de presen-
tar accidentes. Estos accidentes se gatillan por la confusion generada
por el sintoma (ejemplo, alucinaciones, ideas delirantes, etc.) o por la
falta de regulacion interna que se presenta para interpretar de forma
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apropiada un estimulo del ambiente (3). Algunos ejemplos son:

— Sintomas como las alucinaciones pueden provocar accidentes
en contexto de interpretacion erronea de un estimulo ambiental.

— Las personas con episodios de irritabilidad y agresion pueden
verse involucrados en altercados siendo atacados o atacando
ellos a otros, por ejemplo, con elementos del ambiente.

— Personas con sintomas depresivos y apatia pueden ser propen-
sas a caidas por omision y dificultades en la percepcion de esti-
mulos ambientales.

— Sintomas ansiosos en interaccion con sintomas cognitivos (des-
orientacion, dificultad en memoria) pueden gatillar situaciones
como la sensacion de huida (la persona quiere salir) 0 vagabun-
deo (caminar sin proposito), causando preocupacion en la familia
y favoreciendo episodios de extravio.

Situaciones de salud de la persona y seguridad

Sumado a los sintomas cognitivos y neuropsiquiatricos, las per-
sonas con demencia con frecuencia presentan otras condiciones de sa-
lud y tratamientos que los pueden hacer mas propensos a accidentes
(ejemplo, déficit sensorial, dificultades en la marcha y equilibrio, baja
tolerancia al esfuerzo, uso de terapia anticoagulante, uso de hipnéticos,
polifarmacia, entre otras).

B. FACTORES AMBIENTALES

Ambiente social y seguridad

El ambiente social juega un rol fundamental en la seguridad
de la persona con demencia en el hogar. El nivel de conocimiento y
conciencia de la enfermedad que presenta el cuidador y el ambiente
social de la persona con trastorno cognitivo, pueden marcar una dife-
rencia en el nivel de vigilancia, supervision y prevencion de accidentes
(4). Por otra parte, conductas asociadas a la aproximacion a la persona
con demencia (como el tono de voz, la claridad de las instrucciones o
la entrega de asistencia inapropiada), pueden generar confusion, des-
encadenando sintomas cognitivos y/o neuropsiquiatricos, causando
un accidente.
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Ambiente fisico y seguridad

Al igual que el ambiente social, el ambiente fisico tiene un rol
fundamental en la seguridad y posibilidad que tiene una persona con de-
mencia de presentar un accidente (5). Si el ambiente presenta demandas
fisicas (ejemplo, iluminacion insuficiente, escalones, desniveles, etc.) y
demandas cognitivas (ejemplo, puertas sin identificacion, ruidos, tempe-
ratura inadecuada u objetos de alta complejidad en su uso), que superan
las habilidades y capacidades que tiene la persona con demencia, el
riesgo ambiental se incrementa (6).

RECOMENDACIONES PARA MEJORAR LA
SEGURIDAD EN PERSONAS CON DEMENCIA

Debido a las caracteristicas de la demencia, los factores perso-
nales usualmente no son modificables, pero si pueden ser prevenibles
(ejemplo, sintomas neuropsiquiatricos) 0 compensables (ejemplo, déficit
sensorial, inestabilidad marcha). Al mismo tiempo, los factores ambien-
tales (sociales y fisicos) actuaran como mediadores entre los factores
propios de la persona y la posibilidad de presentar un accidente, por
ende, su modificacion y ajuste puede tener importantes resultados en la
reduccion de situaciones de riesgo.

A continuacion, se nombran una serie de estrategias para re-
ducir las situaciones de riesgo y accidentes en personas con demencia,
considerando que el apoyo o cuidados debiesen tender mas que a una
restriccion de las actividades, a fomentar el desempefio y participacion
segura en estas (7).
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Tabla 15. Estrategias para la prevencion de accidentes en personas con

demencia.
Factores Areay
asociados a | técnicas de Ejemplos de estrategias
riesgo intervencion
Adaptacion del | - Evitar nuevos distractores en el ambiente (obje-
ambiente tos desconocidos o dificiles de identificar).
- Evitar desorden.
- Quitar puertas innecesarias para el usuario.
- Poner nombres en las puertas, simbolos y fle-
chas direccionales de acuerdo al nivel de com-
prension y cultura del sujeto.
- Pintar la habitacion de colores suaves.
- Poner fotos de familiares con sus nombres en la
habitacion.
- Usar elementos de orientacion (calendario, reloj).
- Poner elementos siempre en el mismo lugar.
- Monitorear temperatura de comidas y de agua
en el bafo (las personas con demencia pueden
tener dificultades en la identificacion de estimulos
térmicos).
Sintomas Manejo de - Utilizar cantidades de dinero amigables (varios
cognitivos dinero en billetes, pero de menor cuantia, que representen
casos de so6lo una parte de su patrimonio de modo de evitar
demencia pérdidas o mala utilizacion).
leve y leve a - Utilizar billetera con el minimo contenido.
moderada - Administrar cuentas acompafado o con supervision
si precisa (Considerar que un tercero de confianza
conozca claves, no anotar claves en tarjetas, no lle-
var tarjetas en billetera a menos que se utilicen, ir al
cajero 0 banco acompafiado, anotar claves en otro
lugar).
Prevencion de | - Mantener tarjeta con informacion en billetera:
extravios direccion, ndmero telefdnico, e identificacion.
- Utilizar GPS, pulseras, ropa marcada.
- Cuaderno de notas.
- Avisar a vecinos y comunidad de riesgo de
extravios de la persona.
- Avisar a carabineros y autoridades locales de
riesgo de extravio.
Adaptacion del | - Mantener ordenado.
ambiente - Utilizar senalética.
- Minimizar distractores.
- Adecuada iluminacion.
Sintomas - Mantener temperatura.
psicoldgicos y - Remover objetos peligrosos.
conductuales - Dejar llaves de la casa o del auto fuera del alcan-
ce, si se desea que no exista acceso.
Prevencion/ - Estrategias y técnicas para la prevencion y ma-
manejo SPCD | nejo de SPCD. (Abordadas en detalle en capitulo
14).
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Uso de ayudas

- Uso de ayudas técnicas sensoriales (lentes,

técnicas audifonos, placa).
- Uso de ayudas técnicas de movilizacion (baston,
andador).
- Educacion a entorno en cuidado y uso de ayudas
técnicas.
Adminis- - Mantener medicamentos en un lugar seguro.
Situaciones tracion de - Educacion en utilizacion de medicamentos al
de salud de la | medicamentos | cuidador, y a la persona con demencia, Si es
persona pertinente al nivel de desempefio.
Derivacion - Derivacion para ajuste farmacoldgico y/o reduc-
para trata- cion de farmacos inapropiados o polifarmacia.
miento de - Derivacion para tratamiento de comorbilidades.
comorbilidades
Abordaje de Contar con:
situaciones de | - Copias de documentos importantes.
emergencia - Un par de conjuntos de ropa extra.
- Medicacion extra.
- Elementos para incontinencia.
- Brazalete de identificacion o similar.
- Una imagen reciente de la persona con
demencia.
- Agua embotellada y colaciones.
- Articulos de aseo (ejemplo, toallas himedas,
papel higiénico).
- Tener numeros telefonicos de emergencia a mano.
- Linterna, manta, etc.
Ambiente Educacion del | - Educacion en relacion a la enfermedad y como
social entorno de se manifiesta en la persona.
cuidado - Educacion en prevencion y manejo de SPCD.
- Educacion en tipos de asistencia y supervision
necesaria para el usuario.
Ambiente Adaptacion del | - Pasamanos a 90 cm del suelo en hogar.
fisico ambiente - Adecuada iluminacion.

- Situar el bafio cerca de habitacion y sala de
estar.

- Fijar muebles y alfombras, eliminar lo innecesario.
- Precauciones en cocina.

- Precaucion con pisos reshaladizos o alfombras
no sujetas (eliminar alfombras que no tienen
fijacion).

197




La tabla 16 expone algunos ejemplos de riesgos a los que podria
estar expuesta una persona en las distintas etapas de la demencia y
posibles estrategias globales.

Tabla 16. Riesgos asociados segun etapa de la demencia y aproximacio-

nes globales.
Etapa de la Nivel de . .
demencia | independencia Riesgos Estrategias globales
Demencia Persona - Extravios por - Implementar estrategias
Inicial independiente en | equivocacion en como recordatorios,

AVDI, AVDBy en
algunas AAVD

transporte.

-Estafas telefoni-
cas y presenciales.

- Problemas en
el trabajo por

menor desempefio.

Conflictos por
malos entendidos.

- Intoxicacion por
farmacos.

- Intoxicacion por
mal uso de gas
(cocina encendida,
estufas prendidas).

- Quemaduras al
intentar cocinar.

- Error en el pago
de las cuentas y
compras.

- Accidentes al
conducir.

- Errores en cocina
por omision o mal
uso de utensilios.

- Intoxicacion
alimentaria.

mayor contacto con red
de apoyo.

- Activacion de redes en
el vecindario para detec-
cion de extravio.

- Considerar uso de
dispositivos como GPS,
alarmas de panico.

- Cambiar nimeros de
teléfono y/o bloquear
numeros desconocidos.

- Explicar a companfieros
lo que esta ocurriendo.

- Involucrar a un tercero
en administracion o su-
pervision de farmacos.
Evaluacion de riegos en
el hogar.

- Implementar detectores
de humo y monoéxido de
carbono.

- Involucrar a la red de
apoyo para supervision/
acompafamiento en
actividades instrumen-
tales (compras, cuentas,
alimentacion, etc.).

- Evaluar otras posibilida-
des de movilizacion.

- Revisar estado de con-
servacion de alimentos y
fechas de caducidad.
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Demencia
Moderada

Dependencia
moderada

en AVDI,
independiente en
AVDB

- Estafas telefoni-
cas.

- Intoxicacion por
mal uso del gas.

- Riesgo de
incendio (dejar
quemadores de
cocina encendidos,
estufas prendidas).

- Quemaduras al
intentar cocinar.

- Quedarse ence-
rrado.

- Infecciones por
falta de higiene y
aseo personal.

- Deshidratacion
y enfermedades

por no reconocer
temperaturas.

- Caidas.

- Extravios, acci-
dentes en la calle
(cruzar sin mirar).

- Problemas

con otros por
acusaciones
ficticias (ideas de
robo, celos).

- Entregar supervision
gran parte del dia.

- Cambiar niimeros de
teléfono y/o bloquear
niimeros desconocidos.

- Cocinar siempre bajo
supervision, cortar el gas
desde fuera de la casa.

- Quitar pestillos de las
puertas al interior del
hogar. Poner cerraduras
seguras en puertas de
salida.

- Contar con toallitas
himedas para mantener
higiene, hidratar la piel.

- Promover hidratacion
(agua, sopas, té de
hierbas).

- Agregar un chorro de
agua fria a los liquidos
calientes para evitar
quemaduras.

- Promover uso de ropa
adecuada al climay
temperatura.

- Salir de casa acompa-
fiado.

- Educar a familia y red
cercana en relacion a
ideas delirantes y solici-
tar apoyo en validacion y
manejo.
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Demencia Dependencia - Dependencia - Promover espacios de

severa total en AVDI, total. calmay comodidad con
dependencia estimulos y actividades

total en AVDB. - Caidas. de interés de la persona.

- Infecciones por - Cuidados enfocados al

falta de higiene. bienestar y confort de la

persona con demencia

- Deshidratacion. | (hidratacion de la piel,
promover movilizacion y
- Riesgo de Ulceras | cambios de posicion).
por presion.
- Evitar deprivacion
sensorial (uso de ayudas
técnicas) y social (promo-
ver espacios de sociali-
zacion).

AAVD: actividades avanzadas de la vida diaria.
AVDB: actividades de la vida diaria basicas.
AVDI: actividades de la vida diaria instrumentales.
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CAPITULO 14. ABORDAJE DE
SINTOMAS PSICOLOGICOS Y
CONDUCTUALES
ASOCIADOS A DEMENCIA

Jean Gajardo Jauregui, Mariltd Budinich Villouta

INTRODUCCION

Con alta probabilidad, las personas con demencia desarrollaran
sintomas no cognitivos durante la trayectoria de la enfermedad (1). Estos
sintomas, denominados sintomas psicoldgicos y conductuales asociados
a demencia (SPCD) o sintomas neuropsiquiatricos (SNP) son un impor-
tante factor de angustia en las familias, de reduccion de calidad de vida
y constituyen el principal motivo para institucionalizacion en personas
con demencia (2,3). Este grupo de sintomas corresponden a alteracio-
nes de la percepcion, del contenido del pensamiento, del animo y/o de
la conducta. Ejemplos de sintomas conductuales son la agresion fisica,
gritos, inquietud motora, agitacion, vagabundeo (caminar sin proposito o
rumbo, y sin control), comportamientos culturalmente inadecuados, des-
inhibicion sexual, alteraciones del suefio e ingesta y arrebatos verbales.
Ejemplos de sintomas psicoldgicos son ansiedad, apatia, animo depresi-
vo, euforia, alucinaciones e ideas delirantes.

Usualmente, los equipos de salud no prestan la suficiente aten-
cion a estos sintomas, focalizando la atencion mayormente en los sin-
tomas cognitivos. Sin embargo, la correcta y oportuna evaluacion de los
SPCD es parte fundamental de toda intervencion en demencia (4,5).

EVALUACION

La evaluacion de SPCD debe ser realizada por profesionales con
habilidades especificas, junto con cuidadores y/o familiares. Debe ser
exhaustiva e incluir, entre otras, las siguientes dimensiones (6):

- Tipos, frecuencia y severidad percibida de los SPCD. Pueden utilizarse
pautas estandarizadas para esto, como el Inventario Neuropsiquiatrico de
Cummings (NPI) (7).
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- Salud fisica de la persona.

- Depresion y sintomas depresivos.

- Posible dolor 0 incomodidad no detectada.

- Efectos secundarios de medicamentos.

- Biografia, incluyendo las creencias religiosas, la identidad espiritual y cultural.
- Factores psicosociales, factores ambientales fisicos y conductuales, y
capacidad funcional.

ABORDAJE GENERAL DE SPCD

Por medio de la evaluacion sera posible identificar los elementos
que gatillan los sintomas, haciendo posible la generacion de planes de
atencion personalizados que ayuden a los cuidadores y al personal a
prevenir y/o abordar el comportamiento desafiante.

Para las personas de cualquier tipo y nivel de severidad de demencia
que presenten SPCD, se debe considerar el acceso a intervenciones de tipo
no farmacoldgicas y farmacologicas, adaptadas a las preferencias y habili-
dades de la persona y sus familias. Debido a que las personas pueden res-
ponder mejor a un tratamiento que a otro, se debe monitorear la respuesta a
cada modalidad y adaptar el plan de atencion de acuerdo con ello (8,9).

La mayoria de los SPCD son gatillados por la interaccion de la
persona con demencia y sus caracteristicas, con factores ambientales y
relacionales. La figura 9 muestra los distintos componentes en un mode-
lo de generacion de SPCD (10), los cuales también representan potencia-
les areas de intervencion para su reduccion.

Figura 9. Componentes involucrados en la generacion de sintomas psi-
coldgicos y conductuales.

Neurodegeneracion f \
asociada a la demencia —
Cambio enla habiidad dela| ________ , |Mevorwnerabiidad) . >
persona con demencia para ;
interactuar con otroSy el | e ceccccececceaaaaaa e eemaaaaaa
ambiente ! : '
. Factores del cuidador Factores ambientales
Factores de la persona - Sobre/sub
- Estrés, carga, depresion egtlmulacmn
- Personalidad y enfermedad psiquidtrica - Inguficiente conocimiento sobre la demencia - Riesgos
- Problemas médicos agudos <€~ - |- Estlos de comunicacion inadecuados <~ - -»| - Faltade actividady
- Necesidades insatisfechas (dolor, suefio, - Desequilibrio entre expectativas personales estructura
miedo, aburrimiento, pérdida de control ¥ progresion de la demencia - Falta de rutinas
0 sentido) establecidas
A A A

Reproducido de [The BMJ, Kales H, Gitlin L, Lyketsos C, 350:h369, 2015] con autorizacion de BMJ
Publishing Group Ltd.
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Los SPCD, como sintomas gatillados por elementos contextua-
les, pueden generarse debido a (10):

A. Situaciones de la persona con demencia, por ejemplo:

- No es capaz de regular e interpretar correctamente lo que sucede fuera
de ella ni en su interior (emociones, necesidades, conductas).

- Tiene menor tolerancia al estrés, por lo que puede reaccionar de forma
inadecuada o excesiva a los estimulos externos.

- Tiene capacidades que muchas veces no le permiten responder bien a
los estimulos externos o a lo que los demas le piden.

- Tiene necesidades basicas que no puede satisfacer por si misma (calor,
frio, hambre, miccion y defecacion, tristeza, sensacion de soledad, inse-
guridad, aburrimiento, incomodidad), y va a manifestar esta necesidad a
través de algun sintoma psicologico o conductual.

B. El ambiente fisico de la persona puede tener caracteristicas que ga-
tillen conductas inadecuadas (por ejemplo, querer escaparse de la casa
cada vez que vea un determinado elemento como puede ser la puerta de
salida o su auto estacionado).

C. Ambiente poco estimulante (poca luz y/o poca ventilacion) o so-
breestimulante (desorden de objetos, exceso de colores y contrastes,
ruidos altos o molestos) que impide o dificulta el confort de la persona
con demencia.

D. Existe causa médica no tratada que determina la aparicion repentina
0 el incremento significativo tanto de la frecuencia como severidad de
uno o mas SPCD.

E. Las otras personas, incluyendo cuidadores, que influyen también
a través del trato que brindan y del como se comunican con ella (por
ejemplo, un cuidador que no acepta la enfermedad y al observar la con-
ducta actda con negacion y trata de forzar a la persona para cambiar
dicha conducta).
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ESTRATEGIAS DE INTERVENCION

Al evaluar a una persona con demencia, una accion relevante es
pesquisar sintomas neuropsiquiatricos, segun ha sido referido en capi-
tulos anteriores. La entrevista con el cuidador o familia informara de las
situaciones diarias en las que el entorno y la persona enfrenten SPCD. Si
bien el abordaje de los sintomas neuropsiquiatricos debe ser individuali-
zado, existen recomendaciones generales que pueden ser consideradas
para prevenirlos, las que se describen a continuacion (11):

- La actividad fisica, ejercicio y realizar actividades durante el dia ayudan
a reducir la ansiedad, la agitacion, las alteraciones del suefio, y las con-
ductas motoras sin proposito como el vagabundeo.

- Realizar actividades disefiadas “a la medida de la persona”, adaptadas
a sus capacidades remanentes que tengan relacion con su historia de
vida e intereses.

- Establecer rutinas diarias y semanales, con actividades que involucren
autocuidado, conexion social, descanso y ocio. Ello facilita el ajuste de la
persona, reduciendo la demanda de adaptacion y los nuevos descubri-
mientos. En caso de situaciones que impliquen modificar la rutina (por
ejemplo, visitas, celebraciones, etc.), es recomendable preparar a la per-
sona, anticipando la informacion y los ambientes progresivamente.

- Mantener ambientes ordenados, tranquilos y sin ruido excesivo, ayuda
a prevenir apatia, agresividad.

- Verificar que la persona tenga sus necesidades basicas satisfechas. En
caso que se piense que la persona tenga frio, hambre, calor o quiera ir
al bano, esto debe abordarse, previniendo que se gatille un sintoma que
enmascare la necesidad.

- Es importante que la persona duerma lo suficiente, evitando siestas
excesivas, y tratando que durante el dia tenga mayor actividad.

- Las caminatas diurnas ayudan a reducir ansiedad y a un mejor dormir.

- Actividades sociales y que la persona disfrute, favorecen la reduccion
de ansiedad y agitacion.

- Limitar la ingesta de bebidas estimulantes como el café y el té, y per-
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mitirlas unicamente durante el dia hasta el almuerzo e idealmente esco-
giendo aquellas versiones sin estimulantes ni efecto diurético.

- Implementar rutinas diarias con actividad fisica, actividades significati-
vas y rutina de suefio.

- Generar un ambiente fisico amigable y prevenir la desorientacion de la
persona. Poner nombres o simbolos en las puertas indicando el nombre
de los lugares (ejemplo: bafo, cocina, fotos de rostros de las personas
que usan el dormitorio, etc.).

- Reducir los nuevos descubrimientos en el dia, es decir, que la persona
tenga una rutina de actividades, personas y lugares, lo mas conocidos e
invariables posibles, reduciendo el estrés que pueden generar los des-
cubrimientos diarios del ambiente o la incertidumbre de no recordar qué
hay en cada pieza o lugar, o detras de cada puerta.

- Disponer los objetos que la persona use diariamente cerca de él/ella
para facilitar que acceda a estos y los reconozca.

Considerando el principio de personalizacion que el abordaje de
los SPCD debe tener, la evidencia existente puede sintetizarse en un en-
foque especifico de abordaje para los sintomas que ya hayan aparecido,
conocido como enfoque DICE (12,13). El enfoque DICE busca estandarizar
el razonamiento del personal de salud y atencion social, asi como el de
las familias de personas con demencia, en el enfrentamiento de SPCD.
Este enfoque se basa en cuatro etapas colaborativas expuestas en la
tabla 17:

Tabla 17. Etapas del enfoque DICE para abordaje de sintomas neuropsi-
quiatricos.

Describir Describir el sintoma, no (nicamente en relacion con la persona,
sino incorporando elementos contextuales, del cuidador, etc.
Puede pedirse a la familia (o a la persona misma, por ejemplo, en
demencia leve), que escriba o registre con el mayor detalle posible
el contexto del sintoma. “;Qué ocurre?, ;cudndo?, ;con qué
frecuencia?, ;qué sucede antes?, ; qué sucede después?, ;qué
le provoca al cuidador?”

Investigar Investigar los potenciales desencadenantes de los sintomas,
considerando factores de la persona, cuidador y ambiente.

“¢Qué pasaba con la persona cuando aparecio el sintoma?,
2como era el ambiente en el que estaba?, ;como reacciond el
entorno?, ;qué elementos del entorno podrian relacionarse?”
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Crear Crear soluciones colaborativas con el cuidador y otros miembros
del entorno familiar.

Se debe negociar un plan concreto y especifico de cambios a
incorporar y probar, con la idea de prevenir la aparicion del sintoma
o influir en su gravedad y frecuencia. Es importante en este punto,
incorporar los aportes del entorno de apoyo y conocer el entorno
fisico y social de la persona, para que los cambios acordados sean
factibles de incorporar a corto plazo. Las soluciones estandarizadas
no seran utiles a la familia, sino que deben ser personalizadas.

En lo posible, abordar un sintoma psicoldgico y conductual a la vez.

Evaluar Evaluar la efectividad de las soluciones en la resolucion o reduccion
de los sintomas.

Segun se menciono, las intervenciones a incorporar usualmente se
orientan a prevenir la aparicion del sintoma o reducir su gravedad
y frecuencia. No obstante, también puede plantearse, por medio de
la educacion al entorno, la reduccion de la angustia que a la familia
le genere el sintoma, en el caso que se trate de un sintoma que
resulte dificil prevenir o modular.

ABORDAJE FARMACOLOGICO DE SPCD

RECOMENDACIONES GENERALES

El manejo no farmacoldgico recién descrito siempre sera el pilar
tanto para la prevencion como el abordaje de los SPCD. El tratamiento
farmacoldgico de sintomas psicoldgicos y conductuales debe entenderse
siempre como algo complementario, siendo su uso en primera instancia
solo si existe riesgo inmediato de dafio a si mismo o a terceros y no
responde a medidas no farmacoldgicas o psicosociales. Particularmente
en relacion a los antipsicoticos, estos estarian indicados sdlo en caso de
agitacion o psicosis severas que no respondan a medidas no farmaco-
ldgicas previamente instauradas, son peligrosos para la persona y/o su
entorno y/o generan importante discomfort en quien los presenta (14).

Las personas con enfermedad de Alzheimer, demencia vascular
o demencias mixtas con SPCD de leves a moderados no debiesen recibir
farmacos antipsicoticos debido al posible mayor riesgo de eventos cere-
brovasculares adversos y muerte (14,16). Cifras de 2009 en Reino Unido
dan cuenta de que por cada 1000 personas tratadas con antipsicoticos
durante 12 semanas, 90 a 200 tendrian alguna mejoria significativa de
sintomas y existirian 10 muertes, 18 ataques cerebrovasculares y 58 a
94 personas con trastornos de la marcha (15). Por su parte, las personas
con demencias por cuerpos de Lewy (DCLw) con sintomas no cognitivos
de leves a moderados, no deben recibir medicamentos antipsicoticos,
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por el particular riesgo de reacciones adversas graves que su uso conlle-
va en este grupo (10,16).

Las personas con enfermedad de Alzheimer, demencia vascular,
demencias mixtas o DCLw con SPCD graves (psicosis y/o comportamien-
to agitado que causan riesgo a la persona y/o al entorno) pueden recibir
tratamiento con un farmaco antipsicotico después de que se hayan cum-
plido las siguientes condiciones (10):

- Debe discutirse con claridad con la persona con demencia (Si es per-
tinente segun capacidad cognitiva) y/o cuidadores familiares sobre los
posibles beneficios y riesgos del tratamiento. En particular, se deben eva-
luar los factores de riesgo cerebrovasculares y el posible mayor riesgo
de accidente cerebrovascular, ataque isquémico transitorio y los posibles
efectos adversos sobre la cognicion.

- Los cambios en la cognicion deben ser evaluados y registrados a inter-
valos regulares.

- Los sintomas problema deben identificarse, cuantificarse y documen-
tarse de forma precisa, explicando en que consiste el sintoma en esa
persona determinada (por ejemplo: da manotazos cuando se le invita a
bafnarse o cambiarse de ropa, se para en el antejardin y grita a los veci-
nos que pasan por ahi).

- Los cambios en los sintomas blanco deben evaluarse y registrarse a
intervalos regulares (diariamente).

- Debe considerarse el efecto de la comorbilidad, como la depresion.

- La eleccion del antipsicotico debe realizarse después de un analisis
individual de riesgo-beneficio.

- La dosis debe ser baja inicialmente y luego ajustarse.

- El tratamiento debe tener un limite de tiempo y revisarse regularmente
(al menos cada 3 meses 0 segun la necesidad clinica) el efecto del tra-
tamiento segun la reduccion de la angustia, la frecuencia, o la severidad
de los sintomas blanco.

Al utilizar antipsicoticos en personas con DCLw, debe vigilarse
cuidadosamente la aparicion de reacciones adversas graves, particu-
larmente las reacciones de sensibilidad a los neurolépticos, las que se
manifiestan como el desarrollo 0 empeoramiento de sintomas extrapi-
ramidales graves después del tratamiento en rango de dosis aceptado,
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o deterioro fisico severo después de la prescripcion de medicamentos
antipsicoticos, para lo cual no hay otra causa aparente.

La suspension de antipsicoticos en general resulta satisfactoria,
debiendo enmarcarse dentro de un plan general de abordaje que invo-
lucre acuerdo con la persona con demencia y/o su entorno. Requiere
ser mas lenta en aquellos casos con sintomas severos o con historia de
reaparicion de sintomas tras intentos previos de discontinuacion ( 14).

Debe precisarse que en casos en los que los sintomas manifes-
tados causen importante angustia en el entorno de igual forma se debe
intentar precisar las caracteristicas del sintoma, gatillantes y otros, de
acuerdo a lo mencionado en acapites previos y no actuar inmediatamente
con farmacos. Ya que, el abordar lo que le sucede al cuidador o entorno
frente a diversas situaciones no tiene necesariamente relacion con elimi-
nar o no las situaciones, sino también en como estas son entendidas y
abordadas, y esto ultimo no lo soluciona ningun farmaco. Lo anterior busca
evitar por una parte la sobremedicacion y por otra, la utilizacion de far-
macos para situaciones en las cuales su efecto es futil. Recordemos pues
que los antipsicoticos sirven solo para algunos sintomas psicologicos y
conductuales (psicosis, agitacion, agresividad irritabilidad) y no para todos,
por lo tanto para un abordaje satisfactorio, este tendra que ser global.

Se debe tener presente que dentro de las herramientas farmaco-
l6gicas, la terapia especifica para demencia tal como anticolinesterasicos
y memantina pueden tener un rol en la atenuacion de sintomas psicoldgi-
cos y conductuales y se les debe considerar. Especificamente se ha visto
que rivastigmina y donepecilo pueden tener un rol en el abordaje de aluci-
naciones visuales en personas con demencia por Cuerpos de Lewy (5).

SITUACIONES ESPECIFICAS

A continuacion se hara mencion a algunos sintomas especificos
que suelen generar angustia en el entorno familiar y de atencion, y en
los cuales en ocasiones puede ser de utilidad el uso de farmacos como
complemento al abordaje psicosocial. Se toma como principal referencia
lo senalado por Livingstone et al en (5).

1) Psicosis

Las ideas delirantes son el sintoma psicotico mas frecuente y
deben ser diferenciadas de aquellas ideas erréneas que tienen explica-
cion en contexto del deterioro cognitivo. En general son simples, no muy
elaboradas y hacen referencia a temas como celos, robo, abandono o
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envenenamiento. Las alucinaciones son menos frecuentes y tienden a
ser mas visuales que auditivas, correspondiendo las segundas a ruidos,
palabras o frases y no a mensajes u ordenes como puede suceder en
otras patologias psiquiatricas (5).

En una proporcion considerable de personas estas no son disrup-
tivas, pero en otras si, pudiendo asociarse a una peor salud y a afectacion
del entorno, vinculandose a estrés en cuidadores e ingreso a residencia (5).

En cuanto a los antipsicoticos, la mayor evidencia de seguridad
y efectividad seria para risperidona en dosis de 0,5 a 1 mg (no estando
exenta de riesgos, por ejemplo, de eventos cerebrovasculares (16)), por
otra parte aripriprazol podria contar con algo de evidencia a favor. En
cuanto a olanzapina y quetiapina, la evidencia disponible orientaria a que
no serian efectivas. Por otra parte, aunque los farmacos instaurados sean
efectivos, de igual forma se debe propender a la revision y suspension a
las 12 semanas (5).

2) Agitacion

Corresponde a un rango de conductas entre las cuales pueden
estar inquietud, caminar sin sentido, vocalizaciones repetitivas, movi-
mientos repetitivos, agresividad verbal o fisica. Sus causas pueden ser
variadas y corresponder a disconfort fisico, psiquico 0 ambiental (cuida-
dor, entorno), asociarse con ideas delirantes o alucinaciones. Cuando esta
presente, se puede hacer mas notoria en relacion a la atencion directa y
manifestarse como poca cooperacion. Tienden a ser sintomas que en un
porcentaje no menor permanecen por un tiempo. Para su abordaje se de-
ben seguir las consideraciones mencionadas previamente en este mismo
acapite, comenzando por intentar buscar una causa e identificar gati-
llantes. Dentro de las intervenciones psicosociales 0 no farmacoldgicas
a considerar, el contacto social (ejemplo, con otras personas, mascotas,
bebés) y sensorial (ejemplo, masaje), y el involucrarse con actividades
placenteras (ejemplo, musica) han demostrado beneficios (5).

En cuanto al manejo farmacoldgico, risperidona en dosis diarias
menores a 1mg ha mostrado mejoria en agitacion y sintomas psicéticos,
particularmente cuando la agresividad era el sintoma objetivo y seria el
farmaco con mejor evidencia de beneficio, pero sdlo hasta 12 semanas.
Haloperidol también ha mostrado efecto en agresividad, pero no en otras
manifestaciones de agitacion y solo estaria recomendado considerar su
eventual utilizacion en caso de delirium (14). Aripripazol, por otra parte,
ha mostrado efecto en agitacion. Olanzapina y quetiapina no han mos-
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trado beneficios en psicosis, agresividad ni agitacion. En cuanto al uso
de farmacos especificos para demencia en agitacion, donepecilo y me-
mantina no han demostrado utilidad cuando agitacion ha sido el sintoma
objetivo, y por otra parte la agitacion puede ser efecto de anticolinestera-
sicos (5).

Citalopram podria tener un rol en personas con EA leve y agita-
cion leve, pero se han reportado efectos adversos a tener en considera-
cion (prolongacion QT, deterioro cognitivo, caidas, hiponatremia, acatisia
y otros sintomas extrapiramidales). La dosis recomendada para personas
mayores es maximo 20 mg (5).

3) Depresion

Es frecuente en personas con demencia, asi como también los
sintomas depresivos. La respuesta a antidepresivos no es la misma que
la observada en personas sin demencia, lo que hace pensar que el meca-
nismo neurobioldgico no sea el mismo en ambas situaciones. En muchos
casos la depresion o sintomas depresivos en personas con demencia
mejoran solos, por lo cual se deben manejar todos aquellos factores que
puedan estar relacionados con su aparicion. La evidencia no es conclu-
yente en relacion a iniciativas como aumentar la actividad y disminuir el
aislamiento, pero existen ensayos en curso. Mientras tanto, las anteriores
se consideran estrategias que deben constituir la primera linea de abor-
daje en personas con depresion leve a moderada. Los antidepresivos se
deben considerar para aquellos casos con historia previa de depresion o
falta de respuesta a intervenciones psicosociales o psicologicas y clinica
de depresion moderada a severa. Al suspender antidepresivos se debe
estar atento a la sintomatologia, porque se ha observado que esta podria
reaparecer (5).
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CAPITULO 15. SITUACIONES
COTIDIANAS QUE PUEDEN
RESULTAR DESAFIANTES

José M. Aravena, Marilu Budinich,
Diana Tello, Trinidad Callejas

Aunque la demencia es un sindrome cuya afeccion es predo-
minantemente cognitiva, sus sintomas también se ven expresados en
distintas esferas como los sintomas neuropsiquiatricos y el deterioro de
la funcionalidad. Estas manifestaciones deben ser comprendidas ade-
mas en un contexto en el que gran parte de las personas con demencia
corresponden a personas mayores, dado que como ya se menciono, la
edad es el principal factor de riesgo no modificable de demencia. Lo
anterior hace que los sintomas propios de la demencia se entrelacen con
cambios bioldgicos y fisiologicos propios del envejecimiento, asi como
con la expresion de otros sindromes geriatricos frecuentes, complejizan-
do el manejo y generando situaciones clinicamente desafiantes. Sumado
a lo anterior, los factores ambientales y sociales también juegan un rol
fundamental en como se expresan los sintomas y en como cada familia
abordara esta condicion. La interaccion de los mdltiples factores recién
mencionados se ilustra en la figura 10.

Figura 10. Factores implicados en la aparicion de sintomas y situaciones
cotidianas en personas con demencia.
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En capitulos anteriores fueron revisados aspectos relacionados
a la promocion de una funcionalidad segura y el abordaje de los sinto-
mas neuropsiquiatricos, sin embargo, existen situaciones en las que el
abordaje de la persona con demencia podria ser mas complejo, pues
aparecen otros factores que influyen en el curso de la condicion. A con-
tinuacion se mencionan algunas situaciones que pueden resultar desa-
fiantes y recomendaciones generales para el abordaje de estas, las que
deben ser ajustadas a las caracteristicas y necesidades de cada persona
y contexto.

DEFICIT SENSORIAL

Corresponde a la limitacion o alteracion en el funcionamiento
normal de alguno de los sistemas sensoriales (audicion, vision, entre
otros). Puede ser causado por diversas situaciones (patologias, factores
ambientales) y ser 0 no compensado con ayudas técnicas y/o modifica-
ciones ambientales. La presencia de déficits sensoriales en personas con
demencia particularmente auditivos o visuales, podrian incrementar las
manifestaciones de esta, pues en caso de no ser compensadas, dificul-
tarian la posibilidad de adaptacion de la persona con demencia a su am-
biente fisico y social (1). Promover la indemnidad o buen funcionamiento
de los sistemas sensoriales a lo largo de la trayectoria de la demencia
permite mantener a la persona mas vinculada al entorno, favoreciendo
su funcionalidad, sensacion de autoeficacia y reducir sintomatologia an-
siosa o depresiva.

HIPOACUSIA

La hipoacusia es considerada un potencial factor de riesgo de
demencia y podria tener un efecto en la aceleracion del curso de esta,
debido a su intima relacion con el aislamiento y sintomas depresivos
(2). Su presencia puede llevar a incrementar el riesgo de accidentes,
alucinaciones y a reducir la participacion en actividades cotidianas. Entre
sus etiologias pueden estar involucradas causas organicas o asociadas
al envejecimiento (alteraciones de la membrana timpanica o huesecillos
del oido) y tapones de cerumen, entre otros.
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Recomendaciones:

Verificar nivel de hipoacusia y si es uni o bilateral.

Verificar si cuenta con evaluacion por otorrino y/o fonoaudidlogo,
y en su defecto, derivar.

Precisar si la persona utiliza audifono, y en caso de hacerlo,
verificar si ella y/o algun familiar saben usarlo correctamente
(instalacion, regulacion de volumen, cambio de bateria, cuidado
y limpieza, entre otros).

Hablar de frente, lento y modulado, utilizando frases cortas y cla-
ras, favoreciendo el lenguaje no verbal (gesticulaciones, tacto,
expresiones con las manos). Evitar gritar.

Asegurarse que la persona esta entendiendo el mensaje pidiendo, por
ejemplo, que explique en sus palabras lo conversado (recapitular). Si
la persona no entendid, repetir la instruccion. Asegurarse que los
acompafantes también comprendan el mensaje.

Utilizar instrucciones escritas o ayudas visuales para facilitar la
comprension.

Anticipar las acciones que se realizaran. Es decir, explicar cada
una de las atenciones que se brindaran y evitar situaciones
impredecibles (movimiento de camilla inesperado o un proce-
dimiento médico sin que la persona se percate). Esto ayuda a
mantener la confianza y a reducir la manifestacion de sintomas
neuropsiquiatricos.

Asegurar que el entorno familiar conozca estas recomendaciones
e instarlos a sequirlas.

DEFICIT VISUAL

El déficit visual en una persona con demencia puede incremen-

tar el deterioro cognitivo y funcional, predisponer a caidas, trastornos
afectivos y a la aparicion de alucinaciones y/o ideas delirantes, entre
otros. Las etiologias pueden ser diversas y corresponder a problemas
del ojo mismo (ejemplo, cataratas), de otro 6rgano (ejemplo, accidente
cerebrovascular) o a la demencia en si misma (1).
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Recomendaciones:

10.

1.

Precisar severidad del déficit visual y si es uni o bilateral.
Verificar que la persona haya asistido a una evaluacion por oftal-
mologo en el Ultimo afo y/o derivar si corresponde.

Si utiliza anteojos, verificar que sean utilizados y que el entorno
de cuidado tenga presente la importancia del uso de estos y Si
es necesario se preocupe de facilitarlos en el momento apropia-
do. Verificar el nivel de conocimiento del entorno en relacion al
cuidado del dispositivo (ejemplo, limpieza).

En cuanto a los anteojos o lupas, utilizar marcos de colores o ele-
mentos y diferenciadores, que permitan identificar facilmente la
utilidad de cada dispositivo (leer de cerca, ver de lejos, etc.).
Entregar instrucciones verbales claras, paso por paso, y en caso
de entregar indicaciones escritas, procurar un tamao de letra y
formato legible por la persona. Utilizar marcas para diferenciar
documentos (ejemplo, distintos colores o tipos de papel, subra-
yar o escribir con colores contrastantes).

Recomendar a las familias no sobrecargar con objetos los
espacios en los que se desenvuelve la persona con demencia. Al
tener baja vision y deterioro cognitivo, puede existir confusion en
cuanto al uso de ciertos objetos, favoreciendo algun accidente.
Mantener los ambientes bien iluminados, privilegiando la luz
natural.

Mantener la disposicion de los elementos del ambiente en caso
de que esta sea familiar para la persona, asi le sera mas fa-
cil encontrarlos y recordar donde estan. Mantener despejados
de muebles y objetos los espacios por donde la persona circula
frecuentemente.

Mantener superficies y ambientes ordenados y despejados de
modo que sea mas facil acceder a los objetos.

Guardar objetos peligrosos o que puedan ser confundidos. Por
ejemplo, liquidos toxicos o elementos cortantes. Almacenar li-
quidos solo en sus envases originales.

Favorecer la comunicacion, por ejemplo: llamar a la persona por
su nombre de manera que sepa que nos estamos dirigiendo a
ella, tocarla suavemente para llamar su atencion a la vez que
mencionamos su nombre, explicar cada actividad que vayamos
a realizar e informar si salimos o entramos de la habitacion.
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12.

13.

14,

15.

16.

Antes de hacer cualquier procedimiento, posicionar los instru-
mentos o elementos en frente de la persona. Es importante darle
la oportunidad de reconocer que esta sucediendo.

Si la persona tiene problemas para reconocer objetos o rostros
debido a baja vision, sugerirle a familiares que se presenten y
anticipen antes de aproximarse.

Si es necesario, involucrar a un tercero para la administracion de
farmacos y seguimiento de indicaciones. El nivel de supervision
0 asistencia dependera de las dificultades visuales y cognitivas.
Asegurar que su entorno cercano conozca estas recomendaciones.
Realizar visita domiciliaria para evaluacion ambiental y efec-
tuar ajustes en pro de favorecer la independencia y prevenir
accidentes.

PERSONAS ILETRADAS CON DEMENCIA

Las personas iletradas pueden implicar un desafio para los equi-

pos tanto al momento del diagndstico como a lo largo del acompana-
miento posterior. Entre otras situaciones pueden presentar dificultades
para seguir indicaciones escritas o requerir adecuaciones al momento
de programar una actividad por lo cual sera fundamental estar en cono-
cimiento de esta caracteristica.

Recomendaciones:
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Identificar y determinar nivel de comprension y de lectoescritura.
Evitar exponer a la persona a sus errores o dificultades. Entregar
instrucciones verbales, reforzadas con imagenes y/o simbolos.
Si se realiza alguna actividad que implique lectura o escritura
preguntar a la persona si desea ayuda.

En caso de que sea necesario dar claves para alguna situacion,
cuidar que sea mediante imagenes (ejemplo, imagenes de un
bafio, una persona lavandose las manos, la caja de un medica-
mento, etc.).

Asegurarse que la persona entienda el mensaje.

Si se deriva a alguna intervencion grupal, procurar que el facili-
tador tenga presente que la persona es iletrada al momento de
la ejecucion taller.



7. Durante las pruebas de evaluacion cognitiva, eliminar los ambi-
tos que involucren lectoescritura y considerar dicha limitante al
interpretar puntajes. Contar con evaluaciones complementarias
(por ejemplo, MIS visual).

PERSONAS CON DEMENCIA QUE VIVEN SOLAS

El lugar donde vivimos es fundamental para el bienestar de cual-
quier persona, incluyendo por tanto a quienes viven con demencia. El
diagnostico de la condicion no implica necesariamente dejar de vivir solo
(a), ya que ello dependera también de otras condiciones de la persona
(funcionales, seguridad, redes, preferencias, etc.).

A continuacion, se enuncian medidas a considerar para que una
persona pueda mantenerse por mayor tiempo en su casa o hacerlo de
forma mas segura. Cada situacion debe ser evaluada de forma indi-
vidual, evitando asi cambios de domicilio muy precoces, innecesarios
o tardios, como cuando se resuelven porque ha existido un accidente
importante.

Los siguientes corresponden a algunos aspectos relevantes a
considerar al momento de establecer si es seguro que una persona con
demencia viva sola y/o cuales medidas debiesen ser tomadas para me-
jorar la seguridad (3):

e ¢Cuadl es la calidad de vida en casa? ¢ Tiene estimulacion?
¢£Se podria beneficiar de otro ambiente como la casa de un
familiar o una residencia para personas mayores?

e ¢Puede tomar su medicacion de forma apropiada?

e Sile sucediera una enfermedad o un accidente, ;Puede so-
licitar ayuda?

e ¢;Puede hacerse cargo de su higiene y del cuidado de su hogar?

e ¢Estad en condicion de mantener un adecuado estado nutri-
cional? ; Puede cocinar, calentar o adquirir su alimento apro-
piadamente?

e ;Hay riesgo de accidentes?, ;es ese riesgo aceptable para la
persona y su entorno?

e ¢Es suvivienda un lugar sequro?

e ¢Puede gestionar adecuadamente sus gastos? ;Existe ries-
go de abuso patrimonial u estafa?
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En cuanto a medidas a implementar en personas que viven so-

las, se puede considerar (3):

10.

218

Asegurar que exista la debida inscripcion en consultorio y con-
tacto con redes de la comunidad. Actualizar datos personales
y de su familia. Mantener contacto con otros servicios sociales
como oficina del adulto mayor u otros programas comunitarios
locales.

Identificar personas de confianza que vivan cerca (por ejemplo,
vecinos). Verificar que persona de confianza tenga copia de lla-
ves de la casa. Si es necesario, establecer rutina de visitas para
asegurar que la persona se encuentra en buenas condiciones e
identificar precozmente cambios 0 nuevas necesidades.
Realizar visita domiciliaria con foco en la reduccion de riesgos
de accidentes en el hogar y en el vecindario, y facilitacion de ac-
tividades de la vida diaria (ejemplo, tener solo la ropa necesaria
en closet). Mantener visitas periodicas para verificar estado de la
persona.

Marcar ropa o utilizar elementos de identificacion personal (pul-
sera, collar u otro que sea aceptado por la persona) para faci-
litar localizacion en caso de extravio. Utilizar dispositivos GPS
y/o implementar servicio de teleasistencia o telemonitoreo si es
pertinente.

Mantener informados a carabineros y autoridades de seguridad
local en relacion a la situacion de la persona.

Simplificar la rutina farmacoldgica. Reducir al minimo los far-
macos necesarios. Verificar si alguien (ejemplo, vecino, amigo)
puede ir a resguardar la ingesta farmacoldgica en caso de que
se requiera.

Instalar sensores de humo y monoxido de carbono, asi como
otros sistemas por ejemplo de corte de gas, monitoreo de tem-
peratura ambiente, etc.

Gestionar apoyo para actividades concretas de acuerdo a la
necesidad (bafio, compras, tramites, etc.).

Considerar servicio de comidas a domicilio, coordinar comidas
con vecinos, amigos o familiares.

Preferir cocina eléctrica a cocina a gas.



11. Gestionar conocimiento del caso por trabajadores sociales, ya
sea para apoyar contacto con familiares o circulos cercanos o
para ayudar en un momento determinado en el ingreso a una
residencia o cambio de domicilio si se resuelve pertinente.

12. Planificar cambio de residencia si se considera dentro de las al-
ternativas futuras e identificar potenciales determinantes.

Todas estas medidas son sumatorias y no eliminan necesaria-
mente los riesgos por si solas. Por otra parte, siempre la intervencion
debe ser individualizada, dado que lo que es util para una persona no
necesariamente es atingente para otra.

Asimismo, es importante tener en cuenta que el que una perso-
na viva sola no significa que carezca de red de apoyo efectiva a la cual
recurrir.

PERSONAS JOVENES CON DEMENCIA

Es posible encontrar personas de menor edad que cursen con
demencia (por ejemplo de 40 - 50 afios), con mayor frecuencia en cier-
tas etiologias, por ejemplo: Enfermedad de Alzheimer de inicio tempra-
no (menores de 65 afos), vascular, demencia frontotemporal, demencia
en personas con sindrome de Down, demencia asociada a consumo de
alcohol, enfermedad de Huntington, enfermedad de Creutzfeldt Jakob,
entre otras.En dichos casos, sera fundamental el abordaje centrado en la
persona.

El momento en el cual la demencia se entrecruza con la biografia
de la persona repercutira en aspectos tan claves como el plan de vida,
el trabajo, los recursos economicos, la crianza de los hijos, los planes
para la vida en familia, prioridades, problemas frecuentes y expectativas,
entre otros. En tal contexto, algunas situaciones frecuentes en personas
mas jovenes son: estar trabajando al momento del diagndstico, tener
parejas que trabajan, tener hijos dependientes, cuidar a los padres, tener
compromisos econdmicos, estar en mejor condicion de salud fisica y
tener mas probabilidad de que se trate de una forma poco frecuente o
genética de demencia (4).
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Recomendaciones:

1. Conocer el tipo de demencia y su evolucion en el tiempo, con
el fin de poder ajustar expectativas al prondstico. Por ejemplo,
en un cuadro rapidamente progresivo, la planificacion anticipada
pudiese ser para semanas 0 meses y no para anos.

2. Evaluar intereses, capacidades y limitaciones de la persona para
crear un plan de intervencion acorde con estas.

3. Conocer prioridades y expectativas de la persona y el entorno.

4. Validar roles previos, simplificando tareas y ambiente.

5. Tomar en cuenta que en un cuadro rapidamente progresivo las
problematicas no so6lo tendran relacion con la demencia sino con
todo su entorno y con lo que la persona es capaz de decidir.

6. Evitar caer en la automatizacion de las intervenciones. Verificar
si las estrategias usualmente utilizadas en otros casos de perso-
nas con demencia (ejemplo, en adultos mayores), son pertinen-
tes para el caso.

7. Integrar ala persona en la priorizacion de problematicas y elabo-
racion del plan de intervencion.

PERSONAS CON COMORBILIDAD PSIQUIATRICA
Y DEMENCIA

Es posible que al momento de la evaluacion y elaboracion del
plan de intervencion se pesquisen otras necesidades que se escapan al
ambito de la demencia. En el caso de las personas con comorbilidad psi-
quiatrica sera necesario indagar en la historia de la persona a través de
informantes confiables para definir como dicha comorbilidad ha influido
en el comportamiento de la persona. Puede, incluso, haber casos donde
la comorbilidad psiquiatrica no ha sido diagnosticada aun y esa es la
principal causa de los desafios cotidianos por sobre la demencia (5).

Recomendaciones:
1. Aclarar el diagnostico con un especialista. Este paso es funda-
mental para poder incrementar los conocimientos y participacion

familiar, asi como también dar mayor claridad al equipo involu-
crado en la atencion.
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2. Determinar las habilidades remanentes de la persona para luego
potenciarlas durante las actividades. Pesquisando también los
factores que inciden en el deterioro funcional.

3. Sies pertinente, derivar a la persona con demencia a atencion de
salud mental.

4. Evaluar dinamicas familiares para conocer disposicion al cuida-
do por parte del entorno.

CONDUCCION DE VEHICULOS

Conducir un vehiculo implica diversas capacidades cognitivas y
psicomotoras que aseguran una conduccion segura y efectiva. En pre-
sencia de demencia, estas capacidades se ven afectadas, repercutiendo
en la calidad de la conduccion, pudiendo, por ejemplo, existir dificultades
para recordar las rutas y calles, reconocer los signos del transito y recor-
dar las normas basicas de conduccion. Por otra parte, cabe destacar que
para conducir es necesario mantener indemnes los sistemas sensoriales
y musculoesqueléticos.

Reconocer el momento para dejar de conducir puede ser una ta-
rea compleja, tanto para la persona con demencia como para su entorno.
A continuacion, se mencionan algunas recomendaciones para ayudar a
establecer cuando una persona con demencia debiese dejar de conducir
(6-8).

Algunos signos de conduccion insegura son (6-8):

Olvidar como encontrar lugares familiares.

Tomar decisiones poco precisas o de forma lenta.

Conducir a una velocidad inapropiada.

Confundir el pedal del freno con el acelerador.

Regresar mas tarde de lo habitual al hacer un recorrido conocido.
Olvidar el destino al cual se dirige mientras va conduciendo.
Problemas para mantenerse en la pista.

Sentirse menos seguro e irritable mientras maneja.

Cometer errores al calcular velocidad o las distancias.
Cambiarse de pista o chocar contra el borde del camino o barre-
ras de contencion.

e Confundir la ruta cuando hay imprevistos (desvios o trabajos en
la via).
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Tener accidentes menores que antes no tenia (rayones, peque-
fios choques por error de calculo, etc.).

Pasajeros que se quejen de la calidad de conduccion de la per-
sona.

Dejar de conducir puede ser complejo cuando la persona con

demencia no quiere dejar de hacerlo, pudiendo acarrear frustracion pues
implica perder independencia. Algunas estrategias a considerar para fa-
cilitar el proceso son (6-8):
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Conversar con la persona y plantear las posibilidades reales y
seguras con respecto a la conduccion. En algunos casos puede
ser una posibilidad el dejar de manejar paulatinamente (acom-
pafado, de dia, etc.).

Motivar a la persona con demencia a conocer y utilizar otras
formas de movilizarse.

Introducir el uso de un taxi, colectivo, o conductor conocido.
Recurrir a la familia y amigos. Ejemplo, miembros de la familia y
amigos se organizan para llevar a la persona con demencia a los
controles médicos y a otros lugares de su interés.

Tener presente que la persona, al dejar de conducir, puede ven-
der su auto y con ello disponer de dinero para otras formas de
movilizacion.

Promover que se sigan realizando actividades fuera de casa, vi-
sitando personas y lugares de su agrado.

Resaltar aspectos positivos de dejar de conducir. Por ejemplo, no
requerir buscar estacionamiento, ni necesitar cargar combusti-
ble, poder utilizar vias exclusivas de transporte, etc.

Realizar actividades que le permitan distraerse de la idea de
conducir o de su automavil.

Si la persona presenta un evidente riesgo en la conduccion, pero
manifiesta una actitud anosogndsica ante sus dificultades se
pueden considerar estrategias como: cambiar llaves del auto,
simular desajuste mecanico o quitar el auto de la residencia con
la excusa de “llevarlo al mecanico”.



VIAJES Y VACACIONES

Viajar con una persona con demencia puede ser una actividad

gratificante, pero también en ocasiones transformarse en un reto, ya que
dependiendo de las caracteristicas de la persona y del viaje, pudiesen
existir dificultades para tolerar nuevos ambientes, personas, cambios de
rutina y horario.

Recomendaciones:

10.

Llevar copias de documentos e informacion importantes como:
identificacion, contactos de emergencia, lista actualizada de me-
dicamentos y sus dosis, itinerario.

Utilizar algun elemento de identificacion que la persona pueda
usar siempre y que sea de su aceptacion. Por ejemplo: brazalete,
tarjeta o grabar algun implemento como reloj, pulsera, etc.

Si es posible, conocer el lugar antes de ir con la persona con
demencia o llamar por teléfono para chequear aspectos de segu-
ridad y accesibilidad requeridos (ascensor, rampas, bafno adap-
tado, iluminacion, distancia entre habitaciones y salones, etc.).
Anticipar siempre las acciones que se realizaran, por ejemplo:
“ahora, vamos a parar a descansar para ir al bafio y tomar
agua’.

Llevar agua para beber, colacion, actividades para el viaje y para
su estadia como articulos favoritos (ejemplo, juegos de mesa),
ademas de los medicamentos.

Viajar a lugares cercanos que idealmente sean familiares y tran-
quilos, donde se pueda establecer una rutina.

Fijar un itinerario flexible y tomando descansos regulares. Verifi-
car frecuentemente las necesidades basicas (bafo, hidratacion,
alimentacion). En lo posible preferir viajes cortos.

Evitar viajar solo(a) con la persona con demencia, pues se puede
requerir ayuda en momento de descanso, realizar tramites o en
caso de presentar un desajuste conductual.

Verificar que lugar de destino tenga un ambiente seguro: ducha
0 bafiera con superficies antideslizantes y barra de apoyo, ilumi-
nacion adecuada.

Asegurar la puerta para evitar extravios. Si hay dos camas, el acom-
panante o cuidador puede dormir en la mas cercana a la puerta.
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1

12.

13.

14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

. En caso que la persona con demencia se levante en la noche

para ir al bafo, dejar una luz encendida en el pasillo o0 en el bafio,
para evitar caidas y favorecer la orientacion.

Controlar el acceso a las llaves del auto, de la casa y a los docu-
mentos importantes.

Tratar de mantener el sentido del humor y disfrutar del tiempo
juntos.

Llevar teléfono movil cargado.

Portar bolso o cartera de facil acceso para llevar los elementos
que se requiera mantener cerca.

Portar ropa de cambio para la persona con demencia y acompa-
fante.

Llevar elementos como toallitas humedas, pafnuelos desecha-
bles, bolsa para desechos, etc., que les puedan permitir estar
mas comodos.

Utilizar ropa comoda y “por capas” que les permita abrigarse y
desabrigarse de acuerdo a los cambios de temperatura.

Llevar anteojos de sol, sombrero, bloqueador u otros elementos
acordes al lugar de viaje y eventuales paradas.

Comentar a equipo de salud acerca del viaje si es que no es una
actividad rutinaria, ya que puede requerir control médico previo
0 existir recomendaciones especificas dependiendo del lugar, al-
tura, tiempo de viaje o estadia, medio de transporte, etc.

En caso de viajar en avion:

1.
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Solicitar servicio de asistencia en viajes. Es gratuito y facilita los
procesos previos y posteriores a subirse al avion. Se solicita al
momento del comprar el pasaje o posteriormente llamando a la
linea aérea o0 en el meson de esta. Se sugiere realizar con ante-
lacion.

Orientar constantemente: “Estamos en un aeropuerto, nos va-
mos al norte de paseo”.

Ir al bafo durante la espera y antes de subir al avion. Durante
el vuelo invitar al bano por horario (ejemplo, cada dos horas)
de modo de evitar tener que pararse rapido o que el bafio esté
ocupado.

Llevar audifonos y musica del gusto de la persona con demencia
para aislar el ruido ambiental del aeropuerto.



5. Ofrecer un dulce o gomita al momento del despegue para evitar
que se le “tapen” los oidos.

6. Llevar colacion que les permita mantener horarios de alimen-
tacion y no depender del momento en que sirvan la comida o
puedan comprar.

7. Llevar elementos para evitar que la persona se aburra (revistas,
diario, musica, etc.) y para su comodidad (almohada, manta si es
pertinente).

8. Llevar medicamentos en bolso de mano y también en maleta, de
modo que no quedar desprovistos en caso de extravio de equi-
paje.

9. Portar una tarjeta que explique que la persona tiene una condi-
cion de salud, puede ser de utilidad en caso de que se necesite
informar a alguien de forma sutil.

En el caso de personas con demencia que viajan solas, se
recomienda solicitar asistencia y tomar en cuenta las recomendaciones
enunciadas previamente y trabajarlas con la persona de acuerdo a su
contexto, cautelando por equilibrar la seguridad y el desempefio auténo-
mo si las condiciones lo permiten.

La comodidad y seguridad tanto de la personas con demencia
como de quien acompaiia son claves para un viaje satisfactorio.

PERSONAS CON DEMENCIA QUE TRABAJAN

En casos en los que la persona con demencia aun se encuen-
tra laboralmente activa, el desafio consistira en promover una transicion
gradual, en la medida de lo posible. Sin embargo, el rendimiento de la
persona puede ocasionar dificultades como frustracion o trastornos del
animo, que aparezcan en respuesta a la conciencia sobre las limitaciones.

Algunos aspectos a considerar en la evaluacion de la situacion laboral
son (9, 10):

e ;Como esta siendo el rendimiento de la persona con demen-
cia en el trabajo?

e Lasfunciones que debe cumplir, ;Son acordes a sus capacidades?

e ¢Eltipo de trabajo es seguro (para ella y el entorno) en rela-
cion a las capacidades remanentes?
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o ¢Es factible realizar adecuaciones en las labores o el ambiente?

e ¢ Es factible flexibilizar roles, horarios y/o carga de trabajo?

e (;Cudl es la opinion de la persona, comparieros de trabajo y
de su jefatura?

Recomendaciones:

1. Adaptar trabajos complejos a situaciones mas sencillas.

2. Asignar o promover el desempefio de tareas que se puedan de-
sarrollar con supervision o acompafiamiento, ya sea fuera de
casa o en esta.

3. Promover instancias de participacion social en las que la perso-
na tenga un rol significativo. Por ejemplo, colaborar en un volun-
tariado.

4. Validar en su rol de trabajador/a asignando roles similares en
casa o en espacios familiares. Por ejemplo, si la persona con
demencia trabajaba como maestro, solicitar arreglos sencillos
puede ser una opcion para involucrarlo y darle confianza para
emprender una nueva tarea.

SEXUALIDAD Y PERSONAS CON DEMENCIA

La sexualidad en las personas con demencia se mantiene a lo
largo de la vida al igual que en todas las personas. A continuacion, se
hara mencion a dos aspectos particulares de considerar en relacion a
este topico: las conductas sexuales asociadas a sintomas neuropsiquia-
tricos y la sexualidad en parejas en las que uno de los integrantes tiene
diagnostico de demencia (11, 12).

CONDUCTAS SEXUALES ASOCIADAS A SINTOMAS NEUROPSI-
QUIATRICOS

La presencia de algunas manifestaciones de la demencia como
desinhibicion, pérdida de juicio y de adaptacion a normas sociales, su-
mado a la presencia de dificultad para identificar las consecuencias del
propio comportamiento, pueden dar lugar a la aparicion de conductas se-
xualmente inapropiadas, las cuales pueden llegar a ser pertubardoras y
preocupantes para el entorno, asi como también vejatorias para quien las
presenta si no se les da una interpretacion y abordaje acorde al contexto.
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Ejemplos de estas conductas son: remover su ropa y exponer

el cuerpo en espacios publicos o en el vecindario, insinuarse a la pareja
de otra persona, masturbacion o tocaciones en presencia 0 a vista de
terceros, acercamientos de indole sexual a desconocidos en espacios
publicos entre otras.

Recomendaciones (11, 12):

10.

1.

12.

13.

Explicar a las familias que estas conductas son gatilladas por la
enfermedad y no necesariamente voluntarias o “por capricho”
de la persona.

Responder con calmay convincentemente; no reaccionar exage-
radamente ni confrontar.

Distraer y redireccionar atencion hacia otra actividad.

Identificar en qué momento, hora, lugar y ambiente ocurren estas
conductas. Evaluar qué factores propios de la persona (ejemplo,
aburrimiento, sedentarismo, farmacos, necesidad de ir al bafio,
ropa incomoda) y del ambiente (ejemplo, circunstancias mal en-
tendidas) las podrian estar gatillando.

Evitar enojarse o discutir con la persona. Indicar de forma ama-
ble cuando comportamiento no es el apropiado.

Llevar a la persona a un lugar mas privado.

Revertir potenciales gatillantes (ejemplo, ropa apretada, apositos
mojados, micosis, conducta y vestimenta del entorno).

No hacer bromas con contenido sexual.

Realizar actividad fisica (ejemplo, caminatas) y mantener una ru-
tina interesante.

Restringir el acceso a programas de television con contenido
sexual.

Procurar que la vestimenta y forma de interactuar de las perso-
nas a su alrededor no sean un factor que pueda gatillar una mala
interpretacion por parte de la persona con demencia.

Establecer limites de la relacion. Si la persona tiende a confundir
a otros con su pareja, reforzar quiénes son los que le rodean
presentandose con nombre y parentesco o vinculo.

Si la persona con demencia comparte habitacion con su conyuge
0 pareja, preferir tiempos diferentes para vestirse / desvestirse o
cambiar de dormitorio.
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14. Informar a las personas con las cuales se relaciona cotidiana-
mente la persona con demencia (familiares o vecinos) explican-
do las causas de las conductas sexualmente inapropiadas.

15. Proporcionar el contacto fisico necesario. Mostrar cuales son las
formas de comunicacion y comportamiento apropiadas acordes
al contexto. En ocasiones, dichas conductas pueden gatillarse a
partir de la falta de afecto fisico.

SEXUALIDAD EN PAREJAS EN LAS CUALES UNO DE LOS INTE-
GRANTES PRESENTA DEMENCIA:

Es relevante otorgar un espacio de conversacion / consejeria a
la pareja y a la persona con demencia si es pertinente, para que puedan
resolver sus dudas personales en relacion a este ambito. Las personas,
en general, tienen mas dudas de las que manifiestan, pero muchas veces
sienten verglienza y estigma asociado a estas situaciones. Conversarlo
puede ser un alivio a su estrés y ansiedad, y ser facilitador para encontrar
respuestas adaptadas a las situaciones e historias individuales.
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CAPiTUL'O 16.HERRAMIENTAS
FARMACOLOGICAS EN CONTEXTO DE
DEMENCIA

Patricio Fuentes Guglielmetti
Marilt Budinich Villouta

INTRODUCCION

Como se ha mencionado anteriormente, el abordaje terapéutico
de las personas con demencia debe ser global, incluyendo medidas far-
macoldgicas y psicosociales 0 no farmacologicas. En cuanto al uso de far-
macos, cabe mencionar que dichos tratamientos en contexto de demen-
cia tienen como objetivo mejorar los sintomas cognitivos, conductuales y
psicoldgicos, y su prescripcion se realiza en funcion del estado general de
salud, antecedentes morbidos, el nivel de severidad de la enfermedad, la
tolerancia previa a medicamentos y las condiciones psicoldgicas y socioe-
condmicas del entorno familiar. Aln cuando todavia no existe tratamien-
to curativo para la Enfermedad de Alzheimer ni para las otras causas de
demencia, existen ciertos farmacos en una categoria denominada trata-
miento especifico para demencia que incrementan o modulan niveles de
algunos neurotransmisores y producen beneficios cognitivos, los que junto
a agentes que contribuyen a controlar algunos sintomas psicologicos y
conductuales asociados a demencia, constituyen herramientas farmacold-
gicas que sumadas a las medidas psicosociales, contribuyen a atenuar la
progresion de la demencia, retrasando el empeoramiento de los sintomas
y brindando bienestar, independencia y dignidad a las personas (1).

Con respecto a la Enfermedad de Alzheimer, no existe un trata-
miento unico, sencillamente porque su etiopatogenia es multifactorial y atn
no ha sido esclarecida en su totalidad. Hasta ahora, el tratamiento farmaco-
l6gico ha sido sintomatico y se ha orientado a optimizar y modular aquellos
procesos de neurotransmision donde aparecen involucrados la acetilcolina
y el glutamato, ambos neurotransmisores que participan en sistemas de
redes neurales vinculadas a funciones de memoria y aprendizaje (2).

Para intentar retardar o detener la progresion del proceso degene-
rativo estan en diferentes fases de desarrollo un sinnumero de moléculas
con los mas variados mecanismos de accion farmacoldgica, pero hasta la
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fecha solo hay dos clases de drogas aprobadas y en uso: los inhibidores
de colinesterasas como donepecilo, rivastigmina y galantamina y el anta-
gonista de receptores de N-Metil-D-aspartato (NMDA) memantina.

Por otra parte, dado que las manifestaciones neuropsiquiatricas
(mas que los trastornos cognitivos), motivan los mayores desafios por
parte de familiares y cuidadores, son multiples las clases de medicamen-
tos que se emplean para manejar estas alteraciones aun cuando todos
tienen limitaciones de eficacia y seguridad. En tal sentido, pueden ser
empleados antipsicoticos, antidepresivos, anticonvulsivantes, hipnéticos
y miscelaneos, de acuerdo a la sintomatologia predominante (3). En el
capitulo 14 se hace referencia al abordaje farmacologico especifico de
psicosis, agitacion y depresion.

TRATAMIENTO ESPECIFICO PARA DEMENCIA

AGENTES ANTICOLINESTERASICOS

Dado que lesiones que afectan vias colinérgicas centrales pro-
ducen deterioro en el aprendizaje y memoria, y que estudios postmor-
tem de personas con Enfermedad de Alzheimer demostraron pérdida de
neuronas colinérgicas en el septum y nucleo basal de Meynert, nacié la
hipétesis de que incrementar la transmision colinérgica central podria
resultar de utilidad en dicha condicion. Los inhibidores de colinesterasas
inhiben la degradacion de la acetilcolina a nivel del espacio sinaptico
permitiendo prolongar su interaccion con receptores especificos. Por si-
milar hipofuncion colinérgica asociada, también se recomienda el uso de
inhibidores de colinesterasas en la demencia por cuerpos de Lewy y en
aquella secundaria a enfermedad de Parkinson (4).

Donepecilo

El donepecilo es un inhibidor reversible, altamente selectivo, de
acetilcolinesterasa. Tiene una vida media plasmatica de 70 horas y se
metaboliza en el higado por isoenzimas del sistema citocromo P450, por
lo que son relevantes algunas interacciones medicamentosas y se debe
usar con precaucion en insuficiencia hepatica. Se utiliza por via oral, una
vez al dia, titulando de 5 a 10 mg en cuatro semanas. Como los principa-
les efectos secundarios son gastrointestinales se aconseja administrarlo
junto al desayuno. Puede usarse en todas las etapas de severidad de la
Enfermedad de Alzheimer y sus beneficios cognitivos son similares a los
de otros anticolinesterasicos.
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Rivastigmina

La rivastigmina se distingue por inhibir ademas, la butirilcolines-
terasa, lo que tedricamente proporcionaria algunas ventajas terapéuticas.
A diferencia de donepecilo, su metabolismo no requiere del citocromo
P450. Se puede prescribir en capsulas de 6 a 12 mg al dia o en parche
de 4.6, 9.5 0 13.3 mg/24hrs, también titulando gradualmente desde las
dosis menores. La formulacion en parche atenta en forma significativa
los efectos colaterales gastrointestinales.

Galantamina

La galantamina posee un mecanismo de accion dual puesto que,
ademas de inhibir la acetilcolinesterasa, también modula un receptor
nicotinico presinaptico lo que se traduciria en mayor liberacion del neu-
rotransmisor. Se metaboliza en forma similar al donepecilo, por lo que
también requiere precaucion en insuficiencia hepatica y su posologia,
previa titulacion, fluctia entre 16 y 32 mg al dia.

Estos tres farmacos, por su efecto vagal, tienen efectos secunda-
rios variables y no se aconseja su uso en obstruccion bronquial cronica,
tlcera péptica activa y/o en presencia de alteraciones significativas de
la conduccion cardiaca al electrocardiograma, con el cual se recomienda
contar previo a su prescripcion. Sus efectos adversos mas frecuentes
son: diarrea, nauseas, insomnio, cefalea, mareos y pesadillas.

Revisiones sistematicas de estudios randomizados, doble ciego
y controlados con placebo apoyan el uso de estos medicamentos, obser-
vandose tasas de respuestas variables especialmente en las manifesta-
ciones cognitivas y en los primeros meses de tratamiento (5,6).

A la fecha no existe mayor diferencia de eficacia entre estos 3
farmacos y por tanto la eleccion dependera de las caracteristicas propias
del paciente y del farmaco.

En casos en los que se asuma que la demencia esta progresando
a una velocidad equivalente a estar sin tratamiento o cuando aparecen
comorbilidades que podrian contraindicar su uso, se puede evaluar la
discontinuacion paulatina del medicamento.
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AGENTES MODULADORES DE GLUTAMATO

Memantina

La memantina, indicada para Enfermedad de Alzheimer modera-
da a severa, actiia impidiendo la excitotoxicidad neuronal que provoca el
exceso de glutamato y el consecuente incremento de calcio intracelular
propio de la neurodegeneracion. Es un medicamento de vida media larga,
en general bien tolerado, con escasa metabolizacion hepatica y principal
excrecion por orina, lo que exige precaucion en insuficiencia renal. Ha
demostrado efectos modestos en cognicion, funcionalidad y conducta
(7). Se puede utilizar de forma segura en combinacion con inhibidores
de colinesterasas y sus principales efectos adversos son la constipacion,
mareos y cefalea.

La dosis terapéutica es de 20 mg al dia, la que se logra después
de 4 semanas de titulacion (5 mg primera semana, 10 mg la segunda
semana, 15 mq la tercera y 20 mg a partir de la cuarta semana).

OTROS FARMACOS

PROCOGNITIVOS

Existe un conjunto miscelaneo de otros agentes terapéuticos con
objetivos procognitivos, con diferentes niveles de evidencia cientifica y
no aprobados por las agencias reguladoras de medicamentos mas exi-
gentes. Entre estos, destacan distintos compuestos tales como nutracéu-
ticos, fitofarmacos y agentes neurotroficos.

ANTIDEPRESIVOS

Pueden ser utilizados para manejar sintomatologia depresiva
asociada, la cual se puede manifestar con animo bajo, pérdida del apeti-
to, insomnio, fatiga o irritabilidad, ademas de la presentacion clasica de
tristeza y anhedonia. Se debe preferir aquellos farmacos con mejor perfil
de seguridad en personas mayores, como sertralina, escitalopram, cita-
lopram, duloxetina y venlafaxina (8), pero de igual forma estar atentos
a potenciales reacciones adversas, riesgo de caidas e interaccion con
otros farmacos. La fluoxetina, la paroxetina y los antidepresivos tricicli-
cos (como imipramina y amitriptilina), son farmacos que se consideran
potencialmente inapropiados para personas mayores, por lo que su uso
debe evitarse. En el caso de citalopram se debe poner atencion a riesgo
de prolongacion del intervalo QT con dosis mayores a 20 mg al dia (9).
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Existe evidencia anecdodtica de que los inhibidores de recapta-
cion selectivos de serotonina pudiesen contribuir al manejo sintomatico
de desinhibicion y conductas compulsivas en personas que presentan
demencia frontotemporal (10).

Los antidepresivos sedantes como la trazodona y la mirtazapina
pueden tener un rol en personas con insomnio (9).

ANTIPSICOTICOS

Tal como se menciona en el capitulo 14, los sintomas psicologi-
cos y conductuales asociados a demencia corresponde abordarlos con
estrategias psicosociales 0 no farmacologicas implementadas a la me-
dida de los requerimientos (11), existiendo situaciones excepcionales en
los cuales los antipsicoticos de primera y segunda generacion (“tipicos y
atipicos”) pudiesen tener un rol.

Es importante mencionar que desde el afio 2005 se ha intentado
propiciar la disminucion del uso de estos neurolépticos en personas con
demencia ya que existe evidencia con grado de recomendacion A del
aumento del riesgo de todas las causas de mortalidad en usuarios con
demencia al comparar con placebo (12).

Se acepta que los antipsicoticos pueden tener un lugar en el ma-
nejo de psicosis (ideas delirantes y/o alucinaciones) y conducta agresiva,
cuando provocan riesgos para la seguridad de la persona con demencia
0 su entorno, deterioro funcional y/o mayor dificultad en el cuidado (3).

Cabe destacar que para el correcto abordaje de un SPCD, sera
necesario monitorizar y documentar los aspectos sefialados en el cuadro
12, con el objeto de dar cuidadoso seguimiento a la evolucion del sinto-
may a la eventual respuesta al tratamiento.

Cuadro 12. Aspectos esenciales a evaluar en el abordaje de SPCD.

1) Descripcion precisa del sintoma
2) Detalle de las siguientes caracteristicas:
- Frecuencia
- Severidad
- Duracion
- Horario de predominio durante el dia
- Factores gatillantes y atenuantes

En la tabla 18 se presenta informacion clinica relevante con res-
pecto a antipsicoticos que podrian ser considerados en el manejo farma-
cologico de trastornos conductuales significativos (8). Existe evidencia
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que avalaria a la risperidona como el antipsicotico de eleccion en per-
sonas con demencia dado un potencial mayor efecto y menor mortali-
dad asociada (3,13, 14). Lo anterior, no implica uso indiscriminado, sino
juicioso, y siempre reservado para situaciones puntuales y por periodo
limitado de tiempo.

Algunos farmacos de uso comun en nuestro medio, como clor-
promazinay periciazina (neuleptil®) por ejemplo, no tienen sustento para
su uso en contexto de SPCD en personas con demencia. Ademas, debe
recordarse que los antipsicoticos no son herramientas de utilidad para
todas o cada una de las alteraciones de comportamiento que puede pre-
sentar una persona con demencia. Especificamente, en manifestaciones
como vagabundeo, aislamiento social, inquietud motora o negativismo
estos farmacos no estan indicados.

Cabe presisar que en personas con demencia con Cuerpos de
Lewy, el uso de antipsicoticos tipicos (ejemplo, haloperidol) siempre debe
ser evitado. En cuanto al uso de antipsicoticos atipicos en este tipo de pa-
cientes, la efectividad y beneficios de estos son inciertos pero se ha des-
crito que quetiapina presentaria el menor riesgo de sintomas extrapirami-
dales y clozapina contaria con alguna recomendacion de expertos, pero
con el inconveniente de requerir seguimiento de laboratorio (por riesgo
de agranulocitosis) lo que implica una demanda extra para las personas y
sus familias (15), ademas de otras complejidades de este farmaco.

Tabla 18. Dosis y principales efectos adversos de antipsicoticos de utili-
dad en personas con demencia

Farmaco Dosis diaria en mg Efectos adversos
Aripripazol 2-20 Sedacidn leve, hipotension leve
Haloperidol 0,5-3 Sintomas extrapiramidales, sedacion
Olanzapina 2,5-15 Sedacion, caidas, trastorno de la marcha
Quetiapina 25-200 Sedacion, hipotension
Risperidona 0,5-2 Sedacion, hipotension, sintomas extrapira-

midales con dosis mayores a 1mg/dia

Fuente: Lantz MS, Sharma P. Behavioral Disturbances in Dementia. En: Harper GM, Lyons WL,
Potter JF, eds. Geriatrics Review Syllabus: A Core Curriculum in Geriatric Medicine, 10th ed. New
York, NY: American Geriatrics Society; 2019 (9). Modificado con autorizacion.
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Al iniciar la administracion de un antipsicético se debiese controlar
y evaluar la pertinencia de la mantencion, entre las semanas 4 y 8 de uso,
intentando siempre no mantener mas de 12 semanas, y en casos en que se
requiera utilizar por mayor tiempo, se sugiere evaluar de forma trimestral (3).
Resulta fundamental que el médico comprenda que la gran mayoria de las al-
teraciones que motivan la indicacion de un antipsicético en contexto de SPCD
son transitorias y por ello se debe evaluar proactivamente el ajuste de dosis
y la discontinuacion (16), venciendo falsos miedos tanto del equipo de salud
como de la familia, para lo cual sera fundamental una alianza de trabajo.

En el seguimiento de una persona en tratamiento con antipsico-
ticos se debe prestar especial atencion a posibles reacciones adversas,
tales como caidas, ortostatismo, movimientos anormales, sialorrea, al-
teracion de parametros metabdlicos o aumento de peso. En caso que se
decida discontinuar, se recomienda hacerlo siempre de forma paulatina,
disminuyendo a la mitad de dosis cada 2 semanas y manteniendo linea
de contacto con familiar o cuidador (12).

Cuadro 13. Buenas préacticas en relacion al abordaje farmacoldgico de
SCPD (17, 18, 19).

- Definir los sintomas lo mas claramente posible, agrupandolos como psicéticos o
afectivos, para focalizar correctamente la terapia.

- Evaluar objetivamente la real importancia y repercusion del o los sintomas tanto
para el paciente como para el cuidador.

- Tener en cuenta que la mayoria de los sintomas son transitorios y propios de la
evolucion natural de la enfermedad.

- Indagar siempre por factores precipitantes.

- Antes de pensar en algun farmaco considerar siempre modificaciones medioam-
bientales y otras terapias no farmacoldgicas.

~ Comenzar con dosis bajas e incrementar segun tolerancia y respuesta.

" Luego que los sintomas hayan sido controlados, evaluar posibilidad de discontinua-
cion gradual de acuerdo a cada situacion individual.

HIPNOTICOS

Cuando se presentan trastornos del suefio sera muy importante
precisar las caracteristicas del insomnio e implementar primero medidas
no farmacologicas, denominadas en su conjunto como higiene del suefio
(capitulo 11).

En caso que el insomnio de conciliacion se prolongue en el tiem-
po se puede considerar, ademas de las medidas de higiene del suefio ya
implementadas, el uso de trazodona 25 - 50 mg (3,9) o0 mirtazapina 7,5
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- 15 mg (9) en horario vespertino (19-20 hrs) dado su efecto sedante
suave.

Los hipnoticos no benzodiacepinicos (zolpidem, zopiclona y sus
correspondientes isomeros), carecen de evidencia suficiente que respal-
de su beneficio especifico en personas con demencia y dado sus poten-
ciales eventos adversos en personas mayores (caidas, fracturas, mayor
mortalidad), se recomienda evitarlos en la medida de lo posible (3).

Cabe destacar que en caso de indicar cualquier farmaco con
efecto sedante, se deben extremar las medidas para evitar que la perso-
na presente caidas durante la noche y/o incluso durante el dia, siendo re-
comendable que un tercero supervise las levantadas nocturnas de modo
de evidenciar inestabilidad de la marcha vy, si resulta necesario, realizar
alguna adecuacion ambiental.

OTROS FARMACOS

Otros farmacos complementarios a tener presente en contexto de
demencia son los analgésicos, los cuales pueden ser considerados como
parte del abordaje de la comorbilidad, asi como también ante una sospe-
cha de dolor o disconfort que podria llegar a manifestarse como SPCD.

En caso de sintomatologia compatible con mania, se sugiere de-
rivar a Psiquiatria para manejo especializado.

En cuanto a las benzodiacepinas, cabe mencionar que en ge-
neral, no tienen indicacion especifica en contexto de SPCD ni en otras
problematicas de las personas mayores con demencia (3,9).
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CAPITULO 17.LAS PERSONAS CON
DEMENCIA'Y EL HOSPITAL

Marilt Budinich Villouta

INTRODUCCION

El presente capitulo hace referencia a particularidades de la hos-
pitalizacion en personas con demencia y a buenas practicas relativas a
personas mayores fragiles hospitalizadas, las cuales son extrapolables a
personas con demencia.

La hospitalizacion en una persona mayor, ya sea secundaria a un
procedimiento electivo (por ejemplo, cirugia de cataratas) o a un evento agu-
do o accidente (caida, fractura), puede tener consecuencias negativas tanto
para personas mayores fragiles como para personas con demencia, obser-
vandose mayor riesgo de mortalidad, de estadia prolongada, de deterioro
funcional y de ingreso a residencia en ambos grupos en comparacion con
personas mayores sanas (1). Situacion que tiene relacion con la mayor pre-
sencia de fragilidad, comorbilidad y deterioro funcional en los primeros (2).

Por otra parte, el antecedente de deterioro cognitivo al momento del
ingreso se relaciona con mayor riesgo de caidas, uso de sujeciones, falta de
adherencia, instalacion de gastrostomia e incapacidad de toma de decisiones (1).

En Chile, de acuerdo a cifras del DEIS de MINSAL, en afo 2015 el
21% de los egresos hospitalarios correspondieron a personas de 65 anos
y mas (3).Segun cifras internacionales la prevalencia de personas con de-
mencia en hospitales varia de 13% a 63%, presentando este grupo 3 veces
mas hospitalizaciones que personas de su misma edad sin dicha condicion,
asi como también mas horas de enfermeria, hospitalizaciones prolongadas
y mayor probabilidad de desarrollar delirium o de ser dados de alta a una
residencia. Lo anterior pudiese tener relacion con una mayor exposicion por
parte de este grupo a recibir discriminacion, evaluaciones, intervenciones y
tratamientos inadecuados, asi como también, al bajo nivel de entrenamiento
por parte de los equipos de salud en relacion con la demencia (2).

Desde la perspectiva de los involucrados, datos de Alzheimer’s So-
ciety en Reino Unido en 2009 (4), dan cuenta que el 92% de los cuidadores
afirma que las personas con demencia consideran que el ambiente de los
hospitales es amenazador, 77% de los cuidadores se manifiestan insatisfe-
chos con la calidad del cuidado recibido en contexto de demencia y el 89%
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de las enfermeras reportd que el trabajo con personas con demencia era
muy desafiante. En general, las necesidades insatisfechas de las personas
con demencia y/o cuidadores y del personal de enfermeria apuntan hacia
aspectos comunes.

En el mismo estudio, los cuidadores identifican como areas clave,
en relacion a su insatisfaccion y la de las personas con demencia durante la
hospitalizacion a: la falta de reconocimiento y comprension de la demencia
por parte de los profesionales, |a falta de cuidado centrado en la persona, el
no ser ayudados para comer o beber, |a falta de interaccion social y el no ser
suficientemente involucradas las personas con demencia y ellos mismos
en la toma de decisiones como lo desearian, asi como también la falta de
respeto y dignidad hacia la persona con demencia.

En cuanto a areas desafiantes identificadas por enfermeria en re-
lacion a la atencion a personas con demencia se encuentran: el abordaje
de conductas dificiles o impredecibles, dificultades de comunicacion, no
tener suficiente tiempo para atencion directa e individual (1:1), vagabundeo
o deambulacion por el servicio, mantener a la persona en el servicio y ga-
rantizar la seguridad del paciente (4).

Lo anterior, evidencia la complejidad de la hospitalizacion para las
personas con demencia y los equipos, la que puede llevar a categorizar a
los hospitales como lugares inapropiados para las personas con demencia,
donde muchas veces las buenas practicas quedan en manos de conductas
individuales y no institucionales. Dicho planteamiento, debe ser usado con
cautela, ya que el mismo ha llevado a argumentar que las personas con
demencia no deben hospitalizarse, y por ende a que los servicios no se
adapten y se justifiquen practicas inadecuadas argumentando que se trata
de pacientes equivocados para un lugar o practicas que estan bien (5). Por
tanto, no se trata de evitar hospitalizaciones necesarias, sino de trabajar por
hacer del hospital un ambiente mas amigable para las personas con demen-
cia, asi como también en prevenir los ingresos hospitalarios injustificados
y para ello optimizar otros dispositivos y servicios, asi como también las
transiciones entre estos.

Para abordar este desafio ha sido descrito un abordaje de multinivel
y multifactorial en 7 ambitos de cuidado: paciente - actividad - profesional a
nivel individual - equipo - ambiente - organizacion e institucion que implica
cambiar de una cultura de baja expectativa ante los potenciales resultados
de las personas con demencia que se hospitalizan, por una cultura de la
seguridad, entendiendo por esto, por ejemplo, que la prevencion de delirium
de una persona mayor en riesgo, debiese tener la misma relevancia que
evitar una infeccion de herida operatoria en una persona joven (2).
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RIESGOS DE LA HOSPITALIZACION

El envejecimiento a menudo se asocia a cambios estructura-
les y/o funcionales discretos en fuerza muscular, capacidad aerdbica,
aspectos vasomotores, densidad mineral 6sea y ventilacion pulmo-
nar, asi como también a alteraciones sensoriales y disminucion de la
percepcion de sed, entre otros. Cambios que en caso de estar presen-
tes afectan la morbilidad, sobrevida y recuperacion en contexto de
un evento agudo (6). Por otra parte, los individuos pueden presentar
sindromes geriatricos como déficit sensorial o deterioro cognitivo. Si
a dicho escenario de mayor vulnerabilidad se le afiaden factores de
la rutina hospitalaria como reposo prolongado, deshidratacion y de-
privacion sensorial, se configura una situacion de riesgo de deterioro
funcional, en ocasiones irreversible, en contexto de una hospitaliza-
cion (6). Es asi como una persona puede tener resuelto lo que motivo
su ingreso, pero egresar en condiciones muy diferentes a las basales
(ejemplo,incontinente, con trastorno de la marcha, malnutricion, ul-
ceras por presion y delirium).

Dichas complicaciones asociadas a la rutina hospitalaria y que
no se relacionan con el motivo de ingreso, son conocidas como riesgos
de la hospitalizacion (cuadro 14) y constituyen una merma a la calidad de
vida de la persona mayor vulnerable, en este caso con demencia.

Cuadro 14. Riesgos de la hospitalizacion en personas mayores fragiles

(©).

- Inmovilismo.

- Trastorno de la marcha.

- Deterioro funcional.

- Incontinencia de esfinteres.

- Malnutricion.

- Deshidratacion.

- Delirium.

- Deprivacion sensorial.

- Depresion.

- latrogenia asociada a procedimientos y/o a farmacos.
- Trastornos del suefio.

- Infecciones asociadas a atenciones de salud.
- Otros.
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George por su parte, en 2013 (2), describe los resultados aso-
ciados a demencia y hospitalizacion como un camino de dafo y que
ocurre en contexto de: ingreso debido a exacerbacion de patologia croni-
ca, cuadro agudo o nuevo sindrome geriatrico, que se encuentra con un
ambiente de actitudes inadecuadas, discriminacion, pobre liderazgo, en-
trenamiento y recursos insuficientes; repercutiendo ello en evaluaciones
y tratamientos ineficaces y la consecuente aparicion de eventos adver-
sos tales como delirium, cascada de iatrogenia, alta carga de sindromes
geriatricos, deterioro funcional, aumento de fragilidad y vulnerabilidad a
eventos menores. Lo cual en caso de repetirse puede ir generando una
situacion cada vez peor de vulnerabilidad y dependencia.

BUENAS PRACTICAS EN RELACION CON LA
HOSPITALIZACION

Para poder prevenir las complicaciones asociadas a la hospitali-
zacion ya enunciadas, seran necesarias las siguientes acciones (7):
- Reconocer estas como un potencial riesgo.
- |dentificar a las personas susceptibles de desarrollarlas.
- Implementar las medidas preventivas necesarias.
- Tratarlas oportuna y adecuadamente en caso que aparezcan.

El cuadro 15 hace mencion a factores de riesgo de aparicion de
complicaciones asociadas a la hospitalizacion ademas de la presencia de
deterioro cognitivo previo (8).

Cuadro 15. Factores de riesgo de aparicion de complicaciones asociadas
a la hospitalizacion (8).

- Edad mayor a 80 afos.

- Mala autopercepcion de salud.

- Rehospitalizacion frecuente.

- Comorbilidad crénica.

- Historia de depresion.

- Deterioro funcional.

- Historia de mala adherencia a terapia o controles.
- Baja escolaridad del paciente y/o cuidadores.
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A continuacion se revisaran buenas practicas en relacion a la
hospitalizacion de una persona mayor con demencia en tres tiempos de
intervencion:

- Durante la hospitalizacion.
- Transiciones en salud y preparacion del alta.
- En casa.

En cada uno de estos momentos existiran actividades que seran
propias de los profesionales de salud y otras de los familiares / entorno
cercano, pero es deber de los primeros conocer las de estos ultimos para
poder brindar educacion y apoyo necesarios.

DURANTE LA HOSPITALIZACION

A continuacion se mencionan recomendaciones practicas para
la atencion intrahospitalaria de personas con demencia y personas ma-
yores fragiles con intencion de disminuir los riesgos y complicaciones
asociadas a esta (2,6):

1. Preguntarle a la persona como desea ser llamada y comunicarlo
al resto del equipo. Esto dado que hay personas que no interac-
than si se les llama por el nombre que aparece en su documento
de identidad, pero si ante el que utilizan habitualmente y se les
puede interpretar erroneamente como poco colaboradores, des-
orientados o con deterioro cognitivo.

2. Precisar nivel de actividad que puede realizar la persona. Evitar
indicacion genérica de reposo absoluto o relativo por aquella que
explicite lo que puede hacer. Ejemplo: levantar asistido a sillon,
deambular asistido, ir al WC por horario, ofrecer “chata” o “pato”
por horario, etc. Recordar que la indicacion de reposo absoluto
es excepcional y debe estar clinicamente justificada. En el resto
de las situaciones las personas mayores no deben permanecer
en cama dado que no existe evidencia de su beneficio pero si
de sus efectos negativos ( desmineralizacion dsea, inmovilismo,
incontinencia, acortamiento muscular, caida de la presion parcial
de oxigeno, entre otros) (7).

3. Asegurar una adecuada hidratacion y nutricion acorde a los re-
querimientos de la persona. Tener presente cifras orientativas
minimas para condicion basal de 30 cc/Kg/dia de hidratacion,
30kcal/Kg/dia de Calorias, 1-1,2 gr de proteinas por kg por dia.
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Con respecto a la alimentacion, definir si requiere de alguna die-
ta especial, evitando las prescripciones automaticas segun diag-
ndstico o unidad en la que se encuentran (ejemplo, dieta hiposo-
dica o sin grasas indicadas solo por comorbilidad sin considerar
motivacion u ingesta puede incidir en hipoingesta y malnutricion
en personas que consideran poco sabrosos los alimentos). En
caso de requerirse, precisar indicacion de asistencia con las co-
midas, postura segura para la alimentacion y/o evaluacion por
fonoaudidlogo u otorrino en contexto de sospecha de disfagia.
Prestar atencion a las indicaciones de régimen cero e infra y
sobreaporte de liquidos endovenosos.

Permitir que la persona acceda a su protesis dental y promover o
realizar un buen aseo de la cavidad oral.

Privilegiar iluminacion natural por sobre la artificial.

Favorecer horas de suefio y evitar procedimientos durante la no-
che (ejemplo, control de signos vitales).

Mantener la privacidad y dignidad de la persona en momentos
intimos como vestirse, asearse, orinar o defecar.

Considerar preferencias del paciente en relacion con la agresivi-
dad de los tratamientos.

Maximizar la capacidad visual y auditiva brindando acceso a
ayudas técnicas.

Realizar evaluacion diaria de sondas, vias y drenajes para pre-
cisar su necesidad, teniendo presente que estos constituyen
una forma de sujecion o restriccion de la movilidad al limitar la
deambulacién y movilizacion independiente.

Verificar si existe constipacion o cambios en relacion a continencia.
Pesquisar hipotension ortostatica, especialmente luego de mas
de un dia de reposo y durante procesos que se acomparien de
cambios de volumen (diarrea, vomitos, bajo aporte hidrico, etc.).
Definir al ingreso objetivos de la hospitalizacion, criterios de alta,
criterios de cuidado (invasividad, métodos diagndsticos, directri-
ces) e ir revisando y ajustando en base a la evolucion.

Preparar el alta desde el momento del ingreso. Determinar re-
quisitos necesarios en el lugar del alta de modo que el entorno
de apoyo pueda realizar oportunamente los ajustes que se re-
quieran. Cierto es que durante la hospitalizacion pueden cambiar
los requerimientos de cuidado, pero muchas veces al momento
del ingreso ya es factible conocer que una persona requerira de-
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terminados cuidados con los que no estaba contando. Ejemplo:
trasladar habitacion a primer piso, contar con supervision y/o
asistencia, ingresar a residencia, etc.

Involucrar a familia en los cuidados ya que pueden ser una ex-
celente herramienta terapéutica y apoyo al equipo de salud, lo
cual sucedera en la medida que se les entregue informacion y se
defina marco de actuacion y colaboracion, lo cual en ocasiones
por prejuicios o falta de tiempo se omite.

Realizar revision diaria de medicacion, verificando qué farmacos,
dosis y frecuencias son pertinentes, evitando transcripcion auto-
matica de medicamentos de un dia para otro.

Indicar kinesioterapia motora y respiratoria, para asegurar man-
tencion de la funcionalidad y evitar hipoventilacion.

En el caso de utilizar medios de contraste endovenosos, mante-
ner una hidratacion adecuada pre y post administracion.
Cautelar acerca de las consecuencias del ayuno repetido pre-
pruebas diagndsticas, ya que condiciona mayor incidencia de
deshidratacion y malnutricion, pasando muchas veces desaper-
cibido.

Prevenir infecciones intrahospitalarias mediante un adecuado la-
vado de manos, aplicacion de medidas de precaucion universa-
les y otras especificas segun corresponda (ejemplo, aislamiento).
Asi como también mediante un uso juicioso de antibioticos, eli-
giendo los de amplio espectro cuando es estrictamente necesa-
rio 0 en espera de cultivos.

Evitar el uso de catéter urinario y retirar precozmente en casos
en que este haya sido necesario.

Verificar que la persona esté inscrita en su Centro de salud y/o
solicitar a familiares o red de apoyo que lo gestionen de modo de
favorecer la continuidad de cuidados.

Vacunar o dejar indicada vacunacion que se precise.

Educar a la familia en prevencion de delirium.

Evitar traslados entre distintos servicios y en caso de ser nece-
sarios realizarlos en el dia y no durante la noche (9).

No olvidar que la valoracion de riesgo / beneficio de utilizacion
de pruebas diagnosticas especialmente las invasivas debe ser
siempre individualizada y considerar otros elementos de la VGI
que determinan pron6stico del paciente y opciones terapéuticas,
y no sdlo el diagnostico de demencia (6).
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Hospitales amigables con las personas con demencia y su entorno

Las personas con demencia, de acuerdo a reportes interna-
cionales, visualizan un hospital amigable como un lugar seguro (fisica,
emocional y psicoldgicamente), donde se fomente la independencia, se
apoye la interaccion social, se les incluya socialmente y sus derechos
sean respetados (10).

En esa linea, algunas estrategias de mejora basicas descritas
para cualquier servicio hospitalario apuntan a: aspectos del ambiente,
presencia 0 acceso a actividades con sentido, que se conozca la historia
de las personas, involucrar a los cuidadores e identificar y tratar delirium
(11). Considerandose barreras para un adecuado cuidado en demencia:
el ambiente, cantidad y carga de trabajo, y el conocimiento y habilidades
del personal (12).

El cuadro 16 menciona aspectos sefnalados por The King’s Fund
en Reino Unido para evaluar si el ambiente de un hospital es amigable
con las personas con demencia.

Cuadro 16.Caracteristicas de un ambiente hospitalario amigable con las
personas con demencia (13).

- Promueve la interaccion con sentido entre paciente, sus familias y el equipo.
- Promueve el bienestar.

- Incentiva a comer e ingerir liquido.

- Promueve la movilidad, continencia e higiene personal.

- Promueve la orientacion y la calma.

Brindar cuidado centrado en la persona en cualquier dispositivo
0 servicio tiene relacion con poner las necesidades de la persona con
demencia en el centro y para ello es necesario, tal como sefala Kitwood
(14) en (11), reconocer a la persona, colaborar con ella, validarla y facili-
tarle que pueda realizar lo que desea. Aspectos que a la fecha no nece-
sariamente son priorizados en el ambiente hospitalario y sobre los cuales
es necesario trabajar (11).

TRANSICIONES EN SALUD

Las transiciones, ya sea dentro de un mismo establecimiento o
a través de la red de salud, son claves, ya que constituyen momentos en
los que existe riesgo de desresponsabilizacion. Dado que ambos equipos
involucrados pueden considerar que el otro esta a cargo o que asumi-
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ra ciertas responsabilidades o gestiones. Existiendo entonces riesgo de
quiebre en la comunicacion, confusion acerca de la medicacion, falta de
seguimiento, imprecisiones en la informacion que se intercambia y por
tanto, una coordinacion inefectiva de cuidado entre diferentes proveedo-
res y una inadecuada preparacion del paciente y de su entorno (15).

Buenas practicas en relacion a las transiciones de personas con
demencia tienen relacion con un cuidado centrado en la persona que es
coordinado, se ajusta a las preferencias individuales e involucra ademas
contacto y coordinacion entre los cuidados médicos, sociales y de apoyo,
con los cuidadores a lo largo de la demencia (15).

Para lograr mayor éxito en las transiciones se han descrito los
siguientes puntos (15):

a) Educar ala personay a sus cuidadores acerca de las potenciales

transiciones y como retrasar o evitar algunas (ejemplo, a resi-
dencia).
Se ha reportado que cuando los cuidadores son involucrados y
educados en las transiciones, la rehospitalizacion y tiempo de
estadias son menores asi como también el ingreso a una resi-
dencia puede ser diferido (16).

b) Entregar informacion oportuna y completa a todos los involu-
crados. La comunicacion efectiva entre los profesionales de los
distintos servicios, con los cuidadores y personas con demencia,
contribuyen a una transicion segura y con minimas complicacio-
nes.

c¢) Involucrar a la persona y su cuidador en establecer metas de
cuidado (ver capitulo 11).

d) Generar equipos preparados y colaborativos.

e) Implementar modelos de atencion basados en evidencia, siendo
clave para ello el entrenamiento de profesionales, dado que que
la atencion a personas con demencia requiere de habilidades
especificas.

PREPARACION DEL ALTA

Dentro de las transiciones, el alta constituye un momento fun-
damental en cualquier hospitalizacion, a la que muchas veces no se le
otorga la importancia que amerita. Por lo anterior, debe ser reconocida
como un proceso clave para lograr una real continuidad de los cuidados
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y para ello el equipo hospitalario debe comprender que su labor termina
cuando el equipo de Atencion primaria de Salud (APS) u otro esté real-
mente a cargo del paciente resolviendo las eventuales situaciones que
puedan aparecer.

Segun revision Cochrane del afio 2016, la evidencia sugiere que
un plan de alta ajustado a la medida del paciente, probablemente brinda
reduccion en la estadia hospitalaria y readmisiones en personas mayores
con alguna condicion médica, asi como también puede incidir en la sa-
tisfaccion de pacientes y profesionales. El impacto en mortalidad u otros
resultados en salud y costos es aun incierto (17).

Como ha sido visto, no basta tratar adecuadamente el motivo de
ingreso, Sino que es necesario asegurarse que esa persona pueda regre-
sar a su domicilio en las mejores condiciones y lo mas parecido o0 mejor
a su situacion basal, logrando un alta oportuna y bien organizada.

Por lo anterior, la preparacion del alta debe comenzar al momen-
to del ingreso y requiere de coordinacion entre los distintos miembros
del equipo del hospital y de otros niveles asistenciales. Un adecuado
plan de alta o alta programada busca prevenir estancias innecesarias en
el hospital, reingresos, consultas inapropiadas a servicios de urgencia e
ingresos inadecuados a residencias de larga estadia.

En este proceso, la familia puede ser un excelente agente de in-
tervencion y es por ello que se le debe preparar para el momento del alta,
no bastando indicaciones orales y la entrega de la epicrisis el dia del alta,
momento en que la persona puede estar recibiendo gran cantidad de infor-
macion simultanea (ejemplo: la dieta, la administracion de medicamentos,
los controles, etc.), y por otra parte, pensando como se hara cargo de los
cuidados y otras labores cotidianas (trabajo, cuidado de nifios, etc.).

Aspectos clave para la preparacion del alta (18):

— Identificar a los pacientes en riesgo (de estadia prolongada, ne-
cesidad de cambio de domicilio, deterioro funcional, delirium
u otras complicaciones), precisando red social y funcionalidad
como parte de evaluacion de ingreso.

— Evaluar necesidades sociales, funcionales y psicoldgicas, y de-
terminar si la red sera capaz de abordarlas.

— Identificar que servicios requerira y en base a lo anterior estable-
cer contacto con equipo de APS de la persona con demencia y
organizar el retorno a su domicilio o derivacion a otro dispositivo.

— En caso de reingreso, evaluar si se ha debido a un problema
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cronico, reagudizacion, nuevo problema o aspectos relativos a la
red de cuidado u otros.

— Anticiparse y plantear una fecha tentativa de alta con una mirada
prospectiva de las necesidades médicas, de enfermeria, sociales y
funcionales que tendra el paciente al alta. Preguntarse siempre (17):
* “Si la persona necesitara asistencia en alguna actividad instru-
mental o basica, ;existe quién pueda brindarla?”

113

» “sHay sospecha de abuso o maltrato por parte de su red?”.

No preparar el alta con antelacion puede llevar a prolongar la hos-
pitalizacion y/o generar altas inseguras. Ejemplo de lo anterior son perso-
nas a las cuales el dia del alta se intenta gestionar un oxigeno domiciliario,
una ayuda técnica, un alimento especifico o algiin insumo o medicamento
que es dificil de conseguir. No se trata de asumir una mirada paternalista,
sino al contrario, entender el rol del equipo en entregar la informacion per-
tinente de forma clara y oportuna que permita una adecuada planificacion
y toma de decisiones a la persona y/o a su entorno de apoyo.

Sera relevante conocer entonces, las caracteristicas del lugar
donde se deriva (ya sea domicilio u otro establecimiento), dado que ello
permite una adecuada preparacion de items como son cantidad de medi-
camentos a entregar, gestion de alimentacion, insumos para curaciones,
oxigeno, etc.

Mas que altas excesivamente precoces, se debe propender ha-
cia altas oportunas, responsables y seguras, evitando egresos mal or-
ganizados (sin contacto con familiares, sin cumplir con requerimientos,
etc.), hacia ambientes inadecuados o en situaciones inseguras.

Epicrisis

Un aspecto relativo al proceso de alta y que muchas veces se
descuida es la epicrisis, la cual constituye un aspecto fundamental para
favorecer una adecuada transicion en salud. Una adecuada y completa
epicrisis 0 resumen de alta, busca maximizar los beneficios obtenidos
durante la hospitalizacion, reducir el riesgo de reingreso y consultas a
servicio de urgencia (18). El cuadro 17 expone los contenidos que debe
tener una adecuada epicrisis.
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Cuadro 17.Contenidos a incluir en Epicrisis (18).

- Datos del servicio del Hospital, médico y enfermera a cargo, nimeros de contacto.
- Nombre, RUT y fecha de nacimiento del paciente.

- Nombre de familiar de referencia o cuidador principal, precisando teléfono de
contacto.

- Fecha de ingreso y egreso.

- Destino al alta. Precisar si hay cambio con respecto a domicilio previo.

- Evaluaciones realizadas durante la hospitalizacion y sus resultados (examenes de
laboratorio, imagenes, procedimientos diagndsticos, etc.).

- Motivo de ingreso y resumen de evolucion durante hospitalizacion.

- Lista de diagndsticos y problemas al alta.

- Precisar informacion que ha sido entregada a familiar y a paciente.

- Estado funcional y cognitivo al momento del alta.

- Listado de medicamentos al alta explicitando nuevos farmacos, modificacion y sus-
pension de terapia previa a hospitalizacion, asi como también sefialando los motivos
de dichos ajustes.

- Indicaciones y drdenes que deban ser gestionadas (examenes, rehabilitacion, inter-
consultas, etc.).

- Plan general de cuidados, precisando directrices anticipadas cuando existan.

- Sintomas de alerta y a quién contactar o consultar en caso de aparicion de éstos.

Es deseable que la epicrisis sea enviada al equipo de salud de APS
u otro proveedor intermedio, lo cual debe quedar explicito en el documento.

En cuanto a la presentacion del contenido, las indicaciones deben
ser precisas, sefialando por ejemplo, nivel de actividad y no utilizar térmi-
nos ambiguos como reposo relativo o absoluto, sino indicaciones especi-
ficas tales como: “evitar reposo en cama”, “levantar a sillon”, “deambular
asistido”, “recibir alimentacion estando sentado”, etc., segun sean los
requerimientos. Mencionar items como: necesidad de cuidador diurno,
nocturno o0 24 hrs y objetivos (supervision, asistencia, etc.), cuidados de la
piel (hidratacion, curaciones, movilizacion), recomendacion sobre uso de
ayudas técnicas y recomendaciones ambientales como son: iluminacion
adecuada, ventilar ambientes, retirar alfombras, etc. segun corresponda.

Con respecto a la pauta dietaria, esta debe incluir caracteristicas
de textura, tipos, cantidades y frecuencia de alimentos, considerando
ademas las preferencias de la persona para evitar hipoingesta y mal-
nutricion. Se debe evitar jerga clinica referente a la alimentacion y dejar
claro qué es lo que la persona puede 0 no puede comer y por queé, evi-
tando, como ya se menciono anteriormente, dietas restrictivas sin mayor
fundamentacion, (hiposodica, hipograsa, hipocalorica, limitada en hidra-
tos de carbono, etc.).

En relacion con la prescripcion farmacologica se debe explicar
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cada una de las prescripciones a la persona con demencia y a su cuida-
dor, segun corresponda, sefialando claramente si existe suspension y/o
modificacion de terapias previas, esto ademas de la entrega y aclaracion
por escrito de las indicaciones. En lo posible, orientar a las familias tam-
bién referente a donde realizar el retiro de los farmacos (APS, COSAM,
Farmacia comunitaria, etc).

Para mejorar el proceso de alta se considera recomendable ana-
lizar las practicas actuales de alta, que familiares y pacientes utilicen un
registro o diario, implementar reuniones familiares e instaurar estrate-
gias para prevenir el deterioro funcional (19).

EN CASA

El control post alta buscara pesquisar precozmente incidencia
de sindromes geriatricos, deterioro funcional, nuevos diagndsticos, ad-
herencia a indicaciones y coordinar seguimientos posteriores asi como
también revisar y actualizar preferencias y metas (19).

Todo paciente fragil dado de alta desde un hospital, debiese tener
un control con su equipo de atencion primaria dentro de las primeras 3
semanas del alta, pudiendo ser antes dependiendo de la situacion clinica.
Esta evaluacion ya sea en atencion primaria, consulta ambulatoria o do-
micilio debiese apuntar a:

e Actualizar diagnosticos y/o problemas. Debiendo incluir la pes-
quisa dirigida de sindromes geriatricos, y realizar evaluacion de
funcionalidad y de deteccion de delirium.

e Revision de prescripcion antigua suspendida y/o modificada y
nuevas prescripciones. Evaluar cumplimiento y automedicacion.
Generar nueva receta que considere la actualizacion de todas las
prescripciones y no solo de una fraccion de ellas.

e Evaluar presencia de reacciones adversas a medicamentos.

e Derivar a trabajador social, enfermera, terapia ocupacional, ki-
nesidlogo, fonoaudidlogo, psicologo u otros, segun corresponda
de acuerdo a condiciones identificadas.

e \erificar cumplimiento de controles y establecer como se continuara
en base a funcionalidad, cognicion post alta , red de cuidado y prefe-
rencias.

e Evaluar nivel de adaptacion del entorno familiar, necesidad de
educacion y derivaciones pertinentes.
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Una adecuada transicion del paciente desde el hospital a la co-

munidad exige comunicacion entre hospital y equipo de atencion pri-
maria 0 equivalente previo al alta, citacion de paciente desde centro de
salud y en caso de no asistencia de éste, ubicarlo para verificar motivo
de inasistencia.
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CAPITULO 18. DELIRIUM

Marili Budinich Villouta

INTRODUCCION

Pese a que algunas de sus caracteristicas fueron tratadas en la

seccion de diagnostico diferencial, a continuacion, se revisan generalida-
des del delirium o también llamado “sindrome confusional agudo”, dada
la alta prevalencia que presenta en personas con demencia y eventos
agudos, y las implicancias de su presencia en mayor morbilidad, morta-
lidad, deterioro funcional, estadias hospitalarias mas prolongadas y altos
costos en salud (1).

DEFINICION

Segun criterios DSM-5 (2) sus caracteristicas principales son:

Alteracion de la atencion y el nivel de alerta.

Cambio en cognicion y trastorno perceptual.

Desarrollo en corto periodo de tiempo y curso fluctuante.
Evidencia clinica de una causa médica subyacente, intoxicacion
por sustancias o efecto secundario de farmacos.

De forma simple, se le puede entender como una alteracion en

el nivel de atencion, de inicio agudo y curso fluctuante, con una causa
médica subyacente.

En relacion a su presentacion clinica, el delirium se puede cate-

gorizar en 3 tipos, los cuales se sefialan a continuacion (3):

Hiperactivo: corresponde a un paciente hiperalerta, que puede
presentar agitacion, agresividad verbal o fisica, verborrea e ideas
delirantes.

Hipoactivo: se manifiesta mas bien con somnolencia, indiferen-
cia al entorno e inatencion.

Mixto: cursa de forma alternante con caracteristicas de los dos
grupos recién mencionados.

Los mas frecuentes serian el hipoactivo (4) y el mixto, existiendo

diferencias entre distintas series (5).
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ETIOLOGIA Y FISIOPATOLOGIA

Esta suele ser compleja y multifactorial, produciéndose en un pa-
ciente vulnerable, con factores predisponentes, expuesto a factores precipi-
tantes (tabla 19). A mayor presencia o peso de los factores predisponentes,
se requerira de menores precipitantes para su manifestacion (6). Dadas sus
caracteristicas, se le considera una lesion funcional, relacionada con una
alteracion a nivel del funcionamiento de los neurotransmisores cerebrales
tanto a nivel cortical como subcortical, en la cual se han visto implicados
multiples factores, tales como: déficit colinérgico, aspectos inflamatorios
(aumento de citoquinas proinflamatorias, aumento de permeabilidad de la
barrera hematoencefalica) y neurotoxicidad directa entre otros (6).

Tabla 19. Factores predisponentes y precipitantes de delirium (3,4,6).

Factores predisponentes

Factores precipitantes

Edad > 65 afios Infeccion

Fragilidad Deshidratacion

Deterioro funcional previo Exacerbacion de patologias cronicas

Déficit sensorial Enfermedades agudas

Multimorbilidad Deprivacion de suefio

Farmacos Farmacos (sedantes, hipnéticos,
anticolinérgicos, anestésicos)

Comorbilidades (Insuficiencia renal / Cirugias

hepatica / enf. terminal / malnutricion)

Demencia Dolor

Depresion

Rutina hospitalaria (sujeciones, accesos
vasculares, catéter urinario, etc.)

Delirium previo

ASPECTOS CLINICOS

Su presencia 0 sospecha, constituye una urgencia médica por
lo que siempre amerita evaluacion y tratamiento. Dado que el delirium,
la demencia, la depresion y otras enfermedades psiquiatricas, pueden
coexistir, en caso de duda, es recomendable asumir la existencia de de-
liium y abordarlo como tal en pro de identificar causas reversibles e
implementar un manejo oportuno, mientras se precisan antecedentes (5).
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En el delirium los sintomas se instalan en horas o dias y constitu-
yen una variacion en relacion al rendimiento basal de la persona, identi-
ficandose, en general, un cambio abrupto en relacion al deterioro que se
venia observando previamente. La fluctuacion a lo largo del dia también
es clave, pudiendo estar la persona muy diferente entre un momento y
otro del mismo dia.

En cuanto al diagnéstico diferencial entre delirium y demencia, el
mayor diferenciador sera el curso o la aparicion de los sintomas. Frente
a una persona, cuya demencia parece haber progresado en semanas 0
dias y no es coherente a la velocidad de deterioro previo, se debe pensar
en delirium y buscar potenciales precipitantes de modo de corregir a la
brevedad (3,4).

Algunos de los sintomas acompanantes del delirium pueden ser (3):

e Estar mas confuso de lo habitual.

Presentar cambios en el estado de alerta, ya sea mas somnoliento
0 agitado.

Falta de concentracion o distraerse faciimente.

Discurso desorganizado.

Cambios en la conducta.

Fluctuaciones rapidas en el estado emocional.

Cambios en el patron del suefio 0 en la marcha.

Presentar alucinaciones o ideas delirantes.

En relacion a la duracion del delirium, se suele indicar que es
transitorio, pero cada vez existen mas reportes acerca de la prolonga-
cion en algunos casos de semanas a meses siendo factores de riesgo
para ello la edad avanzada, la presencia de demencia, la comorbilidad, la
severidad del delirium y el uso de sujeciones fisicas. En aquellos casos
en que la duracion del delirium excede los 6 meses es probable que la
persona no regrese a su condicion cognitiva basal (4) y se trate de una
demencia o deterioro cognitivo leve (6).

DIAGNOSTICO

El diagnostico es clinico, siendo claves la historia y el examen
fisico, a lo cual se suma la solicitud de examenes complementarios para
precisar la etiologia del cuadro, pudiendo ser considerados de acuerdo
a la clinica: Hemograma, VHS, PCR, perfil bioquimico, electrolitos plas-
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maticos, creatinina, hormonas tiroideas, examen de orina, urocultivo, Rx
torax y ECG. De ser necesario, se debe complementar con examenes mas
especificos tales como neuroimagen, EEG, enzimas cardiacas, hemoglo-
bina glicosilada, niveles plasmaticos de farmacos en uso, etc (4,6).

La herramienta mas utilizada para el screening de delirium es
el CAM (Confussion Assesment Method) (7), que evalua la presencia de
los siguientes criterios: cambio agudo y fluctuante en estado cognitivo y
alteracion de la atencion, mas al menos una de los siguientes caracteris-
ticas: pensamiento desorganizado y/o alteracion del nivel de conciencia
(4). Existen diversas versiones de este instrumento, dentro de ellas el
FAM CAM (8) que puede ser de utilidad para la pesquisa de delirium a
través de familiares en el ambito comunitario y el CAM ICU (9) para per-
sonas en unidades de tratamiento intensivo.

PREVENCION

La prevencion corresponde a un ambito clave, asi como también
lo son el identificar a las personas en riesgo de desarrollarlo y la identifi-
cacion precoz de este una vez que ya esta instalado.

A continuacion, se sefialan algunas medidas preventivas a im-
plementar en personas con demencia y cuadros agudos, tanto en el hos-
pital como en casa o residencias (3,4,6):

e (Cuidar el suefo y ciclo suefio vigilia. Diferenciar dia y noche tanto
por la iluminacion (privilegiando luz natural en el dia) como tam-
bién mediante las rutinas, por ejemplo: pasar el dia levantado o0 en
un sillén y utilizar la cama para noche, usar ropa en el dia y pijama
en la noche. Evitar: ruidos molestos o excesivos durante la noche
(ejemplo mdsica o conversaciones fuertes en estacion de enfer-
meria o pasillos), prender la luz de toda la habitacion para atender
a una persona si la habitacion es compartida, examenes y contro-
les innecesarios durante la noche, y evitar despertar de madruga-
da y oscuro a los pacientes solo por un tema de rutina hospitalaria
0 necesidad de cuidadores. Respetar los ritmos de suefio.

¢ QOrientacion constante por parte del entorno de cuidado a través de
calendarios y relojes. Esto con intencion de recordar donde esta-
mos, qué hora es, por qué estamos ahi, qué estamos haciendo, etc.

e Transmitir calma a través de la conversacion y conducta. Utili-
zando un tono de voz claro y pausado. Dar tiempo para que la
persona pueda expresarse y/o responder a preguntas.
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Evitar deshidratacion y malnutricion. Cautelando que la persona
reciba el aporte hidrico de acuerdo a sus requerimientos, ya sea
por boca o parenteral y vigilando que efectivamente se ingiera el
aporte oral entregado. Por ejemplo, hay personas hospitalizadas
a las cuales se les deja su bandeja de comida enfrente pero a
menos que se les motive a comer o se les acompane no come-
ran, pudiendo ser ello entre otros motivos, secundario a una falla
atencional, desorientacion o por déficit sensorial. Por otra parte,
en las personas mayores existe una disminucion de la sensacion
de sed por lo tanto, no se debe esperar a que la persona reporte
sed para ofrecer liquido.

Evitar uso de farmacos que puedan aumentar el riesgo de deli-
rium, tales como: anticolinérgicos, benzodiacepinas, antidepresi-
vos triciclicos, anticonvulsivantes y quinolonas, entre otros.
Explicar procedimientos, a modo de evitar confusiones o malas
interpretaciones asociadas a la atencion.

Evitar rotacion excesiva de personal, de manera que tanto el pa-
ciente como el personal se vayan conociendo y de esa forma se
facilite la interaccion.

Evaluar la presencia de dolor y tratarlo si esta presente o se
sospecha.

Mantener una adecuada saturacion de oxigeno.

Evitar incomodidad y estrés.

Facilitar la deambulacion asistida.

Promover la continencia de esfinteres y estar atento a la presen-
cia de constipacion.

Evitar el uso de sujecion fisica propiamente tal y de otras medi-
das que también limitan la movilidad como sondas y vias veno-
sas. Recordar que la sujecion fisica, siempre es una medida de
excepcion, correspondiendo a una indicacion médica que debe
ser por motivos precisos y por un tiempo determinado, ya que
una sujecion inadecuada o inapropiada tanto en su indicacion
como en su técnica, puede conducir a accidentes, lesiones, ma-
yor agitacion e incluso la muerte, no existiendo evidencia que la
proponga como medida para evitar caidas.

Facilitar visitas y acompanamiento de familiares, asi como edu-
carles para colaborar con las medidas de prevencion.



ABORDAJE

En cuanto al abordaje, sera fundamental identificar la causa y
efectuar tratamiento especifico acorde a esta, considerando que muchas
veces es multifactorial. Instaurando ademas manejo ambiental no far-
macologico, el cual ya fue mencionado en el acapite de prevencion, y se
orienta a: mantener movilidad, normalizar ciclo suefo-vigilia, orientacion
a la realidad, permitir acceso a objetos personales y corregir déficit sen-
soriales, entre otros (4).

Sera recomendable involucrar a todos los profesionales que se
requiera de acuerdo a las problematicas identificadas y disponibilidad.
(por ejemplo, terapia ocupacional, kinesioterapia, fonoaudiologia, nutri-
cionista, etc.), esto dado que es una situacion compleja en personas que
habitualmente tienen diversas necesidades y que la presencia de deli-
rium los expone a multiples riesgos.

En relacion al tratamiento farmacoldgico, pese que ha sido des-
crito el uso de farmacos como haloperidol, quetiapina, olanzapina y zi-
prasidona (6), no existe evidencia que sustente el uso de dichos u otros
antipsicoticos para prevencion y/o tratamiento de delirium (10,11). Por
tanto se utilizara solo cuando las medidas no farmacoldgicas sean in-
suficientes y buscara manejar sintomas como agresividad, agitacion,
alucinaciones o ideas delirantes que ponen en peligro la integridad de
la persona o de sus acompanantes. Se debe preferir monoterapia por
via oral e iniciar medicamentos con la dosis minima e ir aumentando
gradualmente, segun respuesta, monitoreando la aparicion de efectos
secundarios y reevaluando indicacion en forma periodica, propendiendo
a disminuir dosis de acuerdo a evolucion clinica.

En relacion a las benzodiacepinas cabe mencionar que no exis-
ten estudios que avalen su indicacion (salvo en presencia de sindrome de
deprivacion de alcohol o de benzodicepinas) e incluso se ha observado
que podrian aumentar la confusion y empeorar la agitacion (6).

Por otra parte, tampoco existe evidencia suficiente que respalde el
uso de inhibidores de acetilcolisterasa como tratamiento de delirium (12).

Como parte del abordaje en el ambito hospitalario también sera
fundamental planificar el alta involucrando al equipo tratante y la fami-
lia, dejando explicito en la epicrisis el diagndstico de delirium, asi como
también la cognicion y funcionalidad al alta ya que ello permitira ir con-
trolando evolucion posterior. Es deseable control precoz por equipo de
atencion primaria de salud, incluyendo VGI por parte de este y conse-
cuente elaboracion de plan de intervencion. Como parte del plan de alta

261



se debe enfatizar el nivel de actividad, movilizacion asistida si precisa,
reentrenamiento de esfinteres, promover la funcionalidad, hidratacion y
nutricion adecuadas y establecer una rutina orientadora (ver capitulo 17).
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CAPITULO 19. FINAL DE VIDA
EN PERSONAS CON DEMENCIA

Marilt Budinich Villouta

INTRODUCCION

La demencia es una condicion mayoritariamente progresiva e
incurable, por lo que resulta fundamental contar con algunas nociones
de cuidados paliativos para la etapa de fin de vida.

Ciertamente, cada persona tendra su propia trayectoria y el fa-
llecimiento podra darse en contexto de un curso progresivo y paulatino, o
de forma mas bien abrupta, y tanto de causa explicable en contexto de la
demencia como de alguna otra enfermedad aguda o cronica. Es asi como
patologias como la neumonia o infecciones urinarias, que frecuentemen-
te tienen relacion con el deceso de personas con demencia avanzada, se
relacionan con condiciones propias de esta como la apraxia, la disfagia
y la disminucion de la movilidad, y los consecuentes mayores riesgos de
infeccion, malnutricion y resultados negativos que estas conllevan (1).

El abordaje en etapa de final de vida no contempla sélo el manejo
sintomatico, sino también ocuparse de aspectos psicologicos, fisicos, es-
pirituales y sociales de la persona y de su entorno, privilegiar el confort y
bienestar, favorecer la coordinacion y comunicacion entre el entorno cercano
y las diferentes instancias de apoyo, y entender que muchas veces las pre-
ocupaciones no tienen relacion con la enfermedad propiamente tal, sino que
con otros aspectos en los cuales el equipo de salud puede ser clave (2).

Pese a ser la demencia una enfermedad terminal, en el sentido de
limitar la expectativa de vida, las personas con demencia en general tienen
menor acceso a medidas paliativas y a planificacion anticipada (2).

Un abordaje centrado en la persona y que busca ayudar a vivir
bien en cada etapa de la demencia, en fases avanzadas, debe apuntar al
bien morir, propendiendo a que en todo momento los cuidados reflejen
las decisiones o preferencias de la persona, hayan sido estas manifesta-
das de forma explicita 0 basandose en su biografia (ver capitulo 23). Lo
anterior, implica considerar la muerte como parte de la vida, sin adelantar
ni retrasarla, dar alivio al dolor y otros sintomas que generen disconfort,
y ayudar a las personas a vivir lo mas activos hasta su fallecimiento,
apoyando también al entorno con su propio duelo (2,3).
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PRONOSTICO

En ocasiones, suele suceder que la familia y/o los profesionales
a cargo no reconocen oportunamente que la persona se encuentra en la
etapa final de la vida, por ende, los cuidados brindados no son acordes
a lo requerido, ya sea por ser sobredimensionados o por no incluir inter-
venciones que serian de utilidad para el confort y bien morir. Esto tiene
origen, entre otros motivos, en la falta de experiencia previa, falta de
conocimiento en el tema y/o por no sentirse preparados emocionalmente
a aceptar que la condicion de la persona ha avanzado (4). Por ello es
de utilidad lo que se conoce como “pregunta sorpresa” (cuadro 18) y
que consiste en preguntarse, si a uno le sorprenderia que determinada
persona falleciera en los proximos 12 meses (4). Si la respuesta es no,
significa comenzar a prepararse para un potencial fallecimiento, revi-
sar el plan de cuidado, aclarar expectativas a familiares (en el caso de
personas con demencia avanzada) y adecuar las intervenciones. Dando
lugar a dos procesos, uno relativo a los cuidados clinicos de la persona, y
otro de planificacion anticipada, considerando ademas el potencial duelo
anticipado de los cercanos y preparativos respecto al fallecimiento (4).
El no sorprenderse del fallecimiento en los proximos 12 meses no sig-
nifica que la persona fallecera, sino que existe un alto riesgo y por ende
se debe estar preparado para enfrentar de la mejor manera lo que vaya
sucediendo y poder contextualizar los procesos que se iran viviendo. La
pregunta sorpresa se considera de utilidad no sélo en demencia, sino
en general en personas mayores con enfermedades terminales no on-
coldgicas, aunque se debe tener en cuenta que su poder predictivo de
mortalidad es regular o pobre (5,6).

Cuadro 18. “Pregunta sorpresa”.

¢Se sorprenderia usted si este paciente falleciera
dentro de los proximos 6 a 12 meses?

Caracteristicas propias de la etapa GDS 7 de Reisberg como: no
caminar, no hablar (no comprender ni emitir lenguaje), no reconocer a fa-
miliares cercanos, incontinencia de esfinteres y dependencia de terceros
de forma total en todas las actividades de la vida diaria, dan cuenta que
una persona ya esta en etapa avanzada o final de su demencia y que su
pronostico de vida pudiese ser de meses a afios. Si a lo anterior se suma
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baja de peso importante (>10%) sin causa determinada, infecciones re-
currentes (por ejemplo, neumonia, infeccion tracto urinario), multiples
ulceras por presion, trastorno de deglucion severo u otras alteraciones
nutricionales (albimina <2,5¢/dl), el pronostico limitado se hace mas
evidente (4,7).

Cabe destacar que estos factores hablan de un pronéstico limi-
tado pero no predicen sobrevida a 6 meses como sucede en otras pa-
tologias (1,8). Es por ello que aunque es relevante tener una estimacion
prondstica como referencia para reconocer el escenario en el cual nos
encontramos, las decisiones deben basarse en los objetivos 0 metas es-
tablecidos en el plan de tratamiento y en las preferencias de las personas
0 en el mejor interés de estas (9).

Por otra parte, los hallazgos recién enunciados deben ser con-
textualizados dentro del cuadro clinico y evolucion, ya que en ocasio-
nes, lamentablemente, por inexperiencia y/o desconocimiento, se pue-
den adjudicar erroneamente ciertas situaciones a “evolucion propia de
la enfermedad”, limitando la intervencion oportuna de cuadros que son
potencialmente reversibles.

Si el cuadro aparece repentinamente, de un dia para otro 0 en
un periodo de dias a semanas, probablemente existe una causa distinta
a la demencia que puede ser tratable y por ende la condicion actual
reversible. Una causa muy frecuente de error es la evaluacion rapida de
personas con demencia y delirium, que presentan una precaria situacion
en contexto de este Ultimo y son falsamente “etiquetados” como demen-
cia avanzada. Surge entonces la necesidad de ser acucioso en la historia
clinica del paciente y su evolucion, no sélo al hacer el diagndstico de la
demencia sino que a largo de toda su trayectoria.

BUENAS PRACTICAS EN CUIDADOS
AL FINAL DE LA VIDA

El cuadro 19, menciona algunas consideraciones practicas, re-
levantes de tener presentes en el abordaje de personas con demencia
avanzada, considerando principios de medicina paliativa y abordaje cen-
trado en la persona, algunas de las cuales son comentadas brevemente
a continuacion.
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Cuadro 19. Buenas practicas en cuidados al final de la vida (1).

- Acompanar siempre.

- Evitar ingresos hospitalarios innecesarios.

- Revisar farmacos en uso, suspendiendo aquellos que no impliquen manejo sinto-
matico ni prevencion de complicaciones a corto plazo.

- Evitar siempre sujecion fisica.

- Proveer hidratacion privilegiando via oral y subcutanea en caso necesario.

- Privilegiar alimentacion por boca de forma cuidadosa.

- Evaluar el uso de antibi6ticos en contexto de los objetivos de tratamiento.

- Estar atento y manejar sintomas de disconfort.

- Tener presente que la reanimacion cardiopulmonar no esta recomendada en de-
mencia avanzada. Lo anterior, dada poca tasa de éxito y alta probabilidad de dafo.
- Trabajar por lograr consenso en la toma de decisiones entre tratante y represen-
tante y/o circulo cercano.

- Mantener la dignidad, personalidad y calidad de vida de la persona.

- Guiarse por las preferencias del paciente, evitando tratamientos futiles y/o agresi-
vos, asegurando se realice todo lo posible para mantener el confort.

- Evitar intervenciones y gastos inefectivos que no mejoran la calidad de vida, op-
tando por aquellos que la privilegian y optimizan el confort.

- Educar a la familia en torno a los cuidados.

- Planificar cuidado y preparar a la familia y cuidadores para el final de la vida.

- Brindar soporte oportuno a las familias y/o cuidadores de modo que puedan acce-
der a apoyo social y financiero, servicios de respiro, educacion y formacion.

- Establecer metas claras respecto al cuidado. Definir lugar de cuidado.

Cuidados Paliativos

Sefialados por la OMS como un “planteamiento que mejora la
calidad de vida de los pacientes y sus allegados cuando afrontan
problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Los
cuales previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion
temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros
problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual (10)”,
corresponden a una herramienta que podra ser util y necesaria en di-
ferentes etapas de la demencia, no sdlo en los ultimos meses, dias u
horas. Es asi como a lo largo de la trayectoria de la demencia el manejo
curativo y paliativo pueden coexistir, dependiendo del momento de la
evolucion, las diferentes problematicas que se vayan presentando y los
ajustes o variaciones en las metas u objetivos (ejemplo, prolongar la vida,
mantener la funcion, maximizar el confort) (11). Por ello es fundamental,
alejarse del concepto dicotdmico de enfoque curativo o paliativo, ya que
muchas veces pueden ser complementarios (1).
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Hospitalizaciones

El evitar los ingresos hospitalarios, se debe hacer evaluando ries-
gos y beneficios de forma prudente, considerando: objetivos actuales del
plan de cuidado, etapa de la demencia, preferencias previas o directrices,
recursos requeridos y lugar donde se pueden recibir estos Ultimos. Dicha
valoracion es fundamental para definir el mejor lugar de cuidado. No se
debe caer en que la recomendacion de no hospitalizar se transforme en
“un rechazo” al paciente y a su entorno, sino mas bien debe ser la invi-
tacion a buscar la mejor forma de cuidar y acompanar, gestionando los
recursos necesarios. Por otra parte, a quien cuenta con los medios para
ser cuidado de forma apropiada a nivel ambulatorio y lo considera dentro
de sus preferencias, se le deben proporcionar las recomendaciones para
que ello se realice de forma efectiva y segura.

Directrices

Las directrices de cuidado o la planificacion anticipada se deben to-
mar como una referencia de navegacion ( ver capitulo 23), teniendo presente
que lo mas fiable seran los objetivos de trabajo y los respectivos ajustes a lo
largo de la trayectoria de la demencia (12).

En relacion al lugar del cuidado se debe propender a respetar la
directriz si existe, pero también tener presente el mejor interés, la segu-
ridad y las caracteristicas del entorno de cuidado al momento de tomar
las decisiones en este ambito (11).

Medicamentos

La revision de medicamentos en uso, especialmente aquellos
indicados para tratar comorbilidad debe realizarse considerando pro-
nostico de vida, objetivos de cuidado, efectos deseados y adversos del
medicamento. Ello implicara, por ejemplo, que farmacos que presentan
efectos en ventana de 5 afios, no esten justificados y que aquellos que
evitan problemas a corto plazo o permiten manejar sintomas actuales si lo
estén. Por otra parte, no se debe olvidar la relevancia de considerar siem-
pre las alternativas de manejo no farmacoldgico ante cualquier sintoma.

El uso de antibioticos debe ser evaluado en contexto de los obje-
tivos de tratamiento. Por ejemplo, manejar los sintomas y disconfort que
genera una infeccion o tratar propiamente la infeccion con intencion de
prolongar la sobrevida (9).
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Alimentacion

La pérdida del apetito y las dificultades para alimentarse y man-
tener el peso, pese a realizar ajustes en la dieta, son complicaciones casi
universales de las personas con demencia avanzada. Sin embargo, debe
hacerse distincion entre una persona que fallece porque deja de comery
beber agua, por ejemplo en contexto de un evento agudo, a una persona
que deja de comer y beber agua porque esta en el proceso natural de
morir (13). Por otra parte, ante una persona con pobre ingesta en dife-
rentes etapas de la demencia se debe establecer si tiene relacion con
sedacion excesiva, problemas bucales o alteracion de conciencia (9).

La indicacion de alimentacion permanente por vias artificiales
mediante tubos via enteral no se recomienda en el contexto de personas
con demencia avanzada (sondas nasoenterales, sondas de gastrosto-
mia), dado que no se ha demostrado que estos métodos incrementen
sobrevida ni calidad de vida (14-16). En relacion a lo recién mencionado,
se debe diferenciar la aparicion de trastornos de deglucion en contexto
de evolucion de una demencia avanzada a la aparicion de disfagia en una
persona con una demencia leve 0 moderada como podria ser en contexto
de un accidente cerebrovascular, delirium u otro cuadro agudo, o en el
caso de una persona con demencia vascular cuyo curso suele ser mas
estacionario si no presenta nuevos eventos (17).

La alimentacion por tubos no previene el riesgo de aspiracion,
involucra potenciales riesgos asociados a la instalacion, complicaciones
posteriores y en algunos casos implica incluso que se aplique sujecion
fisica a la persona para evitar que se retire el dispositivo (9). Por todo lo
anterior, en contexto de personas con demencia avanzada, se debe privi-
legiar la alimentacion por boca de forma cuidadosa, lo cual constituye la
recomendacion de diversas asociaciones internacionales (14,18).

La alimentacion de confort 0 manual permite disminuir la sensa-
cion de sed y hambre, y consiste en dar a la persona pequefias cantida-
des de alimento, sorbitos de liquido o liquido espesado en algunos casos
y brindar cuidados de la boca (9). Si bien puede existir riesgo de aspira-
cion, este se ve minimizado si se suspende cuando la persona manifiesta
malestar o disconfort. Una forma de indicar alimentacion de confort de
forma explicita es “Ofrecer comida y liquidos en la medida que no ge-
nere disconfort, malestar o cansancio. Alimentar mediante la forma
menos invasiva y que brinde mas satisfaccion, respetando lo que la
persona puede recibir o tolerar” (9).
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En cuanto a la hidratacion, se debe privilegiar siempre la via oral y
utilizar la subcutanea en caso de ser necesario. Cabe destacar que en etapa
de agonia o de Ultimos dias, la hidratacion por via parenteral puede aumentar
el disconfort (19) y la probabilidad de secreciones bronquiales y consecuen-
tes estertores pre-mortem que generen angustia al entorno de apoyo.

En personas en etapa de final de vida, especialmente de ultimos
dias, no existe mayor relacion entre la hidratacion y la presencia de sed,
pero si es fundamental mantener en todo momento los cuidados de la boca,
para evitar complicaciones locales que puedan generar disconfort (9). Esto
implica mantenerla lubricada, libre de olores y secreciones. Siendo Util el
aseo cuidadoso con agua y bicarbonato, y el uso de balsamo labial.

Al dar indicaciones precisas, se hace visible que la persona esta
recibiendo cuidados especificos y apropiados, lo cual brinda tranquilidad
y seguridad a la familia al evidenciar que efectivamente se esta cuidando
y no abandonando.

Disconfort

Es fundamental identificar sintomas como temblor, sudoracion
o cambios en la conducta como inquietud motora o verbal, agitacion,
entre otros. Ya que estos pueden ser signos o sintomas de alguna causa
médica aguda potencialmente tratable (fecaloma, retencion urinaria, mal
posicionamiento, etc.). Para esto es fundamental el trabajo con cuida-
dores y en ocasiones utilizar instrumentos que nos permitan evaluar el
efecto de las intervenciones. En contextos de dificultad de comunicacion
como es el caso de la demencia avanzada, es de utilidad el reconocer
que manifestaciones como gritos, quejidos, flexion del tronco, midriasis,
sudoracion y omega frontal (frente arrugada) pueden ser signos de dis-
confort o dolor y se deben abordar potenciales causas (4), considerando
ademas dentro del abordaje la administracion de analgesia empirica.

Fase de tltimos dias o0 agonia

El cuadro 20 enuncia algunas consideraciones para el cuidado
y acompafnamiento en etapa de ultimos dias de vida, es decir cuando
se espera que la persona fallezca en periodo de horas a dias dada su
evolucion actual y previa. Cabe destacar que en esta etapa y al acercarse
a ella, la atencion brindada debiese implicar un nivel bajo de tecnologia
pero alto en cuidado y contacto (12).
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Cuadro 20. Consideraciones de cuidado para los tltimos dias de vida.

1- Suspender la alimentacion por boca no se asocia a disconfort en la medida que
se acompaiie de un adecuado aseo y lubricacion de la boca.

2- El que se decida no tratar un evento agudo, por ejemplo, una neumonia, no implica
no realizar manejo sintomatico del cuadro y/o de otra sintomatologia concomitante.

3- Considerar uso de opiaceos para manejo del dolor, disnea y dificultades respi-
ratorias.

4- Enrelacion a los estertores pre-mortem, el uso de antimuscarinicos como: busca-
pina o escopolamina subcutanea, puede ser de utilidad en la medida que se adminis-
tren precozmente ya que no son de ayuda una vez que las secreciones estan presen-
tes en la via area. Por otra parte, administrarlas de forma prematura, por ejemplo, en
personas que estan alerta puede generar disconfort al secar las mucosas.

5- Evitar aspirar secreciones ya que es invasivo, molesto y puede aumentar la pro-
duccion. Se debe cuidar la posicion, poniendo a la persona de lado o0 semisentada
para facilitar el drenaje. Para las familias suele ser angustiante escuchar los ester-
tores, por lo cual se les debe explicitar que aquello no es molesto para la persona
en si y que se han extremado las medidas de confort (9).

6- Suspender todas aquellas medidas que no tengan como foco el confort y que
puedan constituir una molestia para la persona. Por ejemplo, control de signos vita-
les 0 toma de muestras para examenes.

7- Consultar a la familia si cuentan con algun tipo de apoyo espiritual de acuerdo a
los valores y creencias de la persona con demencia y/o de ellos, y en caso de ser un
aspecto significativo y no haberlo gestionado aun, invitarles a hacerlo (20).

8- En cuanto al lugar de fallecimiento, independiente de cual sea, lo relevante es
que la persona cuente con los cuidados adecuados y quienes le acomparien con el
conocimiento y entrenamiento acorde (12).

9- Informar a la familia lo que esta sucediendo y lo que va a suceder (21).

10- Considerar que el cuidado no termina con el fallecimiento, sino que debe incluir
el apoyo a los familiares en sus reacciones de duelo y el vincularlos a servicios de
apoyo en los casos de duelo complicado (21).

Las consideraciones enunciadas son validas independiente del

lugar de fallecimiento. En establecimientos como hospitales y residen-

cias se debe poner especial atencion en velar por ambitos como la priva-
cidad y aspectos culturales (21).
El abordaje especifico de los sintomas en fase de ultimos dias,

no es objetivo del presente capitulo y puede ser encontrado en fuentes

como Blinderman (2015) (20).

Toma de decisiones e informacion a la familia

En esta etapa, al igual que a lo largo de toda la trayectoria de la
demencia, es fundamental privilegiar conversaciones previas a las crisis,

270



idealmente con el equipo tratante, antes de que ocurran urgencias y el equi-
po con quien se tenga la conversacion sea desconocido para la familia (20).

Para aspectos relativos a toma de decisiones y consideraciones
para conversar con la familia, ver capitulo 22.

Proporcionalidad diagndstica y terapéutica

A nivel hospitalario, es comun que se identifique a pacientes con la
sigla LET (Limitacion del Esfuerzo Terapéutico) y con ello se subentienda el
alcance del tratamiento, lo cual es ambiguo. Dada la variabilidad de esce-
narios y alternativas que pueden implicar los cuidados de fin de vida, se su-
giere precisar cual es el alcance de las intervenciones tanto en lo diagnds-
tico como terapéutico. Ejemplo: reanimacion cardiopulmonar, ventilacion
mecanica invasiva, ventilacion mecanica no invasiva, traslado a unidad de
mayor complejidad ( intensivo, intermedio, etc.), toma de examenes, uso de
via venosa, instalacion de sondas, tratamiento antibiético, etc.

Limitar no necesariamente es escoger la muerte sino otro estilo
de vida y son multiples las intervenciones que se pueden realizar para
cuidar y/o acompafiar a alguien que tiene limitacion de esfuerzo diagnds-
tico y/o terapéutico. Utilizar términos ambiguos dificulta las decisiones
del equipo y expone a que las personas no reciban el tratamiento o cui-
dado que se requiera.

Por tanto, ante escenarios que pueden ser tan amplios, la invita-
cion es a trabajar en la planificacion de las estrategias y la especificacion
de estas en los registros, entendiendo que pueden ser dinamicas. Si lo
vemos desde otro prisma, el que las intervenciones que realicen los equi-
pos de salud sean proporcionales al beneficio, potencial de recuperacion y
riesgos, no debiese ser solo en etapa de fin de vida, sino a lo largo de esta.
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PARTE V. INTERVENCIONES
EN EL ENTORNO QUE VIVE
CON DEMENCIA
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CAPITULO 20. EVALUACION Y ABOR-
DAJE DE CUIDADORES FAMILIARES DE
PERSONAS CON DEMENCIA

Jean Gajardo Jauregui

GENERALIDADES DEL APOYO A CUIDADORES(AS)

En un contexto general, el cuidado y apoyo diario a personas
con demencia es brindado mayormente por la familia en el hogar. Usual-
mente, es el conyuge o una hija quien asume el cuidado principal, no
obstante, la organizacion de los cuidados responde a cada grupo familiar
en particular, segun su historia de vida, contexto econdmico, educacio-
nal, entre otros (1). Debido a esto, la promocion de una mejor calidad de
vida de las personas con demencia debe considerar necesariamente el
trabajo con familias y entornos de apoyo, dado que con frecuencia las
familias sufren consecuencias negativas al ejercer un rol para el cual no
han sido capacitadas previamente (2).

Es importante considerar que no todas las personas encuentran
un apoyo efectivo en la familia nuclear. Por ejemplo, personas solteras, o
viudas, o que por motivos de su localizacion geografica no cuentan con
apoyo directo de su familia, pueden encontrar una red social funcional
en otros componentes de la comunidad. Por ende, los equipos deben
conocer los entornos reales que podrian servir de apoyo a la vida diaria
de una persona con demencia (incluyendo vecindario, recursos formales,
familia extendida, amigos, etc.).

No debiese asumirse que todos(as) los(as) cuidadores, familia-
res, 0 entornos de apoyo de personas con demencia requieren de una
intervencion especial. Existen familias que logran desplegar habilidades
de adaptacion y enfrentamiento que les permiten responder satisfacto-
riamente a su rol. Sin embargo, este proceso suele no ser espontaneo en
la mayoria de los casos, lo que resulta en necesidades insatisfechas.

Dichas necesidades pueden incluir la necesidad de apoyo y
compania, y la necesidad de educacion sobre la enfermedad y el manejo
de sus sintomas.

Se ha referido que el factor mas importante en la satisfaccion de
las necesidades de la persona con demencia es el apoyo que reciba su
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cuidador(a) familiar (comprendiendo que dicho apoyo se traducira en un
menor numero de necesidades insatisfechas en los cuidadores), lo que
se explica a partir de la intima relacion que se establece entre la persona
con demencia y su entorno de apoyo, planteando la idea de bienestar
interdependiente entre ambos, lo que posiciona aun mas la importancia
de plantear acciones dirigidas al reconocimiento y abordaje de las nece-
sidades de cuidadores(as).

Al igual que las estrategias no farmacoldgicas o psicosociales
dirigidas a las personas con demencia, el abordaje de los entornos de
apoyo es también amplio e incorpora diversas modalidades, como la
psicoeducacion y consejeria grupal e individual, terapia ocupacional do-
miciliaria, grupos de apoyo mutuo, y unidades de respiro como centros
diurnos (3-5). Se enfatiza en la importancia de intervenciones multicom-
ponente, ya que reportan resultados mas significativos, especialmente
en la autoeficacia, carga, y sintomas depresivos de los cuidadores. La
autoeficacia puede comprenderse como la percepcion que el entorno
de apoyo tiene de contar con herramientas suficientes para plantear
soluciones a los problemas que ocurran viviendo con demencia (6).

Los planes de abordaje que involucren a cuidadores de personas
con demencia deben incluir una variedad de intervenciones adaptadas, es
decir, tener un caracter multicomponente, considerando, por ejemplo (7):

e Psicoeducacion individual o grupal.

e Grupos de apoyo entre pares con otros cuidadores, adaptados a
las necesidades de las personas segun la etapa de demencia de
la persona a la que se atiende y otras caracteristicas.

e Apoyo e informacion via teléfono y a través de internet.

e (Cursos de capacitacion sobre demencia, recursos en la comuni-
dad, comunicacion y resolucion de problemas en el cuidado de
personas con demencia.

e Ampliar la participacion de otros miembros de la familia, asi
como del cuidador principal en las reuniones familiares.

e Alos cuidadores de personas con demencia que experimentan
angustia psicologica e impacto psicoldgico negativo se debiese
ofrecer terapia psicoldgica, incluida la terapia cognitivo-con-
ductual. Asimismo, se sugiere que los cuidadores de personas
con demencia tengan acceso a servicios de respiro. Estos de-
ben satisfacer las necesidades tanto del cuidador (en términos
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de ubicacion, flexibilidad y puntualidad) como de la persona con
demencia y debiesen incluir, por ejemplo, centro de dia y cen-
tro de noche, residencias temporales y cuidado residencial de
largo plazo. Los centros diurnos para personas con demencia
debiesen tener un enfoque centrado en la actividad, de caracter
significativa, y adaptada a la persona con demencia y proporcio-
nada en un entorno que satisfaga sus necesidades. Dicho enfo-
que también debe considerarse para las actividades y rutina de
la persona con demencia en su propio hogar.

EVALUACION DE CUIDADORES(AS)

Quienes realizan la evaluacion de los cuidadores deben tratar

de comprender como ha impactado la demencia en el bienestar general,
incluyendo la angustia psicoldgica y el impacto psicosocial en el cuida-
dor. Debe ser un proceso continuo y sin importar el grado de avance del
deterioro del familiar con demencia. Tradicionalmente, se ha pensado
que la carga es el foco central del apoyo a los cuidadores, no obstante,
la evidencia cientifica disponible ha posicionado otras dimensiones (8),
pudiendo sugerirse las siguientes (9-12):

Nivel de autoeficacia en el cuidado. Alude al grado en que el cui-
dador percibe que es capaz de plantear soluciones a los proble-
mas que enfrenta diariamente con su familiar con demencia. Tie-
ne estrecha relacion con el nivel de preparacion. Existe la pauta
de evaluacion “Escala de Cambio Percibido” con validacion en
poblacion chilena, que permite evaluar entre otros aspectos, la
autoeficacia de cuidadores de personas con demencia (13).

Utilizacion de recursos comunitarios. Las demandas de cuidado
limitan el potencial de navegacion del cuidador en la red de re-
cursos comunitarios de apoyo, por lo que esto debiese facilitarse
e incentivarse.

Sintomas ansiosos y depresivos. Estos sintomas son una conse-
cuencia negativa frecuente en los cuidadores, por lo que su ta-
mizaje y derivacion para apoyo debiese considerarse de manera
paralela. Con frecuencia se utilizan instrumentos de evaluacion
como el Cuestionario sobre la Salud del Paciente (PHQ-9) y la
Escala de Depresion y Ansiedad de Goldberg.
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e Rutinas de cuidado en el hogar y organizacion del cuidado.

e Situacion laboral actual.

e Recursos economicos.

e Vinculacion con redes de apoyo institucionales y territoriales.

e (Grado de preparacion para el cuidado y nivel de conocimiento
sobre la patologia.

El nivel de preparacion para el cuidado (o predisposicion al cam-
bio) es un concepto relevante y practico para comprender la voluntad
y capacidad de la familia y entorno de cuidado, y permite adecuar las
intervenciones a sus necesidades tal como lo muestra la figura 11.

Los(as) familiares en un estado de preparacion avanzado (etapas
3y 4) presentan menores situaciones diarias desafiantes relacionadas
con sintomas psicologicos y conductuales de su familiar, menor molestia
y mayor confianza en el abordaje de la demencia, en comparacion con
grupos familiares en menor estado de preparacion. Debido a lo ante-
rior, un estado de preparacion mas avanzado se relaciona con mayor
bienestar y menor percepcion de carga y consecuencias negativas del
cuidado (6,14). Por ende, un propdsito de la intervencion para cuidadores
consiste en ayudarles a avanzar en las etapas de preparacion para el
cuidado, comprendiendo que en el contexto de los déficits permanentes
y usualmente progresivos de la demencia, los requerimientos y desafios
del cuidado cambiaran.
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Figura 11. Etapas de preparacion en cuidadores de personas con demencia.

Precontemplativa

- Atribuir que dificultades cognitivas se deben a la vejez
0 a la personalidad, a que estd manipulando u a otra

decision propia de la persona con problemas cognitivos.

- No comprender el rol o potencial de las acciones no
farmacoldgicas, las actividades y los cambios en la
forma de comunicacion, para mejorar la calidad de
vida y el propio bienestar.

Etapa Conductas ejemplo Acciones sugeridas
- Referir que “todo esta bien”, con bajo reconocimien- | - Brindar apoyo inicial dirigido y
1.0 to de la condicion de salud. personalizado.

- Educar sobre el problema cognitivo, sus
sintomas e implicancias.

- Preguntar qué ayuda necesita, qué le
interesa aprender.

- Preguntar qué haria mejor la situacion.

2.0
Contemplacion

Trata de
comprender la
condicion de salud.

No lleva a cabo
acciones para
solucionar los

- Tiene consciencia de la condicion de salud y la
identifica como tal.

- Trata de entenderla y manifiesta mayores dudas.

- Acepta y ratifica que debe hacer algo.

- Aln carece de conocimiento suficiente para
comprender y abordar las situaciones dificiles en la
vida diaria.

- Estd inseguro/a respecto a su comprension y lo que
piensa que puede hacer para enfrentar la situacion.

- Dirigir consejeria sobre sus principales
preocupaciones, orientandose en el corto
plazo.

- Potenciar educacion a partir de sus propias
dudas, enfatizando en el uso del ambiente,
la comunicacion y las actividades, como
forma de optimizar el cuidado y apoyo diario.
- Preguntar qué piensa o siente, dado que ya
existe consciencia del impacto de la
situacion de salud en él/ella como
cuidador/a.

Preparacion

Sabe y reconoce la
demencia.

Trata de llevar a
cabo acciones para
solucionar los
desafios diarios
relacionados con la
demencia.

recursos para comprenderla y explicarla, dando
sentido a las dificultades en la vida diaria a partir de
esta.

- Evidente disposicion e intencion de hacer algo para
cambiar su situacion.

- Disposicion a escuchar.

- Pregunta sobre la demencia y como manejarla en la
vida diaria.

- Trata de comprender cémo acciones no
farmacolégicas pueden ser de utilidad para resolver
las dificultades de la vida diaria.

desafios diarios - Reforzar aspectos de nivel 1.0 seguin
relacionados con la corresponda.
demencia.
3.0 - Reconoce la condicion y cuenta con mayores - Resolver problemas en la eleccion de

actividades y como integrarlas en rutinas
diarias.

- Analizar y guiar cambios en la propia
conducta, el ambiente, y la interaccién con la
persona con demencia.

- Realizar juego de roles, practicar nuevas
estrategias, y refinar estrategias de
respuesta a los desafios de la vida diaria.

4.0
Accion y mantencion

Reconoce la
condicion de salud
y lleva a cabo
acciones para
responder a los
desafios diarios
relacionados con la
demencia.

- Alta disposicion al cambio.

- Participacion activa y propositiva en el disefio de
soluciones a los desafios de la vida diaria
relacionados con la demencia.

- Modifica el entorno y su propia conducta.

- Prueba ideas y soluciones propias.

- Practica y modifica sus propias estrategias o las
estrategias que se le sugieren.

- Tiene disposicion y motivacion por continuar.

- Es capaz de generalizar estrategias de un problema
a otro.

- Analizar estrategias probadas.

- Proyectar modificaciones a lo que ya
realiza.

- Validar las acciones y explicar lo que
funciona y por qué.

- Ayudar a prepararse para futuros desafios,
uso de actividades y dificultades en el
cuidado.

- Consejeria, integrar grupos de apoyo
mutuo y/o grupos psicoeducativos, en los
que puede actuar como guia o experto/a por
experiencia.

Elaborado por Jean Gajardo, PhD a partir de: Gitlin L, Czaja S. Behavioral Intervention Research: designing, evaluating and implementing. Vol. 1.
New York: Springer Publishing Company; 2016. Gitlin LN, Rose K. Impact of caregiver readiness on outcomes of a nonpharmacological intervention
to address behavioral symptoms in persons with dementia. Int J Geriatr Psychiatry [Internet]. 2016;31(9): 1056-1063. Gitlin LN, Rose K. Factors
associated with caregiver readiness to use non-pharmacologic strategies to manage dementia-related behavioral symptoms. Int J Geriatr
Psychiatry [Internet]. 2014;29(1): 93-102.
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EDUCACION A CUIDADORES(AS) FAMILIARES DE
PERSONAS CON DEMENCIA

La psicoeducacion es una de las estrategias de abordaje mas
recomendadas para favorecer el bienestar de cuidadores familiares. Esto
se debe a que las intervenciones mas efectivas son aquellas que pro-
mueven el desarrollo de capacidades, implicando informacion, educa-
cion, capacitacion y entrenamiento, para mejorar la comprension de la
enfermedad y el manejo de situaciones desafiantes y sintomas psicologi-
cos y conductuales. Son particularmente recomendadas para cuidadores
con altos niveles de carga percibida y en aquellos que apoyan personas
con demencia en etapa leve y moderada (15).

Usualmente, los programas de capacitacion grupal dirigidos a
familias son una instancia muy provechosa y efectiva. Los temas a con-
siderar debiesen incluir, entre otros:

- Envejecimiento cognitivo normal y patolégico.

- Conocimiento sobre las demencias y trastornos neurocognitivos.

- Mitos sobre la demencia.

- Desafios diarios y resolucion de problemas vinculados a sintomas neuropsiquiatricos
y cognitivos.

- Estrategias para promover la participacion en actividades de la vida diaria.

- Aspectos de seguridad y prevencion de riesgos en el hogar.

- Recursos disponibles en la red, no exclusivamente disefiados para demencia. Las
familias con demencia suelen aislarse de las redes de apoyo en la comunidad, por
lo que mantener y potenciar su vinculacion es parte importante de la intervencion.
- Estrategias de autocuidado y reconocimiento de consecuencias negativas del rol
de cuidador.

En el caso de actividades presenciales, se recomienda progra-
mas de corta duracion (no mas de 4 sesiones) y en horario extralaboral
(16), considerando metodologias activas, que acomparien el desarrollo
de estrategias de afrontamiento y solucion a problemas reales de las
personas. Si bien es importante que se disponga de una planificacion
tematica previa, es fundamental que los facilitadores tengan la flexibili-
dad para recoger las inquietudes de los participantes e intentar elaborar
soluciones colaborativas.

Si desea aumentarse la adherencia y factibilidad, se recomienda
contar con la posibilidad de que las familias puedan asistir al lugar de
la capacitacion con su familiar con demencia (en caso que nadie pueda
supervisarle en su hogar), por lo que el programa de educacion debiese
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considerar profesionales, técnicos y/o voluntarios capacitados, que en
paralelo acomparien a las personas con demencia.

Las intervenciones psicoeducativas también pueden abordar el
entrenamiento en estrategias para manejo de estrés y emociones, y reso-
lucién de problemas, para la promocion de bienestar, reduccion de pen-
samientos disfuncionales, y regulacion de sintomas depresivos (17,18).
Es una de las intervenciones mas frecuentes y que ha reportado mayores
beneficios. Grupal o individualizada, con frecuencia sirve de base para
los programas de capacitacion y educacion, y para la consejeria que los
equipos puedan brindar.

Otro contexto de educacion es el hogar. Se recomienda reali-
zar visitas domiciliarias periddicas, particularmente por terapeuta ocu-
pacional (no excluyente) con un enfoque de atencion personalizada en
el sujeto y su contexto, con el proposito de transferir conocimientos y
estrategias socioambientales de abordaje en la vida diaria (19,20).

La educacion en torno a los recursos institucionales y territoriales
es también importante. Lo anterior implica proporcionar informacion ac-
tualizada sobre los recursos y estimular a los(as) cuidadores a utilizar ser-
vicios de respiro, tales como apoyo domiciliario y centros de dia (21), asi
como también facilitar y orientar en el uso de otros recursos comunitarios
de apoyo. De igual modo, implica la referencia de los(as) cuidadores a los
profesionales u oficinas para obtener informacion sobre recursos sociales
existentes, sean o no relacionados en especifico con demencia.

DUELO EN EL ENTORNO DE PERSONAS CON
DEMENCIA

La experiencia de duelo para los familiares o entorno cercano
de una persona con demencia es un proceso con caracteristicas parti-
culares y diferentes de la experiencia comunmente descrita para otras
condiciones de salud terminales.

El proceso de duelo comienza mucho antes que la muerte o al-
teracion fisica evidente de una etapa avanzada y terminal, lo cual tiene
implicancias en una trayectoria de enfermedad que puede prolongarse
por afnos (22). Por ende, el duelo en la demencia es comunmente llamado
“la eterna despedida”.

En contraste con individuos que presentan enfermedades termi-
nales, como cancer avanzado fuera del alcance terapéutico, o una en-
fermedad cardiaca, los cuales mantienen los elementos basicos de sus
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personalidades hasta el momento de fallecer. En la demencia, a medida
que esta progresa, los componentes de la personalidad del individuo se
ven alterados al ritmo del deterioro de sus habilidades cognitivas. Este
hecho condiciona a menudo el proceso de duelo, el cual se vive de ma-
nera diferente a lo largo de la trayectoria de la enfermedad (23).

El duelo en la demencia tiene un caracter anticipatorio (o antici-
pado), ambiguo, y en pérdidas secuenciales. A continuacion, se descri-
ben estas caracteristicas.

El duelo anticipado es el proceso de experimentar fases normales
de duelo antes de la pérdida de una persona significativa. Se ha estudia-
do en cuidadores familiares de personas que han tenido la enfermedad
de Alzheimer (EA) un promedio de 3 a 6 afos (24). El duelo anticipatorio
puede ocurrir en muchas condiciones médicas, pudiendo distinguirse en
las demencias dado el dolor anticipado por las interrupciones en la co-
municacion y las deficiencias en la conciencia que ocurren incluso al
principio de la enfermedad. En la mayoria de las condiciones médicas
terminales, existe una oportunidad para la resolucion de conflictos y el
intercambio de sentimientos entre la persona con la condicion y sus fa-
miliares. Sin embargo, la oportunidad para una resolucion similar se ve
limitada para los familiares de una persona con demencia debido a las
alteraciones cognitivas que las personas con demencia progresivamente
experimentan (25).

La ambigiiedad en el duelo por demencia se caracteriza por la
pérdida ambigua. La pérdida ambigua (26) se experimenta como una
falta de claridad debido a pérdidas que son inestables, impredecibles y
fluctuantes, lo que dificulta su comprension y resolucion.

En la demencia, la ambigliedad se deriva de la forma en que las
pérdidas flucttan a lo largo de la trayectoria de la enfermedad, asi como
de los tipos de pérdidas. Por ejemplo, algunos miembros de la familia
pueden experimentar una pérdida de esperanza para la reconciliacion
de conflictos pasados con la persona con demencia, mientras que otros
pueden experimentar la pérdida de un futuro y expectativas. Este tipo
de pérdidas se experimentan mas tipicamente cuando una persona ha
muerto fisicamente y su presencia cuando la persona con demencia esta
fisicamente viva es particularmente confusa.

La ambigiiedad también surge de los cambios cada vez mas
profundos en la cognicion. Las pérdidas relacionadas con caracteristi-
cas de personalidad y la capacidad de acceder a recuerdos personales
conducen a experiencias de ambigiiedad en los miembros de la familia,
ya que la persona con demencia puede no parecer la misma o ser psico-
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l6gicamente inaccesible. La falta de claridad y resolucion de una pérdida
ambigua puede prolongarse durante afos, segun la sobrevida de cada
persona desde el diagnostico de demencia. Debido a este estado pro-
longado, puede ser especialmente dificil procesar sentimientos dificiles
relacionados con la pérdida, el dolor y la carga, ya que una resolucion
final del duelo normalmente no puede ocurrir hasta la muerte fisica.

A partir de lo anterior, se ha propuesto un modelo de duelo en
demencia, considerando las siguientes tres etapas (25): separacion,
indefinicion y resurgimiento. Cada etapa se caracteriza por un estado
psicoldgico especifico y tiene un mecanismo dinamico que propulsa el
movimiento a través del proceso de duelo. Se propone que el insuficiente
dinamismo inhibe la trayectoria del duelo, lo que aumenta la angustia del
cuidador. Por ende, la clave para la respuesta adaptativa al duelo apunta
a mejorar la capacidad de adaptacion a las pérdidas en un contexto de
constante cambio.

El estado de separacion se refiere a una persona que sufre de
pérdidas significativas. Cada pérdida favorece un estado de separacion
de la persona con demencia de la vida que ha vivido en el pasado y del
futuro anticipado. El reconocimiento de las pérdidas puede no siempre
aparecer tempranamente para los entornos familiares.

La indefinicion se refiere al estar entre una situacion previa y
una situacion emergente. Se caracteriza por la ambigliedad y tiene un
mecanismo dinamico de tolerar los sentimientos negativos. Implica el
cruzar un estado a otro, como un estado de transicion, en el cual si bien
el resultado de esto puede ser positivo, el proceso es en si mismo ambi-
guo e inestable.

Finalmente, el estado de resurgimiento apunta a como el entorno
de una persona con demencia es capaz de moverse desde una transicion o
indefinicion hacia una experiencia de duelo madura y de aceptacion o, por el
contrario, puede derivarse a nuevas etapas de separacion y desadaptacion.

Lo anterior, debe recordarnos que el duelo en la demencia tiene
particularidades que se relacionan con la cualidad dindmica y de pérdi-
das progresivas que la condicion presenta. Por ende, no responde a una
anticipacion lineal o determinada por el momento de la muerte, sino que
es dinamico y se ve influenciado por las pérdidas que son experimenta-
das en la vida cotidiana y que van siendo identificadas por el grupo fami-
liar. Por tanto, el duelo en demencia requiere de un monitoreo constante
en todas las etapas de la progresion del deterioro y no solamente en la
etapa avanzada o de cuidados de fin de vida.
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CAPITULO 21.CONSTRUYENDO
COMUNIDADES AMIGABLES
A LA DEMENCIA

Jean Gajardo Jauregui

INTRODUCCION

A lo largo de este libro se ha enfatizado que el abordaje de las
demencias no solo implica la intervencion individual dirigida a la perso-
na, sino que también realizar acciones en el entorno. Por lo anterior, se
han propuesto diferentes niveles de accion que apuntan a un mismo ob-
jetivo final: fomentar la calidad de vida y la participacion de las personas
que viven con demencia y de las personas que les apoyan diariamente.

Resulta de interés entonces, observar el modelo socio-ecoldgico
que describe niveles relacionados con el bienestar de las personas con
demencia (1) (figura 12). Este modelo establece una jerarquia que tiene
como centro a las personas con demencia, y que superpone los niveles
familia, sistemas de cuidado, comunidades y un nivel final de politicas.
Los primeros tres niveles corresponden mas bien a niveles ejecutivos
con implicancias directas para el Sistema de Salud y de Apoyo Social.

Figura 12. Modelo socioecoldgico de los niveles que influyen en el
bienestar de las personas con demencia.

A. Nivel de politica Macro
B. Comunidades y entornos

C. Sistemas de Cuidado

D. Familia y otras personas significativas

T

Fuente: United Nations Economic Commission for Europe, 2016

Persona con demencia
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COMUNIDADES AMIGABLES A LA DEMENCIA

En los ultimos afos se ha acufiado el concepto de comunidad
amigable a la demencia. Una comunidad amigable a la demencia puede
describirse como un lugar en el que las personas con trastornos cogni-
tivos son apoyadas para vivir con calidad, significado, proposito, y sin-
tiéndose valoradas. Para las personas con demencia de inicio temprano,
0 demencias en etapa leve, esto también puede significar la oportunidad
de apoyo para mantenerse en el trabajo u otras actividades vinculadas
con la automantencion (2). En las comunidades amigables, las personas
con demencia:

Logran tener buena calidad de vida | Pueden vivir lo mas independiente posible

en el contexto de los déficits presentes
Reciben apoyo si es necesario

Contintan siendo
parte de sus comunidades

Desde las mismas personas con demencia viviendo en contextos
urbanos se ha referido que una comunidad amigable es aquella que (3):

Permite ubicarse
con facilidad al transitar
en la ciudad

Permite acceder con
facilidad a servicios como
bancos, tiendas, cafés,
cines, correos

Posibilita mantener redes

sociales y asi sentir que

aun se forma parte de la
comunidad

La idea de las comunidades amigables a la demencia desafia la
vision mas preponderante que suele tenerse de las demencias, mayor-
mente representadas por el imaginario de una persona con dependencia
avanzada que requiere ayuda total de terceros. El logro de comunidades
amigables a la demencia constituye un ideal intersectorial, involucrando
tanto a las comunidades y territorios, como a las instituciones y diferen-
tes sectores del aparato estatal. La ONG Alzheimer’s Australia (2) ha pro-
puesto un modelo conceptual de los componentes a involucrar hacia la
construccion de comunidades amigables a la demencia, segin muestra
la figura 13.
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Figura 13. Modelo de componentes de una comunidad amigable a la
Demencia

) . - COMUNIDADES )
El ambiente fisico y social requiere abarcar las necesidades de las
personas con demencia a fin de brindar soporte para que sus vidas
tengan propdsito y valor en las comunidades.

Aumentar toma
de conciencia

COLABORACION
Los cambios requieren
un abordaje colectivo con
colaboracion de todos los
sectores: gobierno, ONGs,
asociaciones vinculadas a
demencia y Alzheimer,
organizaciones
de la comunidad.

ORGANIZACIONES
Organizaciones,
empresas, organismos
médicos y comunitarios
deben involucrarse en e
apoyo a las necesidades
de personas con
demencia y sus familias

Personas con
demencia

Inclusion
social

Enfrentar
el estigma

Mejorar
cuidados y
Servicios

Fuente: Adaptado de Alzheimer’s Australia, Dementia-Friendly Communities Alzheimer’s Australia
White Paper September 2015. p9 (2).

Siguiendo una logica de trabajo intersectorial, las comunidades
amigables a la demencia buscan la colaboracion entre la comunidad y
las organizaciones para lograr aumentar la toma de conciencia, inclusion,
reduccion del estigma, y mejorar los cuidados y servicios. Es decir, se
integran aspectos sanitarios y sociales. Entre las acciones especificas
usualmente abordadas, pueden mencionarse las siguientes (1):

- Percepcion de los medios y la opinion publica. Implica abordar el
estigma y estereotipos sobre la demencia para avanzar hacia la toma de
conciencia y mayor conocimiento en la comunidad.

- Participacion en el mercado laboral. Muchas demencias tempranas,
o también aquellas en etapa leve, encuentran a las personas en activi-
dades laborales. En alianza con las entidades pertinentes, debe propen-
derse a abordar la inclusion adaptada de las personas con demencia en
sus trabajos.

- Participacion social. Implica trabajar en conjunto con las entidades
promotoras de participacion para también involucrar a las personas
con demencia en estas iniciativas. Por ejemplo, si las Municipalidades
cuentan con Centros de Adulto Mayor, que promueven la formacion de
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organizaciones y utilizacion de recursos disponibles en la comunidad,
debiese también generarse estrategias para involucrar a las personas
con demencia en dichos espacios. O de manera especifica, pueden dise-
narse estrategias para promover la asociatividad entre ellas, o entre sus
familiares.

- Conduccion y transporte. En el contexto de los déficits cognitivos y
funcionales, usualmente progresivos, las personas con demencia ven li-
mitada su movilidad en la comunidad. Por una parte, debe pensarse que
la seguridad tanto de la persona como la de la comunidad es prioritaria,
por lo que el examen de la capacidad de conduccion de automoviles es
un elemento importante de considerar especialmente en etapas leves
y moderadas del deterioro. Como parte de los planes de abordaje, se
deben considerar las estrategias de acceso a transporte y movilidad en
la comunidad.

- Entorno y vivienda. Similar a la conduccion, deben promoverse entor-
nos fisicos del hogar que sean seguros y facilitadores de las tareas coti-
dianas. Por ende, los planes de atencion debiesen incorporar la evalua-
cion e intervencion en los ambientes cotiadianos reales de las personas.

- Productos y servicios. En este aspecto, se vuelve necesario pensar en
estrategias de proteccion a consumidores, debido a la vulnerabilidad que
las personas con demencia presentan ante la firma de contratos y otros
ofrecimientos.

- Nuevas tecnologias. Incorporar el uso de tecnologias de apoyo a la
seguridad y participacion de personas con demencia. Por ejemplo, exis-
ten experiencias locales de uso de sistemas GPS para el monitoreo de la
ubicacion, o sistemas de apoyo telefonico.

- Respuesta a crisis. Implica la organizacion previa y sistematizada de
respuestas ante situaciones de crisis y catastrofes en una poblacion,
como un terremoto, incendio, etc. Para el manejo y proteccion de perso-
nas con demencia en estas situaciones se sugiere el establecimiento de
protocolos y una respuesta capacitada. Por ejemplo, el Centro Comuni-
tario de Apoyo a la demencia Kintun, desarrolla educacion y protocolos
conjuntos a Carabineros para dar respuesta en caso del extravio o desa-
paricion de una persona con demencia en la comuna de Pefalolén.
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Para el disefio de iniciativas que promuevan comunidades ami-
gables a la demencia, se pueden considerar los siguientes pasos (6):

Paso 1 | Definir el problema. ¢ Qué quiere o debe cambiarse?

Paso 2 | Crear unavision. ; Hacia donde se quiere llegar?, ; Como se estaria mejor?

Paso 3 | Disefiar un plan. ¢ Qué se debe hacer para llegar al cambio esperado?

Paso 4 | Construir coaliciones y redes de trabajo. ; Quiénes son necesarios?

Paso 5 | Involucrar a la comunidad. ¢ Quiénes serdn beneficiados?

Paso 6 | Iniciar implementacioén. ;Como Se inicia y pone en marcha?

Paso 7 | Evaluacion y evolucion. ¢ Cudn cerca Se estd de la vision y cambios?

EDUCACION A LA COMUNIDAD

La demencia es una condicion altamente estigmatizada (5). El
estigma se comprende como un conjunto de atributos negativos, inclu-
yendo estereotipos y creencias, que promueven una imagen fatalista y
finalmente desacreditan socialmente a las personas con dicho atributo.
El estigma hacia la demencia tiene diversas consecuencias, entre las que
puede mencionarse:

e Reduccion de la busqueda de ayuda, lo que retrasa la posibilidad
de un diagnostico temprano y activacion de redes sociales y sa-
nitarias de apoyo.

e Los profesionales tienden a pensar que la demencia es una con-
dicion no manejable y que la calidad de vida no puede mejorar-
se, por lo que limitan intervenciones solo a raiz del diagnostico,
incluyendo aquellas prestaciones genéricas de salud, como el
abordaje de la comorbilidad cronica.

e |a demencia suele atribuirse como parte normal del envejeci-
miento, por lo que genera gran temor y se transforma en un tabu
limitando la posibilidad de adquirir conocimiento adecuado sobre
la patologia.

La principal estrategia para la reduccion del estigma hacia la
demencia consiste en la promocion de conocimiento sobre la condicion
en la poblacion general, lo que reduce los imaginarios y creencias que
perpetuan los estereotipos negativos. Para aumentar el conocimiento,
se recomienda realizar planes de educacion sobre esta, en alianza con
sectores vinculados a la comunicacion, gobiernos locales, territorios y
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comunidades, o incluir aspectos de educacion sobre la demencia en los
programas existentes. Por ejemplo: Programa Mas Adultos Mayores Au-
tovalentes o el Programa Elige Vivir Sano.

A continuacion, se sefialan contenidos recomendados y con fre-
cuencia considerados en las estrategias de educacion sobre la demencia
dirigida a la comunidad general (4).

e Salud del cerebro. Considera informacion sobre el funciona-
miento del cerebro y sistema nervioso, asi como también sobre
los factores de riesgo asociados con el desarrollo de demencia y
primeros signos de problemas cognitivos.

e ;Qué son las demencias y los trastornos cognitivos? Implica
la entrega de conocimiento sobre este grupo de patologias per-
mitiendo diferenciar el envejecimiento normal del patologico, y
conocer las principales caracteristicas clinicas en la trayectoria
de progresion.

e Deteccion de casos. Conocer signos de alerta, diferenciando
cambios atribuibles al envejecimiento versus lo mas bien patold-
gico.

e ;Qué hacer si se sospecha demencia? Implica educar a la po-
blacion sobre los recursos diagndsticos y de apoyo disponibles
segun el territorio.

e [strategias de prevencion de las demencias. Busca favore-
cer el conocimiento y toma de conciencia sobre factores modi-
ficables y no modificables de riesgo, enfatizando en el cambio
conductual y la relacion de las estrategias de prevencion de de-
mencia con otros programas ya existentes, como el de Salud
Cardiovascular.

e Mitos sobre la demencia. Permite identificar las creencias y
mitos que existen en la poblacion sobre la demencia y modifi-
carlos entregando informacion. Entre los mas frecuentes usual-
mente se encuentra el creer que la demencia es parte normal e
inequivoca del envejecimiento, la existencia de medicamentos
y sustancias que pueden sanar la demencia, la determinacion
genética o el contagio de demencia entre personas como causa
del cuadro.
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CAPITULO 22. PLANIFICACION
ANTICIPADA

Marilt Budinich Villouta

INTRODUCCION

Como ha sido mencionado en capitulos anteriores, el identificar
precozmente la demencia permite a la personay a su entorno poder prepa-
rarse para el futuro, anticipandose a ciertas situaciones o escenarios rela-
tivos a su vida y particularmente al cuidado de su persona y de su salud.

Estudios internacionales en personas con demencia leve han
mostrado que en general no existe total concordancia entre los deseos y
valores de la persona con demencia y los de su familia (1), lo cual hace
necesario que se trabaje en el reconocimiento de estos para propender
al respeto y participacion de las personas con demencia.

DEFINICIONES Y CONCEPTOS CLAVE

Planificacion anticipada corresponde al proceso que involucra
identificar deseos, valores, preocupaciones y preferencias de cuidado,
con la finalidad de discutir y documentar elecciones, de modo que pue-
dan servir de guia si la persona a futuro no pudiese realizarlas 0 mani-
festarlas (2). Involucra una conversacion entre la persona y su entorno
de cuidado, la que generalmente toma lugar antes de que el deterioro
le impida participar de ella y puede ser revisada en la medida que las
enfermedades van progresando.

Por otra parte, aunque en Chile a la fecha no suele utilizarse, en
otros paises existe la figura del delegado o representante (surrogate)
que corresponde a quien queda autorizado legalmente para tomar deci-
siones una vez que la persona con demencia no presenta las condiciones
para hacerlo (2), pudiendo delegarse a una sola persona para todos los
ambitos 0 a mas de una (ejemplo, una persona para lo financiero y otra
para lo relativo a la salud).

Para fines de este capitulo, se utilizaran las palabras directrices
anticipadas o voluntades anticipadas como sindnimo de planificacion an-
ticipada, simplemente con objetivo de otorgar una mirada general a la
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tematica y facilitar la comprension. A nivel internacional existe diversa
nomenclatura para los distintos ambitos y estilos de decision, aspectos
en los cuales no ahondara el presente capitulo.

En cuanto a los ambitos que involucra la planificacion anticipada
se pueden identificar dos grandes areas: aspectos de salud y aspectos
sociales. La tabla 20 muestra ejemplos de dichos ambitos.

Tabla 20. Aspectos a considerar como parte de la planificacion anticipada.

Aspectos de la Salud Aspectos Sociales
Resucitacion cardiopulmonar Bienestar y cuidado
Uso de ventilacion invasiva y no invasiva Lugar de vivienda
Alimentacion artificial Patrimonio
Cuidados de confort Finanzas

Participacion en ensayos clinicos

Procedimientos, examenes

Hospitalizaciones

Uso de antibidticos

Hidratacion parenteral

El término bienestar hace referencia a aquellas actividades de la
vida que proporcionan satisfaccion y confort en una persona; las cuales
pueden diferir entre una persona y otra. Ejemplo: ser cuidado solo por
personas del propio sexo, tomar una copa de vino todas las tardes, salir y
pasar tiempo fuera cada vez que sea posible, llevar consigo las pertenen-
cias propias en caso de ingreso a residencia, utilizar cualquier tratamiento
que pueda ayudar a reducir los sintomas de la demencia, etc. (3).

El que la familia y el equipo tengan conocimiento de los deseos
y valores de la persona con demencia es de gran relevancia, ya que
ello permitira orientar el cuidado cuando las habilidades cognitivas o de
comunicacion para expresar decisiones no estén presentes. Pudiendo
asi evitarse sentimientos de culpabilidad o problemas familiares por no
coincidir en dichas decisiones y por otro lado, permitir a los equipos de
salud guiar los procesos de intervencion en pro del bienestar percibido
para la persona con demencia, buscando que los cuidados futuros es-
tén alineados con las preferencias y valores de esta.
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PROCESO

Para que este proceso sea llevado a cabo de forma satisfactoria,
sera fundamental comprender que la informacion intercambiada debe
sustentarse en medicina basada en la evidencia y en una adecuada co-
municacion. Involucra pensar, discutir y registrar los deseos y decisiones
para un futuro cuidado. No realizarlo o posponerlo puede llevar a un ma-
yor riesgo de cuidado no planificado, descoordinado y no adecuado a las
preferencias de la persona.

La planificacion en contexto de demencia puede considerar 4
escenarios de decisiones (4):

Realizar plan para cada etapa de la demencia.

Realizar plan para situaciones especificas.

Delegar a un tercero la toma de decisiones.

No realizar ninguna decision y entregar a terceros las decisiones.

howp

Dado que todas las alternativas son igual de validas, aunque se
considere que el realizar directrices es positivo, no debe ser impuesto y
es necesario tener claro que habra personas que no cuenten con ellas.
En tales casos, el abordaje biografico para intentar identificar sus valores
y preferencias sera fundamental para poder velar por el “mejor interés”,
al que se hara referencia mas adelante.

En cuanto a las directrices de rechazo de tratamiento, es re-
levante mencionar que son para condiciones especificas, pudiendo ser
verbales o escritas y solo se cumplen si la persona se ve imposibilitada
de manifestar su voluntad. Es decir, si la persona esta capacitada para
tomar decisiones al momento que sucede el evento, se define lo que se
manifieste en ese momento y no necesariamente la directriz previa (2).

Por otra parte, una directriz podria no respetarse si la informacion
disponible ha cambiado o si se determina que la persona no tenia la capa-
cidad o la informacion para establecerla adecuadamente, asi como también
si existen conductas previas de la persona y posteriores a la manifestacion
de la directriz que no van en la linea de esta (5). El establecer directrices
no garantiza que estas se vayan a cumplir, pero si mejora la oportunidad de
que se tomen decisiones acordes a los deseos de la persona.

En cuanto al proceso mismo, es relevante, no asumir que las per-
sonas puedan conocer los conceptos y situaciones que les seran plantea-
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dos (reanimacion, ventilacion, etc.) y por tanto es necesario dar ejemplos
de escenarios hipotéticos, y tratar de identificar cuales serian los objeti-
vos (confort, calidad de vida, permanecer en casa, sobrevida, sobrevida
libre de discapacidad, etc.) o deseos de la persona en determinados es-
cenarios ya que es imposible plantearse ante todas las combinaciones
de sucesos que pueden ocurrir. Por otra parte, puede requerir tiempo y
apoyo, y es poco probable que se cubran todos los aspectos en un solo
encuentro, siendo mas bien un proceso que requiere acompafiamiento y
que invita hacia una reflexion que pueda ir guiando los cuidados (6).

DECLARACION DE VALORES

Ademas de la planificacion sobre aspectos precisos como se
menciono en parrafos anteriores, es de utilidad el fomentar que las per-
sonas trabajen en identificar y comunicar sus preferencias y valores (6).
De modo de informar a los demas como les gustaria ser tratadas. En esa
linea, es de utilidad el trabajar con las personas en una declaracion de
valores (4) (cuadro 21), la que busca dar un enfoque con una mayor per-
tinencia biogréafica, con la intencion de hacer lo adecuado, en un tiempo
y persona indicados, con el resultado correcto.

Cuadro 21. Aspectos a considerar como parte de una declaracion de
valores (4).

1. Preferencias. Ejemplo, gustos en vestuario, alimentos y bebidas, habitos, mu-
sica, entretenciones, pasatiempos, compaiiia, etc.

2. Creencias espirituales y filosoficas. Cuales y qué importancia adquieren en la
vida personal.

3. Aspectos que se disfrutan de la vida. Ejemplo, que cosas le dan valor agregado
a la propia vida (deporte, relaciones sociales, trabajo, etc.).

4. Aspectos que no gustan o desagradan. Ejemplo, en qué no se desea estar
involucrado o participar.

5. Temores. Situaciones que dan miedo, ponen ansioso o estresan.

6. Actitudes ante la toma de decisiones. Tipo de decisiones que se desea tomary
cuanto peso se le otorga a tomarlas uno mismo o delegarlas a terceros.

7. Personas significativas. Lista de personas importantes en la vida y como se de-
sea se involucren en los cuidados o decisiones si la persona no puede hacerlo.
Lista de personas que se desea no estén involucradas en la salud ni bienestar.

8. Actitudes ante el equipo tratante. Quiénes son identificados como relevantes y
de mayor confianza.
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PARTICIPACION DE LA PERSONA CON DEMENCIA

Dada la complejidad del impacto de la demencia en las habili-
dades cognitivas globales, las personas pueden tener capacidades para
poder analizar algunos aspectos de la informacion que se entregue, pero
sobre otros no.

Algunos autores proponen que es factible que personas con de-
mencia en etapa leve puedan desarrollar planes de cuidado, mientras
otros consideran que a pesar de ser leve el deterioro cognitivo, pue-
den existir dificultades para visualizarse a si mismos en el futuro (7). Sin
embargo, existen acciones que los profesionales pueden realizar para
intentar asegurar y/o darle la oportunidad a la persona con demencia
para que pueda participar de la planificacion de sus cuidados. Ejemplos
de estas son: maximizar sus habilidades (por ejemplo, brindando sus
ayudas técnicas), privilegiando “los dias mejores” en los casos en que
existen fluctuaciones y evitar la toma de decisiones en momentos con
eventos agudos o en presencia de disconfort (5).

BUENAS PRACTICAS

A continuacion se enuncian algunas buenas practicas en contexto de
discusion de directrices anticipadas en general, que son aplicables de
igual forma a personas con demencia (5,7,-9):

1. Entrevistador entrenado. Quien dirige o facilita la discusion
debe conocer a la persona, su biografia y antecedentes clinicos,
asi como también presentar habilidades de comunicacion clara
y empatica, con el fin de generar confianza y tranquilidad. A la
vez, contar con un conocimiento acabado de las situaciones y
pronostico sobre las cuales se discutira. El profesional debe es-
tar informado de las patologias, opciones de tratamiento y pro-
nostico. Asi como también estar enterado de los condicionantes
sociales y creencias que pueden afectar las preferencias e iden-
tificar el grado de comprension de las personas involucradas.

2. Lenguaje adecuado. Se debe utilizar un lenguaje claro y libre de
tecnicismos. Clarificando cualquier término ambiguo que utilice
la persona, por ejemplo: “;Me podria explicar usted a qué se
refiere cuando dice qué no desea medidas heroicas?’(6). Por
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otra parte debe tener conciencia de sus propias limitaciones. El
entrenamiento en habilidades comunicacionales mejora el nivel
de confianza de los profesionales, sin embargo se debe cuidar
que esta comunicacion respete la cultura, espiritualidad y elec-
ciones vitales.

Momento correcto. En el caso de demencia, las discusiones
se deben llevar a cabo idealmente en etapas tempranas cuan-
do existen las habilidades cognitivas y de comunicacion que lo
permitan, por ejemplo, como parte de las consejerias postdiag-
ndstico. Cabe destacar que es un proceso voluntario y por tanto
la persona debe desear tratar los diferentes temas y en ningun
momento se puede imponer ni forzar. Debe visualizarse mas bien
como un didlogo centrado en la persona y que se realiza a lo
largo del tiempo.

Independiente del momento, si la persona no desea
abordar alguna tematica se le debe respetar. Las personas no
necesitan tomar todas las decisiones al mismo tiempo y pueden
hacerlo en distintos momentos.

Lugar correcto. Tranquilo, sin distracciones ni interrupciones.
Idealmente familiar para la persona.

Involucrar al entorno familiar. Ya que este puede brindar infor-
macion complementaria sobre los deseos y preferencias de las
personas. Cabe destacar que algunas personas desearan estar
acompanadas y otras solas. Al momento de comenzar las reu-
niones es importante identificar y dejar registrado, quiénes son
los participantes asi como vinculos existentes y si existe alguien
que sea representante explicito de la persona con demencia o de
otros.

Tomar el tiempo necesario. El espacio de tiempo a requerir es
indeterminado, es por esto que debe ser visto como un proceso
que requiere acompafiamiento y no como un mero documento o
lista de chequeo.

No enjuiciar, reforzar deseos realistas.

Utilizar escenarios o ayudas para la decision (videos, esque-
mas, vifietas clinicas, etc.). Las personas pueden necesitar ejem-
plos concretos y graficos acerca de las situaciones que se estan
enunciando (reanimacion cardiopulmonar, gastrostomia etc.). El
utilizar ayudas visuales como videos que recrean situaciones



puede ser de utilidad, aunque se debe ser cuidadoso ya que en
su elaboracion podrian considerar algun sesgo. En un estudio de
Volandes en 2009 (10) se observo que en el grupo que recibid
solo explicaciones verbales el 64% eligid medidas de confort,
versus el 86% del grupo en el que se utilizaron ayudas visuales
como videos.

9. Conocer la historia de vida. Aporta acerca de las preferencias y
valores de las personas, tanto en los casos en los cuales la per-
sona con demencia participa de la discusion, como en los que no
es factible.

10. Cierre. Implica resumir, chequear acuerdos y comprension, asi
como también ofrecer fechas de revision.

11. Acordar plan de comunicacion y forma de registro. Corres-
ponde a dejar registrado en la ficha clinica quiénes y en qué
medida participaron de la discusion y cuales fueron los acuerdos
y dinamicas. Los participantes deben autorizar que se registre
y comparta su informacion. El equipo de salud podria tener una
copia del documento, asi como también los familiares.

Cuadro 22. Algunas recomendaciones practicas para el proceso de pla-
nificacion anticipada (3,9):

1. Preguntar a la persona que es lo que comprende de su situacion actual y que
piensa sucedera en el futuro.

2. Preguntar que le han dicho otros profesionales o que informacion ha obtenido
(por ejemplo, a través de internet).

3. Preguntar por experiencias pasadas en relacion a enfermedades propias o de
terceros.

4. Clarificar preocupaciones, expectativas y miedos sobre el futuro en relacion a
su situacion de salud.

5. Identificar brechas en la comprension acerca de que es la planificacion antici-
paday para que Sirve.

6. Hacer ver que es posible cambiar las posturas y elecciones de su plan cuando
lo estimen necesario.

7. Consultar:
“¢Qué es importante para usted?” Explorando ademas de preferencias y
valores en ambitos como:
- Miedos asociados al morir, preocupaciones luego de fallecer, sentimientos,
aspectos practicos, financieros, espirituales, vinculados al cuidado, etc.
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EN AUSENCIA DE DIRECTRICES

Como ha sido mencionado, en los casos en los cuales no existen
directrices previas y la persona no pueda manifestar su voluntad, las
decisiones deben tomarse en el mejor interés o beneficio de la persona
y para ello es fundamental considerar los deseos y preferencias previas,
asi como lo que es clinicamente mas adecuado para la situacion siendo
este dltimo punto trascendental, ya que los equipos de salud no estan
obligados a ofrecer medidas que no sean acordes a las condiciones cli-
nicas de la persona. Esto se relaciona entonces con identificar que es
factible y se debe discutir, es decir aquellos ambitos que involucran una
real eleccion y no sobre aquellos en los que las opciones no son pertinen-
tes dada la situacion clinica. Por ejemplo, en una persona con demencia
avanzada (GDS 7) en la cual dada reserva funcional, cognitiva y pro-
ndstico, clinicamente no es candidata a reanimacion cardiopulmonar y
conexion a ventilacion mecanica, dado que la agresividad de las medidas
supera los potenciales beneficios; de igual forma pueden ser revisadas y
discutidas medidas como el hospitalizar, uso de antibioticos, etc.).

Si el equipo de salud no tiene claros los deseos y preferencias de
la persona, se puede consultar al entorno familiar. Si queda duda acerca
de la coherencia de lo planteado por la familia y lo deseado por la perso-
na y/o lo planteado por el equipo de salud, es deseable consultar al comi-
té de ética asistencial correspondiente (del establecimiento o del Servicio
de Salud) quien puede orientar al equipo tratante para una decision. Cabe
recordar que los comité de ética sugieren determinada conducta, pero es
el equipo tratante quien decide y ejecuta.

La toma de decisiones en el mejor interés debe hacerse respetan-
do los derechos y dignidad de la persona y en su genuino beneficio, no en
el beneficio de quien cuida (familiar, equipo, etc.). No debe ser realizada
pensando en la conveniencia de quien la realiza e implica: no hacer juicio
acerca de la calidad de vida de la persona, considerar las circunstancias
relevantes y opciones sin discriminacion, no estar motivado por el deseo
de acabar con la vida de una persona, asi como también, consultar con el
entorno familiar si la persona manifesto preferencias o deseos previamen-
te, consultar con el equipo tratante y tener en cuenta todos los factores
que la persona podria haber considerado si tuviese la capacidad (5,9).
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CONSIDERACIONES FINALES

La planificacion anticipada es la base para poder entregar un
cuidado al final de la vida que sea acorde a los deseos de la persona. En
personas con demencia s un proceso mas complejo (1) que en otras
patologias, por tanto se debe garantizar la comunicacion con las partes
involucradas y “poner sobre la mesa” todos aquellos aspectos relevantes
que permitan dar un adecuado cuidado, incorporando como actor prin-
cipal a la persona (segun sus capacidades) y a su familia. En esta linea
Friedman et al. en (7) proponen el paso desde una mirada individual de
la autonomia a una autonomia relacional o colectiva, donde se considera
una toma de decisiones conjunta entre el equipo, las personas con de-
mencia y su entorno de cuidado.

Una toma de decisiones adecuada en contexto de personas con
demencia, implica una adecuada comunicacion y transferencia de infor-
macion entre las personas involucradas en los cuidados (persona con
demencia, familias, equipo de salud).

Pese a que la planificacion anticipada hace mencion a la prepa-
racion para cuidados futuros cuando no exista indemnidad cognitiva, las
recomendaciones del presente capitulo sirven para orientar el cuidado
actual y futuro, y no focalizarse solo en la etapa de final de vida.
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CAPiTULO,23. ROL DE LAS
TECNOLOGIAS ASISTIVAS EN
DEMENCIA

Marilt Budinich Villouta

DEFINICION Y CONCEPTOS GENERALES

Para fines de este capitulo se entendera como Tecnologia asis-
tiva (TA) a cualquier dispositivo o sistema que permite a un individuo
desarrollar una tarea que de otra forma no podria hacer, pudiendo variar
desde soluciones de alta tecnologia hasta menor tecnologia, aumentan-
do la facilidad y seguridad con las que la persona puede desarrollar las
tareas (1). Existen también otras definiciones complementarias a la re-
cién expuesta que consideran “cualquier item, pieza de equipamiento
0 sistema, ya sea adquirido comercialmente, modificado o ajustado,
cuya utilizacion aumente, mantenga o mejore capacidades funcio-
nales de personas con discapacidad®’. Otras definiciones consideran
“cualquier elemento” que asista a una persona en mantener 0 mejorar su
independencia, seguridad y bienestar. Cabe mencionar que el concepto
de TA difiere de lo que son las ayudas técnicas, como dispositivos para
caminar, continencia, déficit sensorial, etc.

Dado lo amplio de las definiciones recién mencionadas, es po-
sible apreciar que las TA son algo mas cercano y presente en nuestro
medio de lo que frecuentemente se cree, ya que muchas veces al ha-
blar de tecnologia se piensa en soluciones muy sofisticadas y de alto
costo (2), pero la tecnologia y especificamente las tecnologias asistivas
constituyen un abanico amplio de instancias para considerar en nuestro
quehacer.

(2) The Assistive Technology Act of 1998. Estados Unidos
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TIPOS DE TECNOLOGIAS ASISTIVAS

En cuanto a tipos de TA, existen aquellas que involucran un rol
activo de la persona y otras mas bien pasivo. Algunas corresponden a
instancias estandar, es decir no disefiadas pensando en las personas
con demencia y/o sus entornos, otras si lo son, y otras corresponden a
tecnologias modificadas o incluso hechas por las mismas personas o sus
entornos.

En cuanto a su rol en personas con demencia, este puede ser
orientado hacia a la funcionalidad, a entregar o recolectar informacion
0 integrar diferentes aspectos. Pudiendo ofrecer beneficios tan variados
como en ambitos de salud, seguridad y/o calidad de vida (3) los cuales
se enuncian en el cuadro 23 y en la tabla 21.

Cuadro 23. Ejemplos de ambitos de accion o beneficios de las TA en
demencia (3,4).

- Ayudar a manejar los riesgos potenciales en casa y alrededores (ejemplos: caidas,
hipotermia, quemaduras, uso inapropiado de electrodomésticos, inundacion y fue-
go, ingestion de toxicos, errores al ingerir medicamentos, extravios, etc.).

- Retrasar ingreso a una residencia.

- Reducir hospitalizaciones.

- Facilitar memoria y evocacion.

- Reducir estrés en cuidadores.

- Mejorar calidad de vida.

- Ayudar a controlar el ambiente.

Tabla 21. Ejemplos de TA segun ambitos de accion en contexto de
personas con demencia (3):

Seguridad Salud Bienestar
Recordatorios Recordatorios para tomar | Videochats / software de
automaticos. Ejemplo, no | medicamentos. videollamadas.

olvidar llaves, cerrar la
puerta, no salir de noche
solo, apagar horno.

Detectores de humo, de Teleasistencia. Talking mats (App que
temperatura, de monéxido muestra los rostros y la
de carbono o de agua. Asi persona con problemas
como también bloqueo de comunicacion puede
automatico de estos sefalar con quién desea
suministros. hablar.

306



Bloqueador de llamadas
entrantes para evitar
estafas telefonicas y/o
contactos indeseados.

Mensajeria para recordar
citas.

Teléfono con caras o
simplificado.

Detectores de caidas,
botones de panico.

Recordatorios de lugar,
relojes calendario.

Sensor que notifica al
levantarse de la camay
no volver en 15 minutos,
al salir de la puerta y no
volver en 5 minutos, o al
abrir una puerta.

Plataformas virtuales de
redes sociales de uso
cotidiano.

Camaras con acceso
remoto.

Sensores de luz para los
pasillos.

Tablets o teléfonos
con tematicas de
conversacion, juegos, etc.

Recordatorio
personalizado, por
ejemplo, mensajeria de

Dispositivos que
identifican elementos de
uso habitual y ayudan

rastrearlos en caso de
extravio.

un tercero a una pizarra,
teléfono o tablet.

BENEFICIOS Y BARRERAS

Pese a ser consideradas como una fuente eventual para mitigar
el alto costo del cuidado, existe evidencia limitada en cuanto a sus bene-
ficios, reportandose efectos positivos tanto en la persona con demencia
como en sus cuidadores, encontrandose en los primeros: mas confianza,
afecto positivo, aumento de la comunicacion y actividades, mayores sen-
timientos de seguridad, menor miedo y ansiedad (5,6). Y por otra parte,
en los cuidadores, reduccion de carga asociada al cuidado, de ansiedad
y de depresion, y mayor sentimiento de seguridad (5,7).

Sin embargo, a pesar de que existen alternativas y estas pueden
ser Utiles, su uso y prescripcion a nivel local e internacional no es tan
amplio, lo cual estaria explicado entre otros motivos por: una percepcion
no necesariamente cierta de alto costo, dificultades para definir el mo-
mento de uso y la falta de informacion y apoyo por parte de proveedores
de salud y servicios sociales (quienes desconocen el qué, donde, como
y cuando de las TA) (2). Por otra parte, la existencia de disefio y entrega
estandarizados que no consideran las particularidades de cada situacion
y/0 el no involucrar apoyo post venta o postprescripcion, limitan su efec-
tividad y adherencia.
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CONSIDERACIONES PARA SU USO
Y PRESCRIPCION

Dado que las caracteristicas de la demencia pueden afectar la
aceptacion, el uso y la efectividad de determinadas TA, se vuelve fun-
damental al momento de recomendarlas, el considerar ambitos como:
reconocer la relevancia del proceso individual que vive cada persona y
su cuidador, evaluar necesidades, conocer las alternativas disponibles,
identificar las habilidades cognitivas y situaciones conductuales y emo-
cionales de la persona con demencia. Asi como también personalidad y
actitud ante la tecnologia, identificando los desafios cognitivos, fisicos y
sociales que puedan aparecer durante la utilizacion (ejemplo, necesidad
de cambiar baterias, requerir de internet, ayuda para instalacion, gestion
de servicio técnico, etc.), ademas de realizar seguimiento (3).

En cuanto a la herramienta propiamente tal, esta debe apuntar
a ser una mejor alternativa que las opciones ya establecidas, generar
emociones positivas y volverse una herramienta confiable, ser amigable,
adaptable, manejable y comprometer e interesar al entorno de apoyo Si
es que es necesario que esté involucrado (8). Ya que este ultimo puede
ser fundamental para la integracion de tecnologias asistivas en la rutina
cotidiana de la persona con demencia, interviniendo por ejemplo, en la
eleccion, instalacion y utilizacion.

Como cualquier elemento innovador no es poco frecuente que
existan aprehensiones ante su uso y recomendacion, entre las cuales
se encuentran descritos el temor a: la exclusion social, reducir contacto
humano, perder independencia, vida mas complicada, requerimientos
técnicos, aumento del estigma y el focalizarse en un problema no for-
taleciendo habilidades remanentes y dafiando su funcionalidad (9). Cabe
destacar entonces que dichas situaciones, tienen mas relacion con la
forma de utilizar e instaurar las TA que con las TA mismas, encontrando-
se entre los errores a evitar: pobre evaluacion de necesidades, eleccion
inapropiada del equipamiento, falta de apoyo o instruccion al usuario,
falta de soporte continuo, y el no cumplimiento de expectativas por parte
del equipamiento o servicio.
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RECOMENDACIONES

Como para cualquier otra prescripcion o intervencion, es funda-
mental considerar un tiempo de prueba de modo de identificar precoz-
mente si existen dificultades, cautelando que la introduccion no genere
dificultad y asi un posterior rechazo y/o pérdida de una instancia util de
apoyo.

Al igual que otras prescripciones, la tecnologia requiere ser per-
sonalizada y no ser considerada como un “pack tecnoldgico” que se
compra, instala y resuelve un problema, sino como un complemento al
cuidado personalizado, no eliminando todos los riesgos ni reemplazando
al contacto humano, pero que si contribuye de diversa forma en los am-
bitos que previamente fueron sefalados.

Para que la tecnologia se integre en la vida cotidiana de las per-
sonas mayores y su entorno es fundamental que esta se adapte a sus
necesidades y caracteristicas. Ello desde su creacion, disefio e imple-
mentacion, considerando ademas temas de costo, percepcion de necesi-
dad, usabilidad, aceptacion, etc.

Para finalizar, cabe tener presente que al igual que en otros tipos
de intervenciones es probable encontrarse con situaciones que requie-
ran de una reflexion desde el punto de vista ético (3,10), ya que ciertas
situaciones y/o herramientas pueden involucrar temas de consentimien-
to informado, cuestionamientos acerca de la privacidad de la persona,
restriccion de libertad, equilibrios del tipo autonomia-cuidados, o de ries-
gos-seguridad, estigma y responsabilidad.
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CAPITULO 24. TRABAJO EN EQUIPO Y
COORDINACION EN RED

Margarita Cadenas Valenzuela
Marilt Budinich Villouta

INTRODUCCION

Las personas con demencia y sus familias a menudo presentan
situaciones complejas y con aristas sociales, funcionales, clinicas, am-
bientales y mentales. Por ende, configuran un grupo con necesidades
variables y multiples. Es por ello que un abordaje integral para personas
con demencia y sus familias, supera ampliamente lo que pueda ofrecer
una sola disciplina y se requiere del trabajo conjunto, colaborativo y
mancomunado de varias para lograr resolver las problematicas enfren-
tadas.

EQUIPOS DE TRABAJO

La existencia de un grupo de personas no garantiza el trabajo
en equipo. A trabajar en equipo se aprende en el dia a dia, constituyendo
una forma de abordar problemas que requiere de una dinamica especial,
caracterizada por la accion combinada de varias personas poseedoras
de conocimientos particulares, que se articulan en un proceso de trabajo
tendiente a la ejecucion de tareas para alcanzar una meta u objetivo
comun.

En esta linea, en el equipo, tanto los objetivos como el trabajo
y las responsabilidades son compartidas entre los integrantes, quienes
realizan sus aportes desde sus propias disciplinas para la consecucion
de los objetivos comunes. El concepto de equipo parte de una idea basi-
ca: ninguna disciplina ni persona posee todos los conocimientos y des-
trezas que requiere una intervencion integral (1).

El trabajo en equipo ofrece ciertas ventajas tanto para el indivi-
duo como para la organizacion. A nivel individual, aumenta la seguridad
y la autoestima de los integrantes, al tener un sistema en el cual todos
los aportes son validos y valiosos, mejorando también la sociabilidad,
pues tanto la conformacion de los equipos de trabajo como el trabajo
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cotidiano no estan exentos de conflictos interpersonales, frente a lo cual
se deben desarrollar estrategias de abordaje que permitan centrarse en
el logro de las metas comunes y el respeto entre los integrantes. A nivel
organizacional, las ventajas se relacionan con la sinergia que se produce
entre los distintos integrantes y el complemento entre sus habilidades. Al
tener metas compartidas, se genera un mayor compromiso y creatividad,
mejores canales de comunicacion, y aumenta la flexibilidad de las partes,
generando un clima organizacional mas productivo, mejorando los resul-
tados de cualquier organizacion. Finalmente, es un espacio donde todos
ganan.

DE LO MULTI, LO INTER Y LO TRANS...
DISCIPLINARIO

Como se ha sefalado, el trabajar en equipo es una capacidad
que se aprende y ese aprendizaje ha generado algunos modelos de equi-
pos de trabajo y de trabajo en equipo. De este modo, en salud, se pueden
distinguir al menos tres modalidades de trabajo en equipo: multidiscipli-
nario, interdisciplinario y transdisciplinario.

EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO

Se produce cuando una o varias disciplinas concurren a la so-
lucion de un problema. En este modelo de trabajo, el aporte se produce
desde la yuxtaposicion de las distintas disciplinas, ya que no existe un
esfuerzo explicito por integrarlas o combinarlas (1).

Desde esta perspectiva, no se produce una retroalimentacion
entre los distintos integrantes del equipo, pues cada uno aporta y se
circunscribe a su ambito de conocimiento y orientado a sus propios ob-
jetivos.

Ejemplo:

Situacion que se produce cuando una persona es hospitalizada y al mo-
mento del ingreso se generan diferentes interconsultas de acuerdo a comorbilidad,
posterior a lo cual cada equipo evaltia y deja su nota en ficha, modificando la parte
del tratamiento que le compete a su expertise, no involucrandose en el resto de las
problematicas, terapias o plan general.
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EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

Equipo de trabajo conformado por representantes de distintas
disciplinas, donde los aportes de conocimiento y experiencia de cada uno
se entrelazan con los de los otros. Los profesionales se coordinan para
realizar intervenciones articuladas, con objetivos claros y concretos, rea-
lizandose recomendaciones entre si (1), como forma de mejorar la ges-
tion, cada disciplina se nutre de las otras. Estos equipos estan enfocados
en la persona atendida y poseen un objetivo comun (ejemplo, mejorar la
calidad de vida). Por otra parte, se hace fundamental que cada integrante
conozca el quehacer del otro, asi como el alcance de sus conocimientos
e intervenciones. El conocimiento colectivo que se genera a través del
trabajo interdisciplinario es mayor que el de las disciplinas por separado,
logrando esta combinacion de trabajo y expertise, una comprension mas
completa de los problemas, generacion de nuevo conocimiento e inter-
venciones innovadoras.

Ejemplo:

Equipo conformado por médico, nutricionista, trabajador social y kinesio-
logo. Médico evalia a persona de 85 afos post alta de hospitalizacion secundaria
a fractura de cadera operada. Como resultado del control, realiza ajustes en terapia
farmacoldgica y solicita evaluacion e intervencion a otros integrantes del equipo.
Para ello, ademas de la formalidad de la interconsulta, comparte con cada uno de los
profesionales la informacion recabada y motivo de derivacion: a nutricionista dada
hipoingesta y malnutricion, a trabajador social para evaluar vinculacion a redes y
levantamiento de recursos en contexto de dependencia de reciente instalacion y a
kinesidlogo para educar en transferencias a familiar (levantar, sentar a sillon, etc.) y
rehabilitacion motora. Cada profesional evaltia desde su expertise, manteniéndose en
contacto y retroalimentacion entre si. Discuten evolucion de la paciente en reuniones
semanales u otras instancias, aportando cada uno desde su cuerpo de conocimien-
tos especifico, pero también desde las tematicas comunes. El plan se consensua,
se actualiza basandose en las contribuciones de todos y es comun. Los integrantes
del equipo se conocen, confian entre si y dan retroalimentacion a quien corresponde
cuando notan algo que puede ser de interés para el otro profesional.

EQUIPO TRANSDISCIPLINARIO

Integra a miembros de distintas disciplinas, trascendiendo en el
equipo, la experiencia y saberes propios de cada profesion. Para que es-
tos equipos se generen y funcionen, se requiere que sus integrantes ten-
gan un alto grado de madurez personal y profesional, asi como también
que valoren la legitimidad de los conocimientos y capacidades de sus
compafieros, sin sentir amenazada su propia posicion dentro del equipo.
En estos equipos, muchas veces el liderazgo es compartido y rotativo, en
funcion de la situacion abordada y de lo que resulte de mayor pertinencia
para lograr el beneficio de los usuarios (1).
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Para lograr lo anterior, este tipo de equipo debe contar con una
ideologia colectiva, es decir, un conjunto de creencias y valores sobre
como hacer las cosas en una situacion de intercambio y traslape de roles
y funciones entre los diferentes miembros. También debe partir de la
existencia de una real integracion, lo que se logra con base al sentimien-
to de pertenencia, pertinencia, comunicacion y clarificacion de roles de
los miembros del grupo de trabajo ante las diferentes circunstancias. Y
por ultimo, debe establecer una adecuada coordinacion y distribucion de
tareas (1).

Entonces, el trabajo transdisciplinario requiere superar la atomi-
zacion y la compartimentalizacion en materia de distribucion y uso del
conocimiento. Cada integrante del equipo cuenta con conocimientos pro-
pios de su disciplina que, al ser compartidos con los otros, nutren y en-
riquecen los saberes colectivos. En este modelo cada profesional puede
asumir tareas de sus comparieros de otras disciplinas, teniendo claros los
alcances de su propia intervencion, para apoyar el plan programado por
el profesional responsable o que lidera la situacion particular a abordar.

No obstante, trabajar transdisciplinariamente requiere invertir
tiempo para alcanzar la consolidacion del equipo de trabajo, para coordi-
narse y lograr los consensos, y para que los nuevos integrantes puedan
asimilar la ideologia colectiva y la metodologia de trabajo.

Ejemplo:

Equipo de Centro comunitario para personas con demencia conformado por
kinesiologo, nutricionista, psicélogo, asistente social, terapeuta ocupacional y médico.
Llevan 3 afios trabajando juntos. Cada nuevo ingreso es evaluado desde una perspec-
tiva de valoracion geriatrica integral, considerando los ejes social, funcional, clinico y
cognitivo / afectivo o mental, generandose un plan inicial entre algunos integrantes del
equipo, el paciente y su familia. Se presenta caso al resto del equipo, para socializar y
perfeccionar el disefio del plan con los aportes de las distintas miradas disciplinarias,
para luego ejecutarlo. De este modo, se posibilita que los profesionales realicen acti-
vidades de forma transversal. Es decir, existe una base de actividades que pudiendo
ser consideradas especificas de un area del conocimiento, son realizadas por todos o
varios profesionales de forma indistinta, ya que cuentan con la capacitacion y traspaso
de experiencia entre pares (ejemplo: evaluacion de riesgos en el hogar, prevencion de
caidas, consejeria en abordaje de sintomas psicoldgicos y conductuales, recomenda-
ciones para vinculacién comunitaria, etc.).

En los casos en que la problematica identificada excede la competencia de
alguno de los integrantes del equipo, se solicita apoyo o consejo al profesional del
area, pudiendo darse al menos 3 escenarios: 1) que el profesional consultante incor-
pore la informacion para utilizarla en la resolucion del problema; 2) que la situacion
sea atendida por el profesional del area por tener mayor expertise en el tema espe-
cifico y 3) que la situacion en cuestion sea abordada en dupla, aportando de forma
colaborativa en una intervencion co-construida.
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RED DE TRABAJO PROFESIONAL

El trabajo en equipo es fundamental para el logro de una mejor
comprension de los problemas de salud y dar una respuesta mas inte-
gral, que considere los distintos aspectos del ser humano, sin dejar de
lado su contexto mas inmediato. Es por esto, que la coordinacion y los
intercambios profesionales son fundamentales y no pueden limitarse a la
interaccion entre los integrantes del propio equipo de trabajo. En este as-
pecto, es necesario abrirse al trabajo en red profesional, incorporando a
los distintos organismos con los cuales el usuario puede tener contacto y
cuya intervencion pudiera tener un impacto significativo en su bienestar.
Un equipo que ejecuta bien su tarea, pero no logra coordinarse de ma-
nera adecuada con los otros actores, compromete sus resultados y, en el
caso de la atencion a personas con demencia, el bienestar que estas y
sus entornos puedan alcanzar.

Red de trabajo profesional se puede definir como el tejido de
conexiones que se va formando entre diferentes profesionales de salud y
agentes comunitarios, en funcion de las necesidades de cada caso (...)
€S una estrategia vinculatoria, de articulacion e intercambio entre
instituciones y personas, que deciden asociar de forma voluntaria y
concertada sus esfuerzos profesionales, experiencias y conocimien-
tos para el logro de fines comunes (2). Este concepto permite superar
la dicotomia entre lo social y lo sanitario, y adoptar una real perspectiva
sociosanitaria en la intervencion, rescatando los distintos escenarios de
interaccion de los usuarios y los diversos aportes metodoldgicos y disci-
plinares de los equipos de trabajo, existentes en dichos contextos.

Segun Ramos Vidal (3), el trabajo en red debe ser dinamico y
flexible para adecuarse a las necesidades del entorno, modificando la
estructura de la red y objetivos, de ser necesario. En este aspecto, las
interacciones entre los integrantes de la red de colaboracion son reci-
procas e interdependientes pues existe una mutua influencia que per-
mite generar un sentido de pertenencia, considerando ademas que la
participacion en estas redes es voluntaria. Dentro de la red también se
requiere un consenso interno que valide y legitime los mecanismos de
funcionamiento de la red y genere intereses y objetivos compartidos.

El trabajo en red profesional de colaboracion permite un diag-
nostico mas efectivo de las necesidades y recursos personales y comu-
nitarios, 0 que mejora la capacidad de respuesta, entregando asi una
atencion mas rapida y atingente a las demandas del entorno, con una
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mirada integral que moviliza sélo los recursos requeridos para dar res-
puesta a una necesidad especifica, evitando de este modo la duplicidad
de intervenciones, lo que ofrece la posibilidad de reducir los costos de
la operacion. Por otro lado, esta metodologia de trabajo proporciona la
oportunidad de compartir informacion, experiencias y aprendizajes entre
los distintos sujetos y equipos que conforman la red, ademas de ofrecer
una gran oportunidad de generar conocimientos.

Para trabajar en red, primero debemos conocer nuestras forta-
lezas, debilidades y los alcances de nuestras intervenciones. Luego, se
debe conocer a los dispositivos sanitarios y sociales que componen la
red, es decir cuales son los organismos presentes en el territorio, y con
quiénes podriamos trabajar de forma colaborativa, para obtener resulta-
dos mas pertinentes y oportunos a las necesidades de nuestro publico
objetivo. Por ejemplo, al considerar que existen factores de riesgo de
demencia asociados a estilos de vida, enfermedades cronicas y habitos
poco saludables, resulta indispensable que exista coordinacion entre los
distintos dispositivos de salud de la unidad territorial y que se conozca
y exista coordinacion entre los integrantes de los diferentes programas,
tanto de un mismo centro como de otros dispositivos (ejemplo: progra-
ma cardiovascular, equipo mas adulto mayor autovalente, encargado de
oferta comunal de deportes, etc.).

Dado que la implementacion de estrategias como el cuidado
cardiaco, la actividad fisica regular, una dieta saludable, la estimulacion
mental y la actividad social son esenciales para sostener saludablemente
a una sociedad que continua envejeciendo (4), se debe dejar de conce-
bir estas intervenciones como algo puramente de salud, sino también
aprovechar las diferentes instancias que puedan existir a nivel territorial,
para que las personas con demencia y sus familias se puedan mantener
conectadas e incluidas, sacando el maximo provecho a la oferta que, en
ocasiones, se subutiliza por desconocimiento. De esta forma también se
puede adecuar la oferta programatica a los requerimientos de este publi-
€0 objetivo.

A continuacion, se mencionan algunas de las organizaciones que
los profesionales y equipos que trabajan con personas con demencia
debieran tener en consideracion para establecer vias de comunicacion
y trabajo conjunto, entregandose algunos ejemplos de prestaciones que
estas pueden brindar:
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1.

Carabineros: Ante el riesgo de extravio de algunas personas con
demencia, es importante trabajar con Carabineros en la sensibi-
lizacion del tema y en la generacion de estrategias conjuntas de
abordaje frente a estas situaciones. Ejemplo, notificar por antici-
pado a Carabineros de determinada persona que suele deambu-
lar por un sector cuando se extravia o brindar datos de contacto
y fotografia de quién que se pudiese extraviar, de modo que Si
sucede, Carabineros pueda actuar oportunamente. Al tener un
cuerpo de carabineros sensibilizado e informado en temas de
demencia, es mas factible flexibilizar procedimientos e iniciar
una busqueda oportuna que puede significar salvar la vida de
una persona con demencia (por ejemplo, no esperar 48 horas
para iniciar busqueda por presunta desgracia).

DIDECO (Direccion de Desarrollo Comunal): permite una
vinculacion con atencion preferencial del equipo de asistentes
sociales, para orientacion, estratificacion social, obtencion de
beneficios y coordinacion de otros apoyos (ejemplo: subsidio de
agua potable, exencion del derecho de aseo, mejoras en condi-
ciones de vivienda, apoyo para compra de insumos y medica-
mentos, y/u otros servicios que puedan estar disponibles).
Farmacias comunitarias o de ONGs: permiten acceder a me-
dicamentos que no se encuentren disponibles a nivel del arsenal
del sistema publico a valores mas convenientes.

Oficina, Programa o Centro del Adulto Mayor: de utilidad para
conocer la oferta de servicios especificos para adultos mayores
y coordinacion con otros programas a su cargo, lo cual varia de
comuna en comuna. Ejemplo: programa de viajes para personas
mayores, oferta de talleres, postulacion a fondos concursables,
acceso a agrupaciones de adultos mayores y la defensa de los
derechos de las personas mayores a través de las oficinas de
buen trato, entre otros. La sensibilizacion de estos equipos de
trabajo puede facilitar una real y efectiva, inclusion social de las
personas mayores con demencia.

Centro de Salud Familiar (CESFAM): Considerando que dentro
del grupo familiar o entorno a intervenir existan personas que
pertenecen a otro centro de salud y sea pertinente establecer
contacto para derivacion y/o coordinar intervenciones.
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Corporacion de asistencia judicial: para orientacion y patroci-
nio, en caso de requerirse, para realizar tramites legales como
interdiccion, sanear propiedades, pension de alimentos, vulnera-
cion de derechos, entre otras materias.

COSAM, CRS, CCR, Hospitales e Institutos: para coordinacion
en contexto de seguimiento y/o derivacion de usuarios. Es fun-
damental conocer y tener clara cual es la oferta de los diferentes
centros.

Clubes de Adultos mayores: Para vinculacion de los usuarios
y/o su entorno familiar. Pueden ser una instancia de apoyo por
pares de gran utilidad.

Oficina o programa de la Mujer: orientacion respecto a situa-
ciones de violencia intrafamiliar, actividades preventivas, capa-
citacion para jefas de hogar, entre otras.

Oficina de proteccion de derecho (OPD): dado que dentro de
los nucleos familiares es factible encontrar situaciones de vulne-
racion de derecho de nifos, nifias y adolescentes.

Oficina de intermediacion laboral (OMIL): oficina municipal
donde se encuentra oferta de programas de capacitacion e in-
termediacion laboral, que pueden ser de utilidad para distintos
integrantes del nucleo familiar.

Registro Civil: Realizacion de tramites de forma expedita por
parte de los usuarios y sus familiares.

Residencias de larga estadia: coordinacion para postulacion,
envio de informes, aclaracion de antecedentes.

Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA): con intencion
de conocer la oferta programatica y también como via de postu-
lacion a residencias de larga estadia de instituciones de benefi-
cencia.

Fundacion de la Familia: presente en algunas comunas. Re-
cientemente ha piloteado programa Chilecuida, que capacita a
mujeres del territorio en el cuidado de personas en situacion de
dependencia, para brindar cuidados domiciliarios y otorgar des-
canso a la persona que cuida.

Otros: Sedes de talleres, iglesias, colegios, juntas de vecinos,
oficina municipal de deportes.



Como es posible observar, son multiples las gestiones que se
pueden realizar y los actores que pueden contribuir para favorecer la
inclusion social y el mejoramiento de la calidad de vida de las personas
con demencia y su entorno proximo, no so6lo su equipo tratante. Para
que esto suceda, se debe reconocer la existencia de estos actores y es-
tablecer lineas de coordinacion efectivas y considerar dos aspectos: 1)
el foco de intervencion siempre seran los usuarios y su bienestar y, por
ende, la red y quiénes la componen deben estar en funcion de estoy 2) la
coordinacion de las actividades es tan relevante como su adecuada eje-
cucion y, por tanto, debemos trabajar en ella y reconocer los facilitadores
y obstaculos que encontremos, entendiendo que las vias de coordinacion
las constituyen personas, y que nuestras actitudes y conductas pueden
favorecer o entorpecer una adecuada organizacion. Ejemplo: una insti-
tucion puede tener una via de referencia y contrarreferencia con otra,
pero para que ello funcione debemos entender que a cada lado de ese
camino hay dos personas con intereses, compromisos y urgencias, y en
la medida que logremos un contacto personalizado y de mutuo apoyo, el
trabajo sera mas fluido y coordinado, siendo ello mas notorio cuando las
situaciones son excepcionales y/o urgentes.

Para lograr lo recién mencionado, es fundamental dejar de lado
las ideas preconcebidas respecto de otros equipos de trabajo y/o profe-
sionales. Entendiendo que cada uno interviene desde sus espacios, y con
los recursos materiales, cognitivos y emocionales de los que dispone, y
el que su respuesta frente a las mismas problematicas no sea pertinente
desde nuestra percepcion, no implica falta de compromiso o no querer
hacer bien el trabajo. Quedarse en la critica no soluciona el problema,
es en el intercambio en donde la practica cobra sentido y se enriquece.
Es por ello, que se deben generar alianzas de colaboracion con quiénes
tenemos a nuestro alrededor, en pro de que los usuarios reciban los ser-
vicios que necesiten y alcancen el mejor nivel de bienestar al que puedan
optar.

Para que esto funcione es necesario enfrentar ciertos desafios. A
nivel personal implica aceptar la invitacion a realizar un cambio que nos
permita trabajar de forma colaborativa, reconociendo nuestros recursos
personales, profesionales y también los de los otros, considerando no
solo a los profesionales y técnicos sino también a la persona con demen-
cia y su familia, como parte fundamental de nuestro equipo y de nuestra
red.
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INTERSECTORIALIDAD

En muchas ocasiones se tiende a confundir el trabajo en red
con intersectorialidad. Es por esta razon que se requiere precisar que la
intersectorialidad se refiere, entonces, a la convergencia y la interaccion
entre nodos de redes complejas. Tal como sefiala Ruelas en (5) su impor-
tancia va mas alla de la “ necesidad de que representantes de multiples
sectores se pongan de acuerdo para tomar decisiones comunes” [...]
“Su proposito es la definicion de politicas publicas [...] y no depende
solamente de la convergencia de estructuras para la toma de decisiones
de politica publica, sino también de la interdisciplinariedad” (5).

La organizacion Panamericana de la Salud (OPS), siguiendo a
Solar et al. (2009), postula que existirian 4 grados o formas en que el
sector salud se relacionaria de manera intersectorial: a) el intercambio
de informacion, lo que permite la construccion de un lenguaje comunyy la
identificacion de condiciones que posibiliten la vinculacion para el traba-
jo; b) la cooperacion como forma para que las acciones de los distintos
sectores sean mas eficientes; c) la coordinacion de acciones y ajustes
presupuestarios de los distintos sectores frente a un problema comun; y
d) la integracion, de los sectores involucrados en las distintas fases de la
formulacion e implementacion de la politica social (6).
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CAPITULO 25.
BURN OUT EN PROFESIONALES DE LA
SALUD QUE TRABAJAN CON
PERSONAS QUE VIVEN CON DEMENCIA

Maria J. Galvez Pérez

INTRODUCCION

Ser un profesional que trabaja en el cuidado de personas vulne-
rables y con dificultades en su auto-cuidado y en la toma de decisiones,
como es el caso de las personas que viven con demencia, genera desa-
fios desde el punto de vista profesional, moral y fisico (1).

En la literatura cientifica del area de la geriatria y gerontologia
han sido descritos conflictos de lealtades respecto al paciente, hacia si
mismos, y hacia la organizacion por parte de profesionales de la salud
que trabajan con personas que viven con demencia, poniendo a prueba
Su propia escala de valores (1).

Al evaluar el peso relativo de los distintos estresores en el pues-
to de trabajo, las personas que trabajan en el area de las demencias
son mas sensibles a las dificultades en los climas organizacionales, en
especial a la relacion con la jefatura y la posibilidad de llevar a cabo un
trabajo de calidad y con retroalimentacion constante (1). Duffy et al en (2)
identificd que el 60% de los casos de burn out en este tipo de profesiona-
les se debian a variables organizacionales. Estando entre las principales:
ambigiiedad del cargo, conflictos interpersonales, bajo reconocimiento,
ausencia de induccion y de protocolos y alta carga laboral.

La percepcion de ineficacia respecto a comparieros de trabajo en
situaciones criticas es un factor que genera desconfianza en los equipos
y lleva a una sobrecarga de los mas capacitados o con mayores habilida-
des.
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DEFINICION DE BURN OUT

Por muchos afios el burn out se asocio a una enfermedad ocupa-
cional que se presentaba con mayor riesgo y probabilidad en profesiones
relacionadas con la atencion a personas, tales como educacion, ayuda
humanitaria y servicios de salud que implicaban un contacto emocional
intenso con personas en situaciones desfavorables. Este tipo de ocupa-
cion tenia como caracteristica principal el que los profesionales pusieran
las necesidades de sus usuarios 0 pacientes antes que las propias, un
elevado numero de horas extra y la presencia de un alto compromiso
emocional.

Hoy en dia el burn out se define como: “un sindrome psicologi-
co que emerge de una respuesta prolongada de estrés interpersonal
en el trabajo”. |dentificandose 3 dimensiones:

a) sensacion de estar agobiado y demasiado cansado.
b) cinismo y distanciamiento emocional del trabajo.
c) percepcion de ineficacia y bajo alcance de metas (3).

Lo anterior, involucra el auto-concepto del profesional y su per-
cepcion de eficacia asociada al equipo de trabajo y sus pacientes o
usuarios.

ASPECTOS CLINICOS

Desde el punto de vista clinico, la tabla 22, hace referencia a sinto-
mas que pueden estar presentes en las dimensiones recién mencionadas.

Tabla 22. Aspectos clinicos del burn out.

Dimension Descripcion clinica
Sensacion de estar agobiado y demasiado | Pérdida de energia, debilitamiento,
cansado (cansancio emocional). agotamiento y fatiga.
Cinismo y distanciamiento emocional Despersonalizacion hacia los usuarios,
(despersonalizacion). conductas inapropiadas hacia las per-

sonas que viven con demencia y sus
familias, irritabilidad, distanciamiento y
evitacion, junto a pérdida del idealismo.

Percepcion de ineficacia y bajo alcance Baja productividad y percepcion de

de metas (problemas en la realizacion competencias, baja moralidad y pér-
personal). dida de la habilidad para resolver los
desafios cotidianos.
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CONSECUENCIAS DEL BURN OUT

El burn out tiene consecuencias no solo para quien lo presenta,
sino también para los usuarios y el resto del equipo de trabajo, aspectos
a los cudles se hace referencia a continuacion.

En los pacientes

Ha sido descrito menor satisfaccion usuaria cuando existe burn
out en los equipos de salud, especialmente cuando este esta presente en
los médicos (4).

Los médicos con baja satisfaccion laboral tienen mayor tendencia
a la prescripcion inapropiada de farmacos y a complicaciones médicas de
sus pacientes. Asi como también han sido descritas menor empatia y ma-
yor rotacion laboral en Atencion Primaria, la cual duplica la rotacion laboral
de médicos satisfechos con su puesto de trabajo.

En cuanto a especialistas, un estudio de seguimiento a psiquiatras
con sintomas de burn out mostrd en estos, mayor cantidad de percepcio-
nes negativas respecto a sus pacientes en comparacion con los psiquiatras
del grupo control (3).

Vermooig-Dassen (5) al revisar la literatura respecto a la efectivi-
dad de los programas de intervencion no farmacologica en demencia llama
a no caer en el denominado “error tipo llI” o error de implementacion, el
cual hace alusion a no seguir protocolos de tratamiento por dificultades en
el equipo profesional asociadas a burn out y a caracteristicas organizacio-
nales. Lo anterior llevaria a una baja efectividad en los programas asociado
a una incorrecta administracion de protocolos para el manejo de sintomas
psicoldgicos y conductuales, repercutiendo directamente en el bienestar
de la persona que vive con demencia y su familia.

En los profesionales

Se ha descrito un bajo auto-cuidado en aquellos que presentan
burn out, manifestando cambios en la apariencia personal (verse fatigado),
en la conducta (volverse mas evitativo y generar menor contacto visual
con el paciente) y en el animo (mayor tendencia a la irritabilidad y proble-
mas de comunicacion). En los profesionales con caracteristicas de perso-
nalidad obsesivas y perfeccionistas la sintomatologia tiende a cronificarse.

Por otra parte ha sido descrita una fuerte relacion entre burn
out y depresion, sefialando algunos autores la existencia de un “circulo
vicioso” entre ambas, las cuales serian detonantes la una de la otra.
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A las consecuencias recién mencionadas se suman un mayor
consumo de alcohol, mayor nimero de licencias médicas y de hospitali-
zaciones en un afio, asi como también el retiro profesional prematuro e
ideacion suicida (4).

En los equipos

Los profesionales que estan viviendo con “burn out” pueden te-
ner un efecto negativo en sus comparieros de trabajo al generar conflic-
tos interpersonales y conductas disrruptivas en el trabajo. En esa linea
el burn out puede ser considerado “contagioso” al transformarse en una
forma de relacion dentro del equipo de trabajo (3).

EVALUACION

Existen distintos instrumentos dentro de los que destaca la esca-
la MBI-HSS (Maslach Burn Out Inventory, 1986) que utilizando el Modelo
de las 3 dimensiones, evalua la presencia de los sintomas principales y
grados en que aparecen. Mas que una evaluacion global, se analiza cada
item por separado (cansancio emocional, despersonalizacion y proble-
mas en la realizacion personal) (6).

INTERVENCION

Tomando en cuenta las caracteristicas y consecuencias, ya men-
cionadas del burn out, se vuelve fundamental una propuesta de inter-
vencion. Para lo cual cobra sentido el planteamiento de Bodenheimer
(4), de pasar desde un modelo de triple objetivo sanitario a un modelo
cuadruple. El triple objetivo considera las siguientes metas:

— Mejorar la experiencia del paciente.
— Mejorar la salud de la poblacion.
— Reducir los costos de salud.

Alo que el modelo cuadruple agrega:
— Velar por el bienestar de los equipos de salud.

Desde el punto de vista de la evidencia (3) el abordaje y preven-

cion del burn out debe plantearse hacia los individuos y organizaciones.
A nivel individual las intervenciones como mindfulness, inoculacion del
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estrés y grupos de auto-ayuda dentro del trabajo, han mostrado resulta-
dos favorables. Desde el punto de vista organizacional la limitacion de la
cantidad de horas de trabajo directo con pacientes, la retroalimentacion
inmediata acerca del trabajo realizado y la posibilidad de desarrollar pro-
yectos de interés y mejoras dentro de la organizacion han demostrado
disminucion en los niveles de burn out.

Consideraciones para la intervencion individual en profesionales
con burn out

El objetivo principal de este tipo de tratamiento es el que la per-
sona retorne a su puesto de trabajo con las competencias necesarias
para volver a comprometerse con las personas que viven con demencia
y con su equipo de trabajo.

West (2016) realiz6 un meta-analisis de intervenciones en burn
out dando a conocer que mientras la variable organizacional no cambie y
en los equipos de trabajo no exista cultura de prevencion del burn out, el
tratamiento individual tendra un impacto bajo en sujetos que continien
en el mismo clima laboral (7).

En cuanto a intervenciones individuales, Maslach (3), propone:

— Cambios en los habitos laborales: trabajar en una menor jornada, tener
pausas durante el dia, no realizar horas extras.

— Aprendizaje en estrategias de afrontamiento: terapia de resolucion de
problemas y reestructuracion cognitiva.

— Apoyo social: aprender a pedir y recibir apoyo desde el equipo de tra-
bajo y las familias.

— Aprendizaje de estrategias de relajacion.

— Promocion de la salud y actividad fisica.

— Psicoterapia para un mayor entendimiento de las causas que llevaron
al burn out.

En casos mas severos se puede considerar la terapia farmacolo-
gica, especialmente en presencia de sintomatologia depresiva concomi-
tante, asi como también la prescripcion de licencia médica con intencion
de fomentar el descanso y evitar “ contagiar” al resto del equipo de tra-
bajo.
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PREVENCION

Uno de los conceptos clave relacionados con la prevencion es el
aumentar el compromiso, ya sea con la carrera profesional, los pacientes
y usuarios o la organizacion.

En cuanto a las intervenciones organizacionales, la evidencia
sefala que el liderazgo ejercido por las jefaturas es fundamental para
prevenir el burn out en profesionales que trabajan en demencias. Acon-
sejando un liderazgo compartido con los equipos de trabajo y transfor-
macional mas que autocratico. La figura 14 enuncia los componentes a
considerar en la conformacion de los equipos de trabajo en demencias
para prevenir el burn out.

Figura 14. Aspectos a considerar en la gestion de recursos humanos para
la prevencion de burn out.

o Definicion detallada del
puesto de trabajo y roles,
tomando en cuenta el modelo
interdisciplinario.

o Establecer perfil profesional
considerando habilidades
“ blandas y duras ”.

e Seleccion de personal
rigurosa, poniendo atencién
en indicadores de salud
mental y suceptibilidad de
desarrollar burn out.

Perfiles

Seleccion de

profesionales
claros personal
Induccion y Gestion de
capacitacion recursos
constante humanos

¢ Retroalimentacion constante
desde la jefatura.

e Liderazgo compartido con
posibilidades de crecimiento
profesional dentro del equipo.

¢ Planificacion estratégica

anual.

e Contar con protocolos para
incidentes criticos que sean
conocidos por todo el equipo.

 Induccion respecto a roles
posibles de efectuar dentro
del equipo de trabajo.

(Elaboracion propia)
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A continuacion se sefalan algunas buenas practicas dentro de los equi-
pos para prevencion de burn out:

e [Espacios fisicos: Bodenheimer (4) alude a la necesidad de es-
pacios fisicos compartidos dentro de los recintos de trabajo, con
box de atencion cercanos entre los profesionales y espacios de
reunion protegidos.

e Protocolos: Karantzas (2) recomienda tener documentos del
tipo protocolos donde cada integrante pueda consultar cuando
tenga dudas respecto al como ejecutar su trabajo. Lo anterior
incluye aspectos como flujos de derivacion y estrategias farma-
coldgicas y no farmacologicas.

e Debriefing: técnica con origen en la tradicion militar, que consta
de hacer una pausa en el equipo cuando algun integrante o in-
cluso el equipo completo se ha visto sometido a una situacion
de estrés importante. Durante esta, la persona relata lo ocurrido,
son discutidas por el equipo las posibles oportunidades en rela-
cion a lo ocurrido (por ejemplo: episodio de extravio de una per-
sona que vive con demencia y consecuente capacitacion a guar-
dias), se toman acuerdos y se registran por escrito. Esta practica
genera un vaciamiento emocional necesario para sentir que se
cuenta con el respaldo del equipo y evitar trasladar el disconfort
emocional a los ambitos personales y familiares.

e Autoevaluacion del burn out: se sugiere el utilizarla como he-
rramienta, asi como también contar con la posibilidad de modifi-
car temporalmente funciones cuando la jefatura y el profesional
estimen que existe el riesgo. Por ejemplo: alguien identifica que
su trato hacia las familias y usuarios esta siendo mas irritable y
evitativo.En tal caso se podria optar por privilegiar el trabajo de
investigacion o administrativo por un par de semanas, junto con
gestionar en acuerdo con la jefatura tiempos para actividades
relacionadas con el auto-cuidado (visitas al médico, adelantar
vacaciones, facilidades para actividades deportivas, etc.).

e Disponer de espacios de tiempo protegidos para actividades
de auto cuidado, tales como reuniones de capacitacion o espar-
cimiento, asi como también contar con planificacion estratégica
que permita tener claro el mapa de ruta del equipo.
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CONCLUSIONES

El burn out es mas frecuente entre profesionales de la salud que
en otras areas, destacando en el ambito de la atencion a personas con
demencia.

Dadas las consecuencias que este tiene para el paciente, los
equipos y los profesionales, se hace fundamental el prevenir, identificar
y tratar a los profesionales y equipos que lo presenten, por lo que el
auto-cuidado de los equipos debiese ser un objetivo al trabajar con per-
sonas que viven con demencia.

Dentro de los factores con mayor peso para la incidencia de
burn out se encuentran variables organizacionales, las cuales pueden
ser modificadas con planes de accion concretos, mediante protocolos,
auto-evaluacion y habitos saludables.
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e Marili Isabel de Lourdes Budinich Villouta es Médico Geriatra. Diplomada
en administracion y gestion en salud, en neuropsiquiatria y neuropsicologia del adulto y
posee formacion de postitulo en cuidados paliativos. Cuenta con relevante experiencia
clinica en geriatria, tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, comunitario y en residen-
clas de larga estadia. Ha participado como experta en mesas de trabajo del Ministerio de
Salud para el desarrollo e implementacion de Plan Nacional de Demencia. Fue integrante
del equipo formulador del proyecto que dio origen al Centro Kintun (SENAMA - Munici-
palidad de Penalolén), y fue directora de este dispositivo durante su implementacion. Ac-
tualmente se desempefia como consultora independiente y relatora en tematicas relativas
a personas con demencia y geriatria.

¢ José Miguel Aravena Gastro es Terapeuta ocupacional por la Universidad de Chile
y cuenta con el grado de Magister en envejecimiento y calidad de vida por la misma casa
de estudios. Posee vasta experiencia clinica, docente y en investigacion en temdticas
de geriatria y personas con demencia a nivel comunitario y hospitalario. Participd en el
desarrollo e implementacion del proyecto que dio origen al Centro Kintun (SENAMA - Mu-
nicipalidad de Perialolén). Ha asesorado como experto mesas de trabajo del Ministerio de
Salud para la implementacion de Plan Nacional de Demencia y ofras tematicas vinculadas
a salud mental y vejez. Se desemperia como docente en la Universidad Bemardo O'
Higgins y como investigador asociado en el INTA de la Universidad Chile.

¢ Jean Gajardo Jauregui es Terapeuta ocupacional y Doctor en Salud Publica por
la Universidad de Chile. Cuenta con relevante experiencia en investigacion, docencia y
transferencia a politicas publicas de intervenciones psicosociales en envejecimiento. Fue
integrante del equipo formulador del proyecto que dio origen al Centro Kintun (SENAMA
- Municipalidad de Pefialolén) y ha colaborado como experto en mesas de trabajo del
Ministerio de Salud para el desarrollo del Plan Nacional de Demencia y ofras tematicas
vinculadas a salud y envejecimiento. Se desemperia como académico en la Universidad
Central y la Universidad de Chile.

e Patricio Fuentes Guglielmetti es Médico Neurdlogo con una vasta experiencia
clinica, docente y de investigacion en neurologia del envejecimiento y enfermedades
neurologicas demenciantes. Fue integrante del equipo formulador del proyecto que dio
origen al Centro Kintun (SENAMA - Municipalidad de Penalolén) y ha colaborado como
experto en mesa de trabajo del Ministerio de Salud para el desarrollo del Plan Nacional
de Demencia. Se desempena como Neurdlogo en la Seccion de Geriatrfa del Hospital
Clinico Universidad de Chile y de la Unidad de Neurologia Cognitiva y Demencias del
Hospital del Salvador. También es Profesor Asociado de la Facultad de Medicina en la
Universidad de Chile, Asesor cientifico de Corporacion Alzheimer Chile e integrante del
Alzheimer's Disease International medical and scientific advisory panel.
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¢ Trinidad Callejas Bello es Terapeuta ocupacional y candidata a Magister en admi-
nistracion en salud por la Pontificia Universidad Catolica. Es ademas diplomada en neu-
ropsiquiatria y neuropsicologia del adulto. Se desempefia como directora del Centro de
apoyo a personas con demencia Kintun y como docente clinica de la Escuela de Terapia
Ocupacional en la Universidad Central.

¢ Diana Tello Guerra es Terapeuta ocupacional y diplomada en administracion y ges-
tion de recursos sociales en adultos mayores. Se desemperia como Terapeuta ocupa-
cional y coordinadora de Centro diurno en el Centro de apoyo a personas con demencia
Kintun'y es docente en la Escuela de Terapia ocupacional de la Universidad Central,

e Margarita Cadenas Valenzuela es Asistente social por la Pontificia Universidad
Catdlica de Chile. Cuenta con postitulo en estudio de familia y variada formacion de
diplomado en atencion centrada en la persona, gerontologia social, psicogerontologia
educativa y social, y en envejecimiento y vejez. Se desemperia como Asistente social
Centro de apoyo comunitario para personas con demencia Kintun.

e Maria José Galvez Pérez cs Psicologa y candidata a Magister en administracion en
salud por la Universidad Andrés Bello. Cuenta con formacion de diplomado en neurop-
sicologia y neuropsiquiatria del adulto, salud mental en emergencia, psicogerontologia,
y administracion de servicios de salud. Participd en el desarrollo e implementacion del
proyecto que dio origen al Centro Kintun (SENAMA - Municipalidad de Peralolén). Es
Secretaria de la Sociedad de Geriatrfa y Gerontologia de Chile. Se desempena como
Coordinadora de la Politica de Envejecimiento Positivo de la Division de prevencion vy
control de enfermedades, Ministerio de Salud.
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