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1 Introduccio

L’atencio a les persones amb deméncia és un dels processos clinics integrats prioritzats pel
Pla de salut de Catalunya 2011-2015. El Pla de salut planteja nous enfocaments en la gestid
clinica d’aquests processos, de manera que, mantenint-se l'equitat, es faci émfasi en
I'efectivitat, I'eficiéncia i la visio col-laborativa, integral i integrada de I'atencié a les persones.
En aquest context, el Pla director sociosanitari (PDSS) i el Programa de prevencid i atenci6 a
la cronicitat (PPAC) promouen la redaccié de les bases per I'atencid6 comunitaria a les
persones amb demeéncia, atés que és en I'’entorn comunitari on viuen aquestes persones i on
majoritariament sén ateses.

L’objectiu del document és oferir un marc de referencia a partir del qual s’han de
desenvolupar i implementar les rutes assistencials territorials I'any 2014 i 2015, amb els
elements nuclears que hi han de constar, sobre la base d’un Us eficient dels recursos i de les
guies de practica clinica (GPC)* de referéncia.

Aquest document no és una GPC ni tampoc un programa d'atencié. El que pretén és
assenyalar, a partir de les GPC i del consens d’experts, aquells elements que soén essencials
per posar en practica la ruta assistencial per a l'atencié de les persones amb demencia.
També proposa alguns indicadors que poden ser utilitzats per a l'avaluacio de la
implementacio de la ruta. No és objectiu d’aquest document definir concretament el llistat
d’indicadors que cal utilitzar en cada cas. Si que en vol proposar un llistat ampli entre els
quals es pugui escollir aquells que siguin d'utilitat en cada moment i situacié. En aquest sentit
no es proposen indicadors per a l‘'obtencié dels quals s’hagin de dissenyar estudis ad hoc
amb un treball de camp especific.

Al llarg d’aquest document s'utilitza el terme deméncia i les definicions proposades pels grups
de treball per al diagnostic de deméncia per malaltia d’Alzheimer del National Institute on
Aging i I'Alzheimer’s Association. Recentment, s’ha publicat la darrera versio de Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, coneguda com a DSM-5,% que va ser presentada

el 18 de maig de 2013 per I’American Psychiatric Association.

En aquesta nova versié del conegut manual es proposa la utilitzacié del terme trastorn
neurocognitiu (greu o lleu segons la seva significacio clinica). En aquest moment, a causa de
la falta de consens en el nostre pais i de la polémica cientifica internacional que ha generat la
seva publicacid, no s'ha incorporat aquest terme en el document.
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1.1 Problema de saluti social

La deméncia és una sindrome que es caracteritza per la preséncia de deteriorament en dos o
més dels dominis cognitius. Aquestes alteracions interfereixen en el desenvolupament de la
vida quotidiana a casa o al treball; i també s6n de nova aparicio en la vida de qui la pateix i no
es poden explicar per un delirium o un problema psiquiatric.

La causa principal de deméncia és la malaltia d’Alzheimer (MA). Altres malalties que poden
causar demeéncia sén la malaltia cerebrovascular, la deméncia de cossos de Lewy, la
demencia frontotemporal, la malaltia de Parkinson o altres malalties o processos neurologics.
També hi pot haver deteriorament cognitiu a causa d’un dany cerebral per traumatisme
cranioencefalic. En aquests casos el comportament és totalment diferent d’aquells que tenen
el seu origen en una malaltia degenerativa, normalment progressiva.

El factor principal de risc per patir una demencia és l'edat. A Catalunya I'any 2012 hi havia
1.304.399° persones de 65 anys o més. Les projeccions de poblacié ens indiquen que en els
propers anys augmentara I'envelliment de la poblacié, especialment la franja de persones
més grans de 80 anys fet que, previsiblement, comportara un augment de la prevalenca de
demencia. Segons I'Organitzacid6 Mundial de la Salut (OMS) la deméncia és una de les
malalties que més contribueixen als anys viscuts amb discapacitat en la poblacié de 60 i més
anys.? Malgrat aixo, la demeéncia i la causa principal d’aquesta, la MA, poden apareixer també
en persones joves i presentar caracteristiques cliniques i, sobretot, poden requerir un context
assistencial particular.

La demeéncia en la MA és part d’'un proceés clinic i bioldgic continu. El diagnostic de deméncia
per MA és clinic i, per tant, es fa quan han aparegut els canvis i conseqiiéncies propis del
deteriorament cognitiu. Hi ha, perd, un procés fisiopatologic previ ja present en persones
sense cap simptoma de deméncia (MA en fase preclinica) o en persones amb simptomes
cognitius que no afecten, pero, la seva vida quotidiana (deteriorament cognitiu lleu, DCL).
Aquest proceés fisiopatologic, en aquest moment, pot ser conegut mitjancant biomarcadors del
diposit de proteina betaamiloide (AB) al cervell o de lesi6 o degeneracié neuronal. La
comunitat cientifica no recomana la utilitzacié de biomarcadors en el diagnostic de rutina de la
MA.> La MA en fase preclinica no és, pero, I'objecte d’aquest document.

L’evolucié dels diversos tipus de demeéncia és diferent perd, en general, es tracta de
processos d’evolucio lenta que, en la majoria de casos, condueixen a la mort després de 8 -
12 anys. Sovint la causa de mort és un problema intercurrent, com ara una pneumonia per
aspiracio d’aliments o altres complicacions derivades de la discapacitat greu.
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1.2 Actuacions a Catalunya en I’atencié a les persones amb demencia

L’atencio a les persones amb deméncia s’ha fet habitualment mitjangant la col-laboracié entre
I'atencié primaria de salut (APS), que juga un rol predominant en la deteccié precoc i en el
seguiment a llarg termini, les unitats especialitzades, que han jugat un paper important en les
fases de diagnostic i de seguiment especialitzat, i I'atencié sociosanitaria, que ha jugat un
paper més rellevant en 'atencié de la malaltia avancada i al final de la vida, aixi com en la
fase diagnostica i de tractament (estimulacid integral en hospitals de dia). Tant a I'atenci6 a
domicili com en institucions, els serveis socials hi intervenen sovint, sobretot com a dispositius
de suport d’atencié a la dependéncia.

Les unitats especifiques d’atencid a les persones amb deméncia s’han desenvolupat,
principalment, sota el marc i la normativa dels serveis sociosanitaris. El Departament de
Sanitat i Seguretat Social va crear 'any 1986 el Programa Vida als Anys (PVAA) d’atenci6 a
persones grans malaltes i malalts cronics, i va desenvolupar un model d’atencié basat en la
interdisciplinarietat i I'atencié integral. L'any 1990 es va redactar el primer Pla de deméncies
1990-1995, que va ajudar a desenvolupar recursos especifics com les unitats funcionals
interdisciplinaries sociosanitaries (UFISS) de demeéncies i, encara que sense normativa
especifica, les unitats de llarga estada psicogeriatrica i els hospitals de dia psicogeriatrics. Les
UFISS de deméncies van ser les primeres unitats especialitzades en el diagnostic i maneig
expert de persones amb MA i altres demencies. El 2002 es va publicar la normativa per als
equips d’avaluacio integral ambulatoria (EAIA) en geriatria i en trastorns cognitius. Les UFISS
de deméncies van tenir continuitat i van passar a denominar-se EAIA de trastorns cognitius.
Els altres equips sociosanitaris també han jugat el seu paper com ara els programes d’atencio
domiciliaria i equips de suport (PADES) que tenen entre els seus pacients un percentatge alt
de persones amb deméncia avancada.

Sota aquest impuls, mitjancant Ordre de 31 de gener de 1996, també es va crear el primer
Consell Assessor en Psicogeriatria (DOGC 2170 de 19 de febrer de 1996). El primer resultat
d’aquest treball va ser I'elaboracié del quadern nimero 10 del Pla de Salut de 1996 Els
trastorns cognitius i de /a conducta en l'atencié sociosanitaria i, mitjangcant Ordre de 5 d’abril
de 1997, també es va crear el Consell Assessor per al Tractament Farmacologic de la Malaltia
d’Alzheimer (DOGC 2393 del 16 de maig de 1997). ElI segon Consell Assessor en
Psicogeriatria es va centrar en la discussio d'aspectes més concrets com [I'estimulacio
cognitiva, els aspectes étics, la genética o I'atencioé a les persones amb la malaltia en fases
avancades.

L’any 2000 es va fer el Pla 2000-2005 de desplegament dels recursos sociosanitaris recollit
en el document L’atencié sociosanitaria a Catalunya. Escenari evolutiu 2000-2005 en que es
consolidava I'atencié a les persones amb deméncia com una de les 4 grans linies d’activitat
dels serveis sociosanitaris. El Pla director sociosanitari posterior també va prioritzar I'atencio a
les persones amb deméncia en I'ambit de les politiques sociosanitaries.
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Actualment, de forma coordinada entre el Pla director sociosanitari i el Programa de prevencid
i atencio a la cronicitat, es treballa en la consecucié d’implantar el procés clinic integrat per a
les demeéncies, projecte que queda encabit en I'eix vertebrador del Pla de salut 2011-2015
que té com a objectiu la transformacié del model d’atencié que estableix una millora de la
qualitat, I'accessibilitat i la seguretat en les intervencions sanitaries i que en la seva linia
d’actuacié 2 inclou un sistema més orientat als malalts cronics. En aquest context,
'establiment d’una visi6 comunitaria en I'atencid de les persones amb deméncia que
harmonitzi i concilii les contribucions que els professionals dels diferents ambits poden aportar
és particularment important. Aixi doncs, aquest document pretén oferir enriquir agquesta
mirada comunitaria de manera que es faciliti el disseny i implementacié de les rutes
assistencials en clau territorial.

1.3 Epidemiologia

En general s’accepta que la incidéncia de deméncia en la poblacié de més de 65 anys esta al
voltant de I'1%. Aquestes dades varien i son clarament diferents en funcié dels grups d’edat
gue es considerin. Aixi, entre 55 i 85 anys la incidéncia és de 4,5 casos per 1.000 habitants i
any® i, en canvi, si es consideren les persones de més de 85 anys, la xifra creix fins a un 69
per 1.000 habitants i any.” Aquestes xifres, aplicades a Catalunya, representen una incidéncia
de 9.000 casos per any en la poblaci6 de més de 65 anys. Segons un dels darrers estudis
amb enfocament comunitari, la prevalenca de demeéncia de qualsevol etiologia és d’un 9,6%
entre les persones de 70 anys i més (MA: 6,6%; malaltia vascular: 1,2%; malaltia de cossos
de Lewy: 0,9%; deméncia frontotemporal: 0,3%) i la prevalenca del deteriorament cognitiu lleu
és del 14,6% en la mateixa poblacié.?

Taula 1. Prevalenca de deméncia

Demeéncia global®

Edat Homes (%) Dones (%) Total (%)

70-74 3,2 2,5 2,8

75-79 5,2 6,4 5,9

80-84 13,7 14,6 14,3

85-89 19,6 29,5 26,5

> 90 41,6 48,3 46,3
Total (> 70) 7,6 11,0 9,6
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Pel que fa a la gravetat de la deméncia entre les persones afectades, hi ha una distribucié
homogeénia de freqiiencia dels tres grups, aproximadament d’'una tercera part cadascun: lleu,
moderada o greu.®®

A les residéncies de gent gran la prevalenca és molt més alta; arriba a un 38,5%,° i es
concentra en les persones de més edat i amb més discapacitat, ja que la deméncia és el
motiu principal d’institucionalitzacié.

1.4 Analisi qualitativa de I’atencié a les persones amb demeéncia

S’ha realitzat un analisi DAFO per conéeixer millor la situacié actual en relacié amb I'atencié a
les persones amb demencia. Les seves conclusions, exposades a continuacid, conjuntament
amb el treball del grup d’experts per al disseny dels elements clau per a I‘elaboracié de la ruta
assistencial de les persones amb deméncia, han servit de base per a la construcci6 de les
propostes d’aquest document.

DEBILITATS AMENACES
- Manca de sinergies i aliances entre ambits - Incertesa economica.
assistencials. - Envelliment demografic (major
- Manca d’integracié entre serveis socials i prevalenca de la malaltia).
sanitaris.

- Manca de coordinacié amb les associacions
de familiars.

- Processos diagnostics amb llista d’espera.

- Propostes d’intervencions no homogenies.

FORTALESES OPORTUNITATS
- Professionals capacitats i motivats. - Alt grau de desenvolupament de
- Xarxa sociosanitaria molt desenvolupada; I'atencié primaria (AP).

model d’accés universal. - Pla de salut orientat a I'atencié de
- Alt nivell de recerca amb participacio la cronicitat.

d’hospitals universitaris. - Proveidors que disposen de tots
- Distribuci6 territorial de les unitats els ambits assistencials sanitaris i

diagnostiques especialitzades. socials (organitzacions sanitaries

integrades).
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2 Deteccio dels elements clau de I’'atencié comunitaria a les
persones amb demeéncia

Les bases per a I'atencié comunitaria a les persones amb deméncia (BACDem) s’articulen a
través d’'un conjunt d’objectius que, segons el consens professional, conformen els elements
clau del procés d’aquesta malaltia als quals totes les rutes assistencials haurien de poder
donar resposta. A partir del treball realitzat 'any 2013 amb un grup nominal i, posteriorment,
amb un grup d’experts ampliat, s’han analitzat i proposat els elements clau fonamentals, que
han de configurar en aquest moment I'atencié comunitaria a les persones amb deméncia.

Els elements clau estan presentats i ordenats a la taula 2, segons la puntuacié obtinguda,
amb una puntuacié positiva maxima de 9 per item.

Taula 2. Elements clau de I’'atencié comunitaria a les persones amb demeéncia

Oferir atencio en el tram final de la vida a aquests pacients. 8,45
Donar atencié i suport al cuidador i la familia, en especial en situacié de claudicacid 832
familiar. '
Donar atencid interdisciplinaria amb solucions organitzatives segons el territori. 8,18
Garantir I'atencioé continuada (atencié 7x24), donar solucions rapides en les 8.18
descompensacions i en les situacions de crisi. '
Desplegar I'Gs de plataformes d'informacid i comunicacié entre professionals. 8,14
Definir la funcié i els circuits de seguiment i coordinacié entre els equips d'atencio 8.09
primaria (EAP), atencié especialitzada (AE) i associacions de familiars. ’
Facilitar la integracio entre recursos socials i sanitaris. 8,09
Realitzar una avaluacié integral de la persona i dels processos dels trastorns 8.05
acompanyants, amb un model centrat en la persona. ’
Facilitar la informacié i la comprensié del diagnostic al malalt i a la seva familia. 7,91
Disposar d'indicadors per fer una avaluacio adequada de tot el procés d'atencié a la 773
malaltia. ’
En els casos complexos, promoure I'existéncia d'un professional de referencia i treballar 764
la gesti6 de cas. ’
Realitzar programes formatius per als cuidadors, per a la ciutadania i per a la persona 750
sempre que sigui possible. ’
Elaborar un pla d'intervencid individualitzat, amb accessibilitat a tractaments no 745
farmacologics. '
Disposar de recursos especifics i competents per realitzar tractaments no farmacologics 741
basats en l'evidéncia. '
Cada servei o estament ha de detallar la cartera de serveis territorials i els recursos 797
socials, privats i publics. '
Donar atencié especifica, singular, al pacient amb deméncia avancada ingressat en

hospitals d'aguts (unitats especifiques, equips especialitzats, alternatives a 6,91
I'nospitalitzacio, etc.).
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Facilitar la realitzacié de directrius anticipades i la planificacié de decisions amb la familia| 6.86
i el pacient quan sigui possible. '
Generar recomanacions davant d’altres aspectes étics i legals com el maltractament, la 6.68
conducci6 de vehicles, les incapacitacions, les voluntats anticipades, etc. '
Facilitar la realitzaci6é del diagnostic de deméncia a I'AP sobre la base de la formacid, la 6.59
identificacié de referents i I's de protocols consensuats. ’
Afavorir i compartir la recerca entre nivells assistencials, centres i xarxes. 6,55
Organitzar grups de cuidadors propers al domicili mitjancant la utilitzacié de les xarxes 6.50
comunitaries. ’
Crear bancs d'ajudes técniques d’ambit territorial. 6,50

3 Prioritats i propostes d’actuacions

A partir dels elements clau seleccionats pel grup d’experts s’agrupen les diferents propostes
en apartats que cobreixen el conjunt de I'atencié a les persones amb demeéncia.

Seguint el model de 'OMS per a la planificacié de serveis en la deméncia,® inserim els
elements clau en les fases que van del diagnostic fins al final de vida.

En aquest model es descriuen les fases seguents: prediagnostic, diagnostic, suport
postdiagnostic, coordinacié i maneig de I'atencid, serveis comunitaris, atencid continuada i
cures pal-liatives al final de la vida.

El prediagnostic, encara que s’aparta de la funcio de la ruta assistencial, és important per la
seva transcendéncia. Un dels elements clau detectats és facilitar programes formatius a la
poblacié, amb els objectius seglents:

- Conscienciar la poblacid.

- Difondre els simptomes de la malaltia.
- Saber a qui han de recérrer.

- Lluitar contra I'estigma de la malaltia.

3.1 Procés diagnostic

El procés diagnostic s’inicia quan la propia persona, un informador que la coneix o un
professional de la salut manifesta la preocupacié per la possible existéncia d'un canvi en la
seva funcié cognitiva. La manifestacio més freqiient és la pérdua de memoria pero, en altres
ocasions, la primera manifestacié pot ser un canvi en la seva personalitat o un trastorn de la
conducta. El deteriorament cognitiu s'ha d'objectivar amb un test neuropsicologic
estandarditzat.
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No hi ha evidéncia suficient per establir programes de cribratge diagnostic preco¢ amb
enfocament poblacional. Per tant, s’han de centrar els esfor¢cos en la poblaci6 amb algun
simptoma.

Majoritariament, els criteris utilitzats per al diagnostic de deméncia i de MA so6n els publicats
pel National Institute of Neurological and Communicative Disorders and Stroke (NINCDS) i
I'‘Alzheimer’s Disease and Related Disorders Association (ADRA) publicats en una primera
edicio el 1984 i en una segona edicié revisada el 2011 per un grup de treball del National
Institute on Aging i de I'’Alzheimer’s Association.?

Un cop manifestada la preocupacio de la persona, lI'informador o el professional de la salut
sobre un possible deteriorament en la funcioé cognitiva, el procés diagnostic inclouria aquells
elements que ens permeten, si escau, arribar al diagnostic de deméncia i de les seves
causes. En el cas de la MA i en entorns clinics aquest procés ha de portar al diagnostic de
deteriorament cognitiu lleu, deméncia per MA probable o de deméncia per MA possible. El
conjunt del procés diagnostic ha d’estar orientat també a poder establir un pla terapeutic. El
procés diagnostic es pot desglossar en alguns dels seus passos basics:

A. L’objectivacié del deteriorament cognitiu respecte d’'un nivell previ d’actuacié en 2 o més
dominis cognitius basat en la utilitzacié de tests neuropsicologics estandarditzats. Els
tests simples més utilitzats sén el mini mental State Exam (MMSE) de Folstein, el test
Minimental (MEC) o el test del rellotge. D’altra banda, l'avaluacié neuropsicologica, que
utilitza diferents bateries neurocognitives, permet tipificar i quantificar les alteracions.

B. L'avaluacié de la capacitat per a la realitzacié de les activitats de la vida diaria (AVD)
instrumentals i basiques. La consideracié sobre els canvis produits pel deteriorament
cognitiu sobre les activitats quotidianes és molt important per diferenciar entre el
deteriorament cognitiu lleu i la demeéncia, i també per definir la gravetat i evolucié de
impacte de la malaltia. Es poden utilitzar escales per mesurar les AVD, per exemple, la
de Blessed (recomanada pel Consell Assessor sobre el Tractament Farmacologic de la
Malaltia d’Alzheimer), Lawton, Katz, Barthel, etc. o escales especifiques per avaluar la
gravetat del deteriorament com la Global Dementia Scale (GDS) o la Clinical Dementia
Rating (CDR).

C. Ladeterminacio de la possible etiologia (la més freqiient és la MA).
Per poder portar a la practica aquest punt els professionals tenen a I'abast diferents
procediments:
¢ Anamnesi feta al malalt i a una persona del seu entorn immediat (cuidador/ familiar):
o Antecedents familiars i personals.
o Caracteristiques i presentacio dels simptomes.
e Exploracié per sistemes i neurologica, inclosa la psicopatologica i conductual.
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e Proves complementaries que inclouen:
o Analitica general i especifica (vitamina B,, acid folic, hormones tiroidals).
o Una prova de neuroimatgeria (habitualment TC o RM).

La comprovacié que el déficit cognitiu no s’esdevé exclusivament en el context d'un
delirium o no esta més ben explicat per un altre trastorn mental (p. ex., trastorn depressiu
major, esquizofrénia, etc.).

L’avaluacié dels simptomes psicologics i conductuals. Es poden utilitzar escales simples
com la NPI o la seva versio reduida, la NPI-Q.

La valoracié general biopsicosocial que tingui en compte els aspectes seglients:

e Altres possibles malalties existents.

e Sindromes geriatriques (risc de caigudes, estat nutricional, etc.).

e Situaci6 funcional: mobilitat i capacitat per a les activitats de la vida quotidiana.
e Situaci6 social.

e Preséncia i estat del cuidador.

Consideracions particulars

Malgrat que en persones que tenen criteris clinics de deméncia per MA probable la
positivitat dels biomarcadors pot incrementar la certesa del diagnostic que la deméncia es
deu a un procés fisiopatologic de MA, el grup de consens per al diagnostic per la MA® no
recomana la utilitzacié de biomarcadors en el diagnostic de rutina de la MA. En aquests
moments, la utilitzacié de biomarcadors pot ser util en estudis d’investigacio, assajos
clinics o en casos molt particulars en qué un clinic especialitzat ho consideri oportd i
aquestes proves estiguin disponibles (I'is de florbetapir esta aprovat en el nostre pais des
del mes de gener de 2014). En el cas de MA, el procés fisiopatologic subjacent pot ser
conegut mitjancant biomarcadors del diposit de proteina betaamiloide (AB) al cervell
(AB42 en liquid cefaloraquidi o PET amiloide) o atrofia desproporcionada de lesié o
degeneraci6 neuronal (proteina tau en liquid cefaloraquidi, consum de
fluorodesoxiglucosa F18 en el cortex temporoparietal en PET) o volumetria amb RMN
(atrofia del 10bul medial basal i lateral temporal desproporcionada).

Habitualment, el diagnostic de sospita de deméncia es realitza a 'APS. En aquesta fase de
diagnostic pot fer falta la participacio de I'atencié especialitzada (AE) mitjancant les unitats de
diagnostic de deteriorament cognitiu. Les diferents possibilitats i practiques en cada territori
definiran la relacié entre 'AP i 'AE per completar els diferents elements i confirmar el
diagnostic aixi com establir el millor pla terapéutic. Tot i aix0, atesa I'expertesa necessaria per
fer un diagnostic acurat i un pla d’intervencié correcte, com a criteri general, es considera
necessari que, en l'atencié a totes les persones amb deméncia, hi participin els EAIA de
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deteriorament cognitiu. La intensitat i duracié d’aquesta intervencié dependra de multiples
factors relacionats amb les necessitats dels malalts, perd també amb I'estructura i expertesa
dels serveis i professionals de la xarxa assistencial disponible a cada territori. Aixi doncs, el
pacte local entre professionals i proveidors de serveis a cada territori té una importancia
cabdal. Les plataformes informatitzades han de permetre agilitar la comunicacié en les
diferents fases del procés assistencial, entre 'APS i I'AE.

L’avaluacié neuropsicologica a la xarxa publica la poden realitzar els EAIA de trastorns
cognitius i també alguns serveis de neurologia i de geriatria. En tot cas, i independentment del
context assistencial on es dugui a terme, el diagnostic de confirmacié de la deméncia es basa
en laplicacio solida i completa dels procediments abans esmentats, associada a una
estrategia adequada de comunicacid, informacié i acompanyament de les persones i el seu
entorn.

Taula 3. Elements clau del procés diagnostic

Elements clau Actuacions basiques Indicadors proposats
1. Facilitar la realitzacio del - Fer una avaluacio cognitiva a - Nombre de persones amb
diagnostic de sospita de deméncia | tota persona amb queixes diagnostic de demencia entre el
al’'AP. subjectives de pérdua de memodria | total de persones de 65 anys i
o0 amb queixes de la familia o0 en més.
cas que el professional en percebi
indicis mitjan¢ant la utilitzacio - Nombre de persones amb
d’instruments validats. diagnostic de demeéncia lleu entre
el total de persones de 65 anys i
- Coordinar-se amb els serveis més.
especialitzats segons pacte
territorial. - Nombre de persones amb

questionari de Pfeiffer / MMSE/
MEC fet a 'APS d’entre el total de
persones de 65 anys i més.

2. Realitzar una avaluacio integral | - Fer una avaluacio Persones amb diagnostic de
de la persona i dels processos de | neuropsicologica completa demeéncia a les quals s’ha
trastorns acompanyants, amb un almenys una vegada durant el realitzat:
model centrat en la persona. procés diagnostic (excepte en

situacions molt avangades o en - Prova de neuroimatgeria

casos de persones amb afasia). Analitica especfica

- Fer una analitica general que - Avaluacio6 funcional i de
inclogui vitamina Bi2, acid folic, mobilitat

hormones tiroidals i altres que se y )
suggereixin per a la historia - Avaluaci6 del risc de
clinica. caigudes

- Avaluacié nutricional
- Fer almenys una prova de

neuroimatgeria (TC o RM) durant | -  Avaluacio de la sobrecarrega
el procés diagnostic. del cuidador

- Percentatge de deméncies
amb GDS > 6 respecte al total
de persones amb demeéncia

- Fer una avaluacioé de sindromes
geriatriques (risc de caigudes,
estat nutricional, estat d’anim) i
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altres malalties prevalents. - ldentificaci6 del pacient com a
PCC o MACA entre el total de
- Fer una avaluacio de la situacié persones amb demencia

funcional (AVD i AIVD).

- Fer una avaluaci6 de la situacio
social i de la sobrecarrega del
cuidador.

- Identificar el pacient com a PCC
0 MACA quan es compleixin els
criteris.

3.2 Suport postdiagnostic

Un cop completat el procés diagnostic caldra facilitar la informacié del diagnostic al malalt i a
la seva familia d’'una manera entenedora. La comunicacié del diagndstic haura d’anar
acompanyada de la discussio del pla d’'intervencié o el tractament.

El Pla individualitzat d’atencié (PIA) tindra en compte la persona amb deméncia i el seu entorn
familiar, particularment el cuidador principal. El model d’atencié centrat en la persona, que té
en compte la historia de la seva vida, els desitjos, les preferéncies i les voluntats per poder fer
una atencié personalitzada, és el més adequat a les caracteristiques i necessitats de les
persones amb deméncia. En cas de situacions avancades el cuidador principal pot ajudar a
comprendre i facilitar la presa de decisions.

L’objectiu general del PIA és oferir una atencio integral de qualitat a la persona i a la seva
familia, i evitar-ne o retardar-ne, en la mesura del possible, la institucionalitzacio.
L’enfocament proactiu, de manteniment de la maxima independéncia, i preventiu de
complicacions s’ha de tenir en compte al llarg de tot el procés d’atencio.

El PIA haura de tenir en compte el segiient:

a) El tractament farmacologic especific, que té com a objectiu la millora del control de
simptomes cognitius i dels simptomes psicologics i conductuals. Els anticolinesterasics
(donepezil, rivastigmina i galantamina) s’utilitzen en la MA probable o possible lleu o
moderada d’acord amb el que estableixen les GPC. La memantina també podria estar
indicada en persones amb MA moderada o greu sola o en combinaci6 amb
anticolinesterasics.

b) El tractament cognitiu. L’estimulacié cognitiva en grup o individual (amb l'ajuda de
sistemes informatitzats) i els programes de reminiscéncia, encara que poc sistematitzats,
poden ser d’utilitat per millorar l'autonomia, l'estat d’anim o la progressié del
deteriorament cognitiu. S6n necessaris més estudis per poder fer una recomanacio
generalitzada de la seva utilitzacio.
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¢) Programa de manteniment de la mobilitat i de les AVD. Aquests programes estan basats
en l'activitat fisica i en el manteniment de la realitzaci6 de les AVD. Es poden fer al
domicili de la persona, amb un ensinistrament adequat del cuidador principal, en centres
de dia o també, temporalment, en hospitals de dia per fer educacié sanitaria al cuidador
principal. En el territori els bancs dajudes técniques poden facilitar eines
complementaries a aquests programes per potenciar la independéncia de la persona per
ales AVD.

d) Programa de formacié i suport psicosocial al cuidador. Es pot tractar de programes
préviament dissenyats per a grups o de formaci6 individualitzada; i també de programes
de pacients experts com ara el programa “Pacient Expert Catalunya”. Es pot oferir
formacié en diferents ambits i recursos assistencials, tant de la xarxa publica d’atencio
com de les associacions de familiars.

e) Informacié sobre I'actuacié en cas de problemes intercurrents, tant de salut com socials
per garantir I'atencid continuada, sobre recursos socials i sanitaris disponibles en el
territori, etc.

f)  Informaci6 sobre les associacions de familiars que hi ha en el territori.

g) Establiment del pla de seguiment, visites fetes per |I'equip d’atencié primaria (EAP), visites
fetes a I'especialista, etc.

Cal tenir en compte que 'atencié a una persona determinada comporta diferents intervencions
(p. ex., tractament farmacologic, estimulacio cognitiva, programa d’activitat fisica, etc.).

En el cas d’'un pacient cronic complex (PCC) i, particularment, quan hi ha trastorns de
conducta, trastorns mentals, discapacitat important, malalties croniques associades o en
fases avancades, seria convenient nomenar un professional de referéncia amb expertesa en
gestio de casos. Aquest professional té com a missio principal mantenir el contacte entre la
persona malalta i la seva familia i el sistema sanitari i social, aixi com facilitar els circuits
d’ambdos sistemes d’atencié de forma coordinada. Aquest professional ha de poder ser
identificat per la persona malalta i la seva familia i ha de constar a la historia clinica
compartida de Catalunya (HCCC) per tal de facilitar el seu contacte.

Es fonamental que I'APS o I'AE faci el seguiment del PIA i 'avaluacio dels objectius plantejats
per continuar o reorientar el pla i adaptar-lo a les necessitats de la persona amb demenciai la
seva familia o entorn cuidador.
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Per tal de poder aplicar el PIA cal:

1) Comptar amb els diferents professionals. Només I'atencio interdisciplinaria pot cobrir
totes les necessitats de les persones amb deméncia.

2) Comptar amb tots aquells dispositius disponibles en el territori. Les solucions
organitzatives s’hauran d’adaptar segons les caracteristiques de cada territori.

3) El principi general és que només s’aplicaran tractaments avalats per I'evidéncia
cientifica o inclosos en les recomanacions consensuades a través de les GPC i dels
grups d’experts i per ’Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya (AQUAS).

4)  Les tecnologies de la comunicaci6 i la informacié (TIC) poden ser de gran ajuda en la
relacio entre els professionals (p. ex., entre els de 'AP i els de 'AE) i entre el pacient, la
familia i els professionals del sistema sanitari i social. Cal establir sistemes practics i
accessibles d’atencié no presencial, tant per fer el seguiment habitual com per ajudar en
casos de problemes intercurrents. Alhora, la HCCC ha d’identificar clarament el
diagnostic de demeéncia.

En pacients amb demeéncia i criteris de PCC o MACA, el PIA ha de complementar-se (o
sintetitzar-se) mitjangant el pla d’intervencié individualitzat compartit (PIIC) corresponent,
redactat sobre la base de les recomanacions de bones practiques promogudes pel
Departament de Salut. Un cop redactat, s’ha d’'incloure a la HCCC per poder-ne disposar.

Cal tenir en compte I'estadiatge de la malaltia que cursa amb demeéncia. La classificacio d’un
pacient com a PCC no pot ser motiu per deixar de fer determinades intervencions adequades
segons el nivell de gravetat.

D’altra banda, les rutes assistencials de complexitat (RAC) del territori han de garantir els
circuits que assegurin la bona atencio dels pacients amb demencia i complexitat clinica. Per a
més informacié sobre aquests procediments (PIIC, RAC) es poden consultar el documents
especifics disponibles al web del Departament de Salut.™
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Taula 4. Elements clau en el postdiagnostic

Elements clau

Actuacions basiques

Indicadors proposats

1. Facilitar la informacid i la
comprensié del diagnostic al
malalt i a la seva familia.

- Tota persona i el seu cuidador
haura de rebre informaci6 sobre el
diagnostic, la situacié evolutiva,
les possibilitats d’intervencio, els
serveis disponibles i el pla
d’intervencio i de seguiment.

2. Elaborar un pla d’atencié
individualitzat, adequat i amb
accessibilitat a tractaments no
farmacologics i valorar la indicacio
de tractament farmacologic.

- Els malalts hauran de tenir un
pla d’atencié individualitzat (PAI).

- En funcié del context individual
es pot considerar el tractament
farmacologic amb inhibidors de
I’acetilcolinesterasa, memantina o
amb ambdés en malalts que
compleixin criteris d’'indicacié
segons les GPG.

- En fases inicials, lleus o
moderades es recomanara i es
valorara I'eficacia d’'un tractament
cognitiu grupal o individual
informatitzat.

- Es faran recomanacions i, si
escau, es prescriura la participacio
en un programa de manteniment
de la mobilitat i de les AVD.

- Es proposara al cuidador
principal la participacio en un
programa de formacio sobre la
malaltia i el seu maneig, i també
se li proposara participar en grups
de suport.

- Tots els malalts tindran un pla de
seguiment per 'APS i/o I'AE.

-Tots els malalts i/o cuidadors
rebran informacié sobre els
recursos existents i com connectar
amb els professionals en cas de
necessitats sanitaries i socials.*

- En el moment del diagnostic i
durant tot el procés es faran
recomanacions en relacié amb
aspectes étics i legals com el
maltractament, la conduccié de
vehicles, les incapacitacions, etc.

- Nombre de pacients amb PIA /
Nombre de persones amb
diagnostic de demencia.

- Nombre de persones amb
tractament especific / Nombre de
persones amb diagnostic de
demencia.

- Nombre de persones amb
almenys un programa realitzat
d’estimulacio cognitiva / Nombre
de persones amb diagnostic de
demeéncia (en fase inicial o
moderada).

- Nombre de persones que han
participat en un programa de
mobilitat i/o AVD d’entre el total de
persones amb diagnostic de
demencia.

- Nombre de cuidadors que han
participat en programes de
formacio / Nombre de persones
amb diagnostic de demencia.

- Nombre de cuidadors que han
participat en grups de suport /
Nombre de persones amb
diagnostic de demencia.

- Nombre de persones amb pla de
seguiment escrit / Nombre de
persones amb diagnostic de
demencia.

3. Prestar atencio interdisciplinaria
amb solucions organitzatives
segons el territori.

- Facilitar el manteniment del
malalt al domicili mitjangant la
utilitzacié coordinada dels
recursos i donar prioritat a
I'atencié domiciliaria.

- Taxa de dies d’estada en
hospitals i centre sociosanitari.

- Taxa d’ingressos en hospitals,
centre sociosanitari i residencies.
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- Taxa de reingressos després de
30 dies de l'alta.

- Taxa de persones amb
demencia en programes d’atencié
domiciliaria publica i/ o privada,
hospitals de dia i centres de dia.

4. En els casos complexos,
promoure I'existéncia d’un
professional de referéncia i
treballar la gestio de cas.

- Nomenar un professional de
referéncia en casos complexos.

- Nombre de professionals de
referéncia designats / Nombre de
persones amb diagnostic de
demeéncia.

5. Identificar els pacients amb
complexitat i associar-los un PIIC.

- Identificar el pacient com a PCC
0 MACA segons escaigui.

- Percentatge de pacients amb
demencia identificats com a PCC

0 MACA amb PIIC de qualitat

- Redactar un PIIC. associat i disposat a la HCCC.

- Reportar el PIIC a la HCCC.

*Cal treballar la coordinacié amb els serveis socials i orientar, en la mesura que sigui necessari, I'activacio de
la LAPAD per tal que se li faci una valoracio i un pla individualitzat social.

3.3 Coordinacié i maneig de I'atencio: tipus de serveis (recursos i ambits
d’atencio)

L’atencid a les persones amb demeéncia, requereix que s'utilitzin diferents recursos en el
territori de manera coordinada, i continuada en el procés de la malaltia. A continuacid es
relacionen els serveis principals que cal tenir en compte.

a) Atencié primaria de salut

El maneig basic dels malalts amb deméncia és ambulatori i domiciliari, cosa que fa que la
responsabilitat principal recaigui en 'APS. Aquesta intervé en la deteccio i en la fase
diagnostica, en el seguiment i en l'assessorament i suport al cuidador. L'APS s’ha de
coordinar amb els serveis especialitzats per establir i assegurar l'aplicacié del pla
d’intervencié quan el cas ho requereixi. L'APS també és la responsable del maneig dels altres
problemes de salut (p. ex., la comorbiditat) que pugui presentar el pacient, particularment les
malalties croniques d’alta prevalenca, atesa I'elevada edat dels pacients amb deméncia.

Entre els professionals que hi intervenen cal tenir en compte el rol fonamental de les
infermeres i infermers que, a més del seu paper en I'educacio sanitaria i en el seguiment
ambulatori i a domicili, estan en disposicié optima per assumir el rol de gestor de cas i de
professional de referéncia.

b) Hospitals generals

Es on normalment trobem els equips especialitzats en el diagndstic i maneig expert en
persones amb demeéncia: els EAIA de trastorns cognitius, els serveis de neurologia, de
geriatria o de salut mental.
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Els EAIA de trastorns cognitius participen en la fase diagnostica, el tractament, el seguiment i
en les situacions de crisi.

Els hospitals generals també juguen un paper en el maneig de les altres malalties agudes o
croniques no relacionades amb la malaltia de base. La major part de la recerca especialitzada
i particularment els assajos clinics es realitzen en els hospitals generals. El conjunt dels
serveis hospitalaris tenen un paper especialitzat i especific, encara que no tan continuat. Aixi
doncs, els programes d’hospitalitzacié a domicili o els hospitals de dia médics poden ser
importants en diferents moments a causa de la preséncia de malalties o processos
intercurrents.

c) Serveis sociosanitaris

En els centres sociosanitaris hi ha diferents unitats especifiques o polivalents que atenen
persones amb demeéncia. Intervenen més freqlentment en fases avancades. Alguns centres
sociosanitaris tenen unitats de diagnostic (EAIA) i programes especifics d’intervencié en
hospital de dia o unitats ambulatories o d’internament per a situacions de crisi. Les unitats
sociosanitaries son:

e EAIA de trastorn cognitiu. Per a I'atencid en la fase diagnostica, en el seguiment i en els
episodis de desestabilitzacié6 manejable en I'ambit ambulatori i com a gestor de casos en
situacions de crisi que requereixen ingrés hospitalari i coordinacié internivells.

e Hospitals de dia, que proveeixen el tractament especific d’estimulacié cognitiva, el
tractament integral de manteniment per a les AVD i el suport i 'educacio a la familia.

e Unitats d’estada mitjana per a trastorns cognitius. Algunes unitats d’estada mitjana s’han
especialitzat en el maneig de persones amb deméncia i problemes de salut,
particularment els simptomes psicologics i conductuals.

e Unitats de subaguts. Ingressos de persones amb deteriorament cognitiu i
problemes de salut intercurrents (infeccié d’orina, problemes respiratoris) que requereixen
un ingrés no programat.

e Unitats de cures palliatives. Per a latenci6 a persones amb malaltia avangada,
necessitats pal-liatives o que es troben al final de la vida i requereixen ingrés.

e Unitats de convalescéncia. Per a persones que necessiten recuperar-se de problemes
aguts intercurrents que els han produit un augment de la dependéncia funcional, pero que
alhora puguin seguir un programa de rehabilitacié.

e Unitats de llarga estada. Per a persones amb discapacitat important amb més o menys
problemes de salut intercurrents que requereixin ingrés temporal.

e PADES. Per a l'atencio a domicili en cas de situacié avancada i/o terminal i també en
casos de crisi 0 problemes intercurrents.

d) Serveis socials
L’atencié domiciliaria, els centres de dia i els serveis residencials sén serveis socials
especialitzats de la cartera de serveis socials que poden ser prestacions de serveis en 'ambit
de la dependéncia.
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N’és I'objectiu mantenir la persona en el seu entorn personal, social i familiar en les millors
condicions i proporcionar suport a les families en I'atenci6 a les persones grans dependents
que puguin estar afectades de demencia.

e Els serveis d’atencié domiciliaria (SAD) donen suport al pacient i la seva familia en el
domicili per tal de facilitar o possibilitar el manteniment del pacient a la llar i la continuitat
de l'atencié i aixi evitar-ne o retardar-ne la institucionalitzacio.

e El centre de dia (CD) es concep com un servei de proximitat que ofereix al pacient una
atencio de tipus terapéutic que presta atencio integral i personalitzada i que té per objectiu
endarrerir-ne I'aparicié de problemes i trastorns, mantenir-ne o millorar-ne les habilitats i
els aprenentatges, realitzar activitats de tipus assistencial i alhora actuar com un servei de
respir per a la familia.

Cal que les persones usuaries d’'un CD tinguin garantit el suport al domicili durant les
hores no incloses per aquest servei. Els requisits per poder accedir a un CD sén:

e Persona que té una deméncia en fase moderada o greu amb reconeixement de
dependéncia.

e Amb dificultats per mantenir-se al domicili.

e Amb necessitats de suport del cuidador.

e Amb necessitats socials que fan que no pugui participar en programes terapéutics
especifics en els hospitals de dia.

e Les residéncies per a persones grans tenen el rol de substitucio de la llar quan la persona
no pot continuar en el seu domicili. Fonamentalment, per a persones amb demencia
avancada o per a aquelles amb deméncia moderada que no tenen suport ni social ni
familiar.

e Prestacions economiques per a un cuidador no professional i les prestacions
economiques vinculades. Formen part de la cartera de serveis d’atencié a persones amb
dependéncia.

e) Serveis de salut mental

La xarxa de salut mental hauria d’intervenir coordinadament amb els serveis d’AP i els altres
serveis d’AE fonamentalment en el cas de pacients amb simptomes psicologics i conductuals.
Alguns centres de salut mental també tenen EAIA i unitats d‘estada mitjana de trastorns
cognitius. Les unitats de psiquiatria d’aguts estan especialment dissenyades per a malalts
mentals greus que es desestabilitzen per una malaltia intercurrent. En alguns casos també
atenen persones amb demeéncia amb crisis per simptomes psicologics i conductuals.
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f) Associacions de familiars

El rol més important de les associacions de familiars és el d’oferir suport a la familia a través
de grups d’ajuda mutua i de tractaments individuals. També poden jugar un paper en la
formacié i educacid sanitaria dels familiars. Algunes també soén proveidores de serveis
socials.

Tots els recursos esmentats anteriorment hauran d’estar coordinats. A cada territori s’hauran
de detallar els recursos/serveis de qué disposen i com es produira la relacio i coordinacié
entre ells.

La coordinaci6 de tots els serveis, tant socials com sanitaris, tant ambulatoris i de suport com
d’'internament, tant d'AP com d’AE, és de rellevant importancia i s’ha de promoure per al
benestar i la qualitat de I'atencié al malalt afectat de deméncia i la seva familia. Aquesta
coordinacié es fa més palesa en les fases inicials de la malaltia per anar donant el suport
necessari i adequat en els diferents periodes evolutius de la malaltia.

L’atencié comunitaria a les persones amb demeéncia ha d’adaptar-se a les opcions d’atencio
integrada sanitaria i social que s’estableixin en I'ambit local, territorial o interdepartamental
mitjancant la promocié de protocols d’actuacié conjunta. Aquesta atencié integrada ha de
promoure a llarg termini el retard en la institucionalitzacié i una menor taxa dingrés a
I'hospital.

Les rutes assistencials han de donar resposta especifica a les garanties d’atencié 7x24 als
pacients amb demeéncia. |, quan els pacients presentin criteris de PCC o MACA, la ruta
assistencial de complexitat del territori és la que ha de donar la resposta assistencial
adequada, de manera integrada la social i la sanitaria.

Taula 5. Elements clau en relacié amb la coordinacié i el maneig de I’atencié

Elements clau

Actuacions basiques

Indicadors proposats

1. Disposar d’equips competents
per realitzar tractaments no
farmacologics basats en
I'evidéncia.

- Cada territori tindra un pla o ruta
escrit de I'atencio a les persones
amb demeéncia.

- A cada territori hi haura tots els
recursos que es considerin
necessaris segons els criteris de
planificaci6. Cada territori ha de
tenir els circuits organitzats per
donar resposta al diagnaostic i als
plans d’atencié que se’n derivin.

- Existéncia en el territori d’una
ruta d’atencio per a les persones
amb demencia.

- Existéncia dels recursos.

2. Cada servei o0 estament ha de
detallar la cartera de serveis
territorials i els recursos socials,
privats i publics.

- A cada territori hi ha d’haver una
llista de serveis sanitaris, socials i
d’associacions disponibles.

- Existéncia d’un document escrit
accessible amb la llista de
recursos i serveis en el territori.

3. Facilitar I'atencio integrada
entre recursos socials i sanitaris.

- El pla o ruta de persones amb
deméncia a cada territori haura de
ser desenvolupat amb la
participacio de serveis socials i de
salut.

- Existéncia del pla amb la
participacio de dues xarxes.
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- Establir sistemes formals de
comunicacio i coordinacio dels
recursos.

- Definir la funcid i els circuits de
seguiment i coordinacié entre els
equips sanitaris i socials d’AP i
d’AE i associacions de familiars
d’Alzheimer.

- Existéncia de protocols de
coordinacio.

4. Desplegar I'tis de plataformes
d’informacié i comunicacio entre
professionals.

- Aplicar la historia clinica
compartida tant en els recursos
sociosanitaris com en els socials.

- Nombre d’experiéncies amb

sistemes de connexio
informatitzats entre professionals i
cuidadors.

- Promoure la utilitzaci6 de
recursos informatics per facilitar el
seguiment a domicili i la connexio
entre els equips i el cuidador
principal.

- Nombre d’experiéncies amb
sistemes de connexio
informatitzats entre professionals
- Promoure la utilitzacié agil dels de diferents ambits assistencials.
recursos per a la connexié entre
equips participants en la
intervenci6 (per exemple, entre
EAIA i EAP).

- Continuar amb el
desenvolupament de la
teleassisténcia (com a eina d’ajut
al cuidador), localitzadors i altres
dispositius de suport aixi com
explorar els seus recursos per
facilitar la comunicacio.

3.4 Serveis comunitaris: suport a les families i al cuidador principal

La sobrecarrega del cuidador és una de les consequéncies de la MA i altres malalties que
cursen amb deméncia. La sobrecarrega del cuidador esta relacionada amb l'impacte
emocional que genera el deteriorament cognitiu. També amb la gravetat de la deméncia i la
necessitat de suport continuat per a la realitzacié de les AVD.

L’avaluacié proactiva del suport sociofamiliar que té la persona i l'avaluaci6 de la
sobrecarrega familiar permetran elaborar estratégies per atendre les necessitats detectades
en aquesta area d’atencio.

Tots els plans d’atencié han de tenir en compte la familia i sobretot el cuidador principal. Els
tipus de serveis que poden donar suport al cuidador sén:
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- Programes d’educacié sanitaria sobre la malaltia i sobre el maneig de les diferents
situacions que es poden resoldre al llarg de la malaltia. Aquests programes es poden fer
en grup, en el marc de les associacions de malalts, en ’AP, en els hospitals de dia o en
els centres de dia.

- Suport psicosocial: grups d’ajuda mutua. També es poden aprofitar les xarxes socials per
tal d’establir sistemes de contacte entre cuidadors.

- Prestacions vinculades a la Llei de la dependéncia. Serveis socials.

- Existéncia de professionals de referéncia que facilitin el contacte amb el sistema sanitari,
sobretot en situacions de crisi.

- Promocio de I'us de la targeta Cuida’m arreu del territori.

- Articulaci6 de respostes integrades de base territorial a les situacions de claudicaci6.

Taula 6. Elements clau en els serveis comunitaris: procés de suport a les families i al

cuidador principal

Elements clau

Actuacions basiques

Indicadors proposats

1. Donar atencié i suport al
cuidador i la familia, en especial
en les claudicacions.

- Facilitar el contacte amb serveis
socials per vehicular la tramitacié
de la Llei de la dependéncia.

- Nomenar un professional de
referéncia en casos complexos
(PCC/MACA).

- Donar la targeta Cuida’'m quan
es  compleixin els criteris
d’inclusio, en els territoris que
estigui desplegada.

- Percentatge de persones que
han estat avaluats per serveis
socials entre el total de persones
amb deméncia.

- Percentatge de persones amb un
professional de referéncia d’entre
el total amb diagndstic amb
demencia.

- Percentatge de persones amb
targeta Cuida’'m entre el total de
persones amb demeéncia.

2. Facilitar programes formatius
per als -cuidadors, per a la
ciutadania i per a la persona
sempre que sigui possible.

- Facilitar l'accés a programes
formatius  grupals per als
cuidadors principals amb 'objectiu
de millorar el coneixement de la
malaltia i el seu maneig al domicili.

- Promoure la figura del cuidador
expert.

- Nombre de cuidadors que han
participat en programes educatius.

- Nombre de tallers per territori.
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3. Facilitar I'organitzacié de grups
de cuidadors propers al domicili
mitjangant la utilitzaci6 de les
Xarxes comunitaries.

- Conjuntament amb les
associacions de familiars dels
malalts, organitzar grups de
cuidadors; o facilitar al cuidador

I'accés a grups d’ajuda mutua.

- Aprofitant les TIC, promoure una
xarxa de familiars d’acord amb les
associacions corresponents.

- Explorar la possibilitat de crear
un web orientat a donar suport als
familiars i cuidadors principals.

3.5 Atenci6 continuada: simptomes psicologics i conductuals i situacions
de crisi

Les situacions de crisi poden ser ocasionades per circumstancies diverses, entre les quals hi
ha els simptomes psicologics i conductuals, les malalties agudes o reaguditzacions de
malalties croniques, o la claudicacié del cuidador familiar. La resposta eficag, coordinada i de
base territorial davant de situacions de crisi ha de garantir respostes de qualitat a les crisis
amb visio d’atencio 7x24.

La connexi6é entre la familia i el sistema sanitari i social ha de ser eficac. Per aix0 es poden
utilitzar recursos diferents:

- El contacte directe amb el professional o equip de referéncia.

- La utilitzacié de les noves tecnologies que pot facilitar el contacte entre la familia i I'equip
assistencial.

- Laconnexi6 entre els agents diferents del sistema sanitari i social.

Els actors que hi intervenen soén:

- L’APS (EAP i equips d’atencioé continuada).

- Els serveis d’atencié a domicili (atencié domiciliaria d’APS, PADES, hospitalitzacio a
domicili).

- Serveis ambulatoris hospitalaris i sociosanitaris (hospitals de dia sociosanitaris, EAIA,
consultes externes, etc.).

- Els serveis de salut mental: unitats de psicogeriatria.

- Els serveis d'urgéncies (061 CatSalut Respon, centres d’'urgencies d’atencié primaria -
CUAP i hospitalaris).
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- Els serveis socials d’AP i AE.
- Serveis d’hospitalitzacioé (sociosanitaris i hospitalaris). Inclou les unitats d’estada mitjana
psicogeriatrica dissenyades especificament per donar resposta a aquestes situacions.

Les rutes assistencials han de donar resposta especifica a les necessitats de les persones i a
les situacions de crisi amb visi6 d’atencio 7x24.

Taula 7. Elements clau en I’'atencié continuada: processos en persones en situacions
de crisi

Elements clau Actuacions basiques Indicadors proposats

1. Garantir l'atencid 7x24, donar | - Facilitar el contacte directe amb
solucions rapides en les | els professionals (professional de

descompensacions i en les | referéncia si n’hi ha) en cas de | - Percentatge de resposta per
situacions de crisi. situacions de crisi. dispositiu en crisi dins i fora
d’hores.

- Promoure el desenvolupament
de sistemes de comunicacio
mitjangant les TIC.

- Percentatge d'utilitzaci6 de
serveis d'urgéncies entre
persones amb diagnostic de

- Oferir formaci6 a tots els demencia.

professionals sobre la utilitzacié | . percentatge de persones que

adequada d‘antipsicotics. tenen suport de serveis
socials entre persones amb

- Valorar la utilitzaci6 dels diagnostic de demeéncia.

sistemes de teleassisténcia i la

seva incorporacié als recursos | -  Percentatge d'utilitzacio de

assistencials. psicotrops tant al domicili com

en residéencies.

- Valorar les possibilitats de
participacio del 061.

3.6 Situaci6 de malaltia avancada i/o terminal

Durant el procés d’atencié a les persones amb deteriorament cognitiu s’haura de treballar de
forma proactiva, sobre la base del coneixement de la seva evolucid, i tenir present, sempre
que sigui possible, I'establiment i 'acompliment de directrius anticipades consensuades amb
la persona amb demencia i amb la seva familia o entorn cuidador.

La identificacié de les persones en situacié de malaltia avancada o terminal es pot fer amb
I'ajuda d‘instruments validats (NECPAL®). Aquest procés d’identificacié ha d’activar la inclusié
de la persona en la ruta assistencial d’atenci6 a la complexitat (PCC/MACA) del territori. Es a
dir, la ruta assistencial d’atencié a les persones amb demeéncia conflueix, a partir de la
identificacio de la situacié de malaltia avangada i terminal, amb la ruta assistencial d’atencio a
la complexitat. D’aquesta forma, en aquest moment, prenen rellevancia els objectius definits
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en aquesta ruta, com és el fet de garantir I'atencié continuada (7 dies x 24 hores) en I'entorn
en el qual visqui la persona (tant si és el domicili com si és una residéncia), d’utilitzar
alternatives a I'hospitalitzacié convencional quan calgui, aixi com d’introduir progressivament
'atencio pal-liativa a mesura que faci falta. Igualment, i tal com es defineix en la ruta de
complexitat, la realitzacié d’'un PIIC en aquests pacients és particularment recomanable.

En el context de 'atencié a les persones amb demeéncia en situacié de malaltia avangada és
important utilitzar les GPC que tenim a I'abast,'® aixi com les recomanacions disponibles
referents a les bones practiques organitzatives,'® segons la complexitat assistencial, i als
aspectes étics de I'atencio a les persones al final de la vida.™

L’'atencio a les persones al final de la vida requereix I'organitzacié de tots els recursos del
territori, tant especifics com no especifics, de cures pal-liatives. En funcid de les necessitats
que presenta la persona amb demeéncia i la seva familia (o0 entorn cuidador), detectades a
partir de la valoracié i avaluacié continuades, s’ha de definir, en I'ambit territorial, quin és
I'ambit i el recurs més adequat per oferir atencid6 a aquesta persona i satisfer les seves
necessitats. Cal destacar la importancia de garantir 'accés de la persona a recursos
especifics de cures pal-liatives quan la situacié ho requereixi, aixi com de treballar de forma
molt coordinada, i amb caracter prioritari, amb els serveis socials del territori, quan hi hagi
necessitats socials relacionades.

Taula 8. Elements clau en els processos amb malaltia avangada o terminal

Elements clau

Actuacions basiques

Indicadors proposats

1. Facilitar, sempre que sigui
possible, la realitzacié de
directrius anticipades amb la
persona i la familia, des de l'inici
de la patologia i, periddicament, a
mesura que la malaltia avanci.

- Identificar les persones amb
malaltia avancada.

- Incorporar les persones amb
malaltia avancada a la ruta
assistencial de complexitat del
territori.

- Es facilitara la informaci6 i
I'acompanyament necessaris, des
de la fase diagnostica, per a la
presa de decisions sobre
directrius anticipades,
especialment en el cas de les
persones amb deméncia lleu.

- Nombre de casos inclosos a la
ruta PCC o MACA amb diagnostic
principal de demeéncia.

- Percentatge d’aquests pacients
que disposen d’'un PIIC de
qualitat.

- Nombre de documents de
voluntats anticipades en cada
territori.

2. Oferir atenci6 adequada i de
qualitat en el tram final de la vida
a les persones amb deméncia en
fase avancada.

- Totes les persones amb
deméncia avangada han de tenir
una valoracio integral i
interdisciplinaria i un PIA.

- Totes les persones amb
demeéncia avangada requereixen
un pla terapéutic interdisciplinari
amb tractament farmacologic i no

-Nombre de persones que han
estat ateses per un equip
especialitzat de cures pal-liatives
(desglossat per tipologia de
serveis —UCP, PADES, UFISS-
CP) entre les persones amb
diagnostic de demeéncia i/lo amb
demeéncia avancada.
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farmacologic que en cobreixi les
necessitats, especialment el
control de simptomes.

- En funcié de les necessitats que
presenti la persona caldra
adequar la intensitat de I'atencié a
la complexitat que presenti i
facilitar-li 'accés a recursos
especifics de cures pal-liatives
(d'internament o de suport
comunitari o hospitalari) si és
necessari.

- Oferir suport psicosocial i atencio
al dol a la familia (o entorn
cuidador), especialment al
cuidador principal.

- Nombre d’ingressos en unitats
de subaguts entre persones amb
demencia i criteris de PCC o
MACA.

4 Impuls i participacio en larecerca entre nivells assistencials,

centres i xarxa

La recerca clinica es duu a terme fonamentalment en els ambits assistencials.

Tradicionalment, els assajos clinics es realitzen en els hospitals d’aguts. Per realitzar aquesta
activitat calen equips capacitats, competents i ben entrenats en aquesta activitat.

Malgrat aix0 el maneig de la malaltia es fa fonamentalment en la comunitat. La major part dels
processos intercurrents també es produeixen en la comunitat. Cal promoure la recerca

translacional i clinica en els serveis que permeti avaluar l'aplicaci6 de tractaments

farmacologics i no farmacoldgics nous, i de procediments assistencials i I'impacte sobre el
pacient, les families i el sistema sanitari i social. Malgrat aix0 i per garantir la qualitat de la

recerca, cal també disposar o coordinar-se amb serveis 0 recursos que disposin de

I'expertesa adequada per desenvolupar procediments de recerca i avaluacié apropiats. La
recerca en xarxa permetria I'obtencidé de més bons resultats i també possibilitaria que es

pogués aplicar a la practica clinica.

5 Formacio del professionals

La formacio de base i la formacié continuada sén elements clau per a I'atencié adequada dels

pacients amb demeéncia.

Tanmateix, cal promoure el coneixement dels protocols existents i el seguiment de les rutes

assistencials adequades.
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També cal tenir en compte els processos formatius sobre el model assistencial i,
particularment, sobre el concepte d’atencié centrada en la persona.

La utilitzacié de programes en linia i la facilitat per accedir-hi dels professionals els permet
ampliar el coneixement i la capacitacio per al maneig de les persones amb demencia.

Taula 9. Elements clau en la formacié dels professionals

Elements clau

Actuacions basiques

Indicadors proposats

1. Facilitar I'accés dels
professionals a formacié basada
en els protocols i les rutes

assistencials basades en I'atencid
centrada en la persona.

- Fer programes formatius basats
en el coneixement existent i en les
rutes assistencials.

- Fer programes formatius
d’atenci6 centrada en la persona.

- Fer programes formatius sobre
les intervencions no
farmacologiques.

- Nombre i percentatge de
persones (d'un equip o dun
territori) que han participat en
processos formatius per disciplina
i ambit professional.

- Nombre de sessions formatives.

2. Aprofitar les noves tecnologies
per a la formacio.

- Afavorir el desenvolupament de
programes formatius en linia.

- Percentatge de professionals
(d’'un equip o d'un territori) que
han rebut formaci6 en linia sobre
cronicitat/complexitat.

- Percentatge de professionals
(d’'un equip o d'un territori) que
han rebut formacié en linia sobre
demeéncia.

6 Avaluacio

Cal disposar d’'un paquet comu i congruent d'indicadors per fer una avaluacié adequada de tot

el procés d'atenci6 a la malaltia. Cal tenir en compte que es tracta d'una avaluacio
necessariament compartida entre els diferents actors que n’han acordat el maneig en I'ambit
territorial i que participen en la ruta de deméncies. Una de les funcions de I'avaluacio és poder

fer el seguiment de 'acompliment dels acords.

Taula 10. Elements clau en ’avaluacio

Elements clau

Actuacions basiques

Indicadors proposats

1. Avaluar el procés d’aplicacié de
les recomanacions en I'ambit

territorial.

- Disposar d’indicadors per fer una
avaluaci6 adequada de tot el

procés d’'atencié a la malaltia.

- Existéncia d’informes d’avaluacio
territorials basats en un quadre de
comandament amb indicadors
d’estructura (recursos), de procés
(ingressos, visites, etc.) i de
resultats (reingressos, satisfaccio,

etc.).
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7 Annexos

Taula de sigles i acronims

AE: atencid especialitzada

AB: betaamiloide

AIVD: activitats instrumentals de la vida diaria

AP: atenci6 primaria

APS: atenci6 primaria de salut

AVD: activitats de la vida diaria

AIVD: activitats instrumentals de la vida diaria

BACDem: Bases per a I'atencié comunitaria a les persones amb deméncia
CD: centre de dia

CDR: Clinical Dementia Rating

CATMA: Consell Assessor sobre el Tractament Farmacologic de la Malaltia d’Alzheimer
CUAP: centre d’'urgéncies d’atencié primaria

DSM-IV: Diagnostic and Stadistical Manual of Mental Disorders (versio 4)
DSM- V: Diagnostic and Stadistical Manual of Mental Disorders (versié 5)
EAIA: equips d’avaluacié integral ambulatoria

EAP: equips d’atencio primaria

GDS: Global Dementia Scale

GPC: guia de practica clinica

HCCC: historia clinica compartida de Catalunya

MA: malaltia d’Alzheimer

MACA: model d’atencié a la cronicitat avancada
MEC: test Minimental

MMSE: escala Minimental

NECPAL: necessitats pal-liatives
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NINCDS/ADRA: National Institute of Neurological and Communicative Disorders and Stroke -
Alzheimer’s Disease and Related Disorders Association

NPI-Q: Neuropsychiatric Inventory Questionnaire
OMS: Organitzacié Mundial de la Salut

PADES: Programa d’atencié domiciliaria i equips de suport
PCC: pacient cronic complex

PDSS: Pla director sociosanitari

PIA: pla d’atencié individualitzat

PIIC: pla d’intervencio individualitzat compartit

PPAC: Programa de prevencié i atenci6 a la cronicitat
PVAA: Programa Vida als Anys

RAC: rutes assistencials de la complexitat

RM: ressonancia magnética

TC: tomografia computada

TEP: tomografia per emissio de positrons

TIC: tecnologies de la informacié i de la comunicacié

UFISS: unitats funcionals interdisciplinaries sociosanitaries
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