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Resum

La demeéncia és un problema de salut publica a escala mundial que afecta milions de
persones a tot el mon i que es preveu que augmentara en els proxims anys. Per aquesta
rao, les institucions publiques comencen a prendre mesures sobre aquest tema. Tant a
escala nacional com a les llles Balears s’han posat en marxa diferents accions dirigides
a I'atencié de les persones amb demencia.

Enelcursd’aquestes patologies apareixen simptomes molt variats, com el deficit cognitiu
en una intensitat suficient per a pertorbar les activitats habituals ocupacionals i socials
del pacient, i els simptomes psicologics i conductuals. Aquest segon grup de simptomes
es caracteritza per ser el que més angoixa produeix tant a la persona amb demeéncia
com als seus cuidadors, i per ser la principal causa d'institucionalitzacié, tot convertint-
se en una de les dianes terapéutiques de les intervencions no farmacologiques més
importants.

Les terapies no farmacologiques dirigides a la millora de la qualitat de vida de les
persones amb demeéncia i dels seus cuidadors, en I'actualitat, parteixen del model de
I"'atencié de la persona. Aquest model subratlla la importancia de conéixer la persona
integrament, no centrant-se només en la malaltia sin6 en les persones, d’'una manera
holistica, tenint en compte la seva historia de vida, els seus gustos i les seves preferéncies.

Les Ultimes recerques se centren en la prevencié primaria, i estudien I'efecte d'intervenir
sobre els factors de risc identificats, que intervenen en I'aparicié de la malaltia.

Resumen

La demencia es un problema de salud publica a nivel mundial que afecta a millones de
personas en todo el mundo y que se prevé que aumente en los préoximos afios. Por esta
razon, las instituciones publicas estan comenzando a tomar medidas al respecto. Tanto
a nivel nacional como en las Islas Baleares se han puesto en marcha diferentes acciones
dirigidas a la atencion de las personas con demencia.

En el curso de estas patologias aparecen sintomas muy variados, como el déficit
cognitivo, en una intensidad suficiente para perturbar las actividades habituales
ocupacionales y sociales del paciente, y los sintomas psicoldgicos y conductuales. Este
segundo grupo de sintomas se caracterizan por ser los que mas angustia producen
tanto a las personas con demencia como a sus cuidadores y por ser la principal causa
de institucionalizacién, convirtiéndose en una de las dianas terapéuticas de las
intervenciones no farmacolégicas mas importantes.
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Las terapias no farmacolégicas dirigidas a la mejora de la calidad de vida de las personas
con demencia y de sus cuidadores, en la actualidad, parten del modelo de la atenciéon
de la persona. Dicho modelo subraya la importancia de conocer a la persona en su
totalidad, no centrandose solo en la enfermedad sino en las personas de una manera
holistica, teniendo en cuenta su historia de vida, sus gustos y preferencias.

Las ultimas investigaciones se centran en la prevencién primaria, estudiando el
efecto de intervenir sobre aquellos factores de riesgo identificados, que median en la
aparicion de la enfermedad.

1. Situacid actual de la demeéncia

El 2015, la demencia afectava 47 milions de persones en el mén (el 5% de la poblacié
gran mundial). En l'actualitat, segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), la
demeéncia afecta a escala mundial uns 50 milions de persones; es prediu que augmentara
a 75 milions el 2030 i a 132 milions el 2050 (Prince et al., 2015). Cada any se’n registren
entre 7,7 i 10 milions de nous casos (Martinez-Lage, Martin-Carrasco, Arrieta, Rodrigo
i Formiga, 2018). S'estima que entre un 5% i un 8% de la poblacié general de 60 anys
o0 més sofreix deméncia en un determinat moment de la vida (WHO, 2019). Tenint en
compte aquestes dades alarmants de prevalenca i incidencia de la deméncia, és un
problema de salut publica a escala mundial que requereix que els professionals facin
recerca en aquest camp per a cercar solucions al creixement exponencial de la malaltia.

Practicament en tots els paisos, la forma de deméncia més frequent és la malaltia
d'Alzheimer (66%), seguida de les deméncies vasculars i la deméncia associada a
la malaltia de Parkinson, amb un 10-14% per a cadascuna (Societat Espanyola de
Psiquiatria i Societat Espanyola de Psicogeriatria, 2005).

1.1. La demeéncia a Espanya

En termes generals, la prevalenca de la demencia a Espanya oscil-la entre el 5,2 i el 16,3%
(Lopez-Pousa i Garre-Olmo, 2007). Seguint I'informe fet per Lage, d’acord amb els estudis
de prevalenca duts a terme a Espanya, la prevalenca de demencia ronda el 0,05% entre les
persones de 40 a 65 anys; 1'1,07% entre els 65 i 69 anys; el 3,4% en els 70-74 anys; el 6,9%
en els 75-79 anys; el 12,1% en els 80-84; el 20,1% en els 85-89i el 39,2% entre els més grans
de 90 anys (Martinez-Lage, 2015), per la qual cosa es pot observar que el percentatge de
persones afectades per la demencia al nostre pais augmenta a mesura que avanca |'edat.
Actualment, a Espanya hi ha 800.000 persones amb demeéncia, de les quals al voltant del
60-80% corresponen a la malaltia d’Alzheimer (MA o EA) (Soto-Gordoa et al., 2015).
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La segUent taula mostra la prevalenca de I'MA al nostre pais segons els diferents rangs
d’edat a partir de 65 anys, extreta del document del consens espanyol sobre deméncies
(Societat Espanyola de Psiquiatria i Societat Espanyola de Psicogeriatria, 2005).

Taula1 | Prevalenca de I'MA per rangs d’edat

Rang d’'edat Taxa de prevalenca

Poblacié > 65 anys ‘ 6i8%
Poblacié entre 70 i 75 anys 121 16%
Poblacié entre 80 i 85 anys 24136%

1.2. La demeéncia a les llles Balears

A través del projecte MapEA, dins del territori espanyol s’ha dut a terme una amplia i
detallada analisi de la situacié en la detecci6 i I'atencié de la deterioracié cognitiva en
els serveis de salut publica en cadascuna de les comunitats autonomes pertanyents al
territori, amb una descripcié de les seves caracteristiques i el seu funcionament. Aquest
treball té I'objectiu d’identificar arees de millora i emetre recomanacions. En el cas de
la comunitat de les llles Balears, les principals dades que extreu I'estudi de MapEA sén
les seguents (Martinez-Lage et al., 2018):

e No s'ha desenvolupat un pla especific per a I'abordatge de les deméncies, encara
que es disposa de diferents eines de planificacié i organitzacié que estableixen un
marc d’actuacio.

e L'esquema general de I'atencié6 de les demencies seria el d’avaluacié inicial-
diagnostic-tractament-seguiment-cures pal-liatives.

* La deteccid6 de deterioracié cognitiva se sol fer en atencié primaria (AP), i
habitualment en estadis moderats de la malaltia, encara que cada vegada hi ha
més casos que hi acudeixen en estadis lleus.

e Lesprovesde neuroimatge estructural es fan de manera rutinaria per al diagnostic
en el 100% de pacients, excepte en aquells que inicien I'avaluacié amb demeéncia
molt severa de llarga evolucié.

e El tractament no farmacologic es fa tant en centres d'atencié sociosanitaria com
en associacions de familiars i pacients (AFA).
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e Elseguiment es duu a terme en atencié especialitzada, normalment des del servei
de neurologia.

e Quant a les barreres que identifiquen els professionals, destaquen: I'escassetat de
centres, el caracter temporal d’alguns plans (enfocament de problema agut vs.
cronic) i la llista d'espera per a accedir als recursos.

Dins el Pla estrategic de les llles Balears (Conselleria de Salut - Servei de Salut de les
llles Balears, 2016) es van marcar diferents accions per a millorar I'atencié de la salut
mental, dins les quals s’inclou la millora especifica en I'atencié psicogeriatrica, on
s'englobaria I'atencié a les deméncies. Amb aquest objectiu, es proposen accions com:

e Implementar programes d‘enlla¢ en I'actual psicogeriatric a través d'un servei
de consultes externes i d’atencié ambulatoria psicogeriatrica de suport per a
programes en domicili i residéncies.

e Coordinar les actuacions del programa d’atencié psicogeriatrica de salut mental
amb els serveis i programes d’atencié especialitzada de neurologia i medicina in-
terna, especialment en els casos de trastorns de conducta i en la gestié de la simp-
tomatologia psiquiatrica o de reaguditzacié associats a deterioracié cognitiva.

e Crear un equip de valoracié per a prioritzar I'entrada en residéncies normalitza-
des o per a accedir als recursos especifics de discapacitat o de malalties neurode-
generatives de pacients institucionalitzats.

2. Centre de Referéncia Estatal d’Atencié a Persones amb Malaltia
d’Alzheimer i altres Deméncies, Imserso

La malaltia d'Alzheimer i altres demeéncies provoquen en les persones afectades i en les
seves families unes necessitats i unes demandes que van requerint una resposta integral
per a garantir la seva qualitat de vida. Les organitzacions i institucions que ofereixen
cures a aquestes persones també requereixen un suport i un esforg de les administracions
per a afavorir que totes les persones que necessiten atencié en puguin disposar.

L'adequada atencié a les persones amb demeéencia compromet els nivells assistencials
sanitaris i socials, que han de donar una resposta progressiva i integral als diferents
estats de necessitat i malaltia que presenten aquestes persones i les seves families. En
definitiva, imposa la definicio d'un model en el qual la col-laboracié, la corresponsabilitat
i la coordinacié entre nivells i serveis de diferents sectors seran decisives (Llibre blanc
de la coordinacié sociosanitaria, 2011).
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D’'acord amb la situacié actual i les previsions d’aquesta malaltia, és evident que som
davant un important desafiament per als nostres sistemes de proteccié social i un repte
per a I'estat del benestar del nostre pais.

L'Institut de Gent Gran i Serveis Socials (Imserso) ofereix un servei estatal que possibilita
el treball en xarxa, el desenvolupament i la transferéncia del coneixement sobre
aquestes malalties i el seu adequat tractament interdisciplinari a través del Centre de
Referencia Estatal d’Atencié a Persones amb Malaltia d’Alzheimer i altres Deméncies
(CREA), situat a Salamanca (regulat segons |’Ordre Tas /3775/2007, de 19 de desembre).

Aquest Centre de Referéncia Estatal disposa del suport incondicional del Ministeri de
Sanitat, Consum i Benestar Social i del mateix Imserso, del qual depéen organicament
i funcionalment, per tal d’aconseguir avancos en I'atencié i recerca sobre I'Alzheimer
que proporcionin respostes adequades, especifiques i integrals per a millorar la qualitat
de vida de les persones amb demeéncia i dels seus familiars cuidadors.

El CREA és un centre estatal public, especialitzat i avancat en recerca, analisi,
avaluacio i formacio sobre les millors estratégies per a I'atencio social i sanitaria de les
persones amb malaltia d’Alzheimer i altres deméncies, amb un enfocament d’enllag i
col-laboracié amb el conjunt d’organismes i entitats que dirigeixen i posen I'atencié en
aquesta malaltia.

3. Atenci6 integral i centrada en la persona

Segons el manual diagnostic DSM-5 (American Psychiatric Association, 2014), la
demeéncia o trastorn neurocognitiu major es caracteritza per I'aparicié d'un declivi
cognitiu significatiu comparat amb el nivell previ de rendiment en un o més dominis
cognitius (atencié complexa, funcié executiva, aprenentatge i memoria, llenguatge,
habilitat perceptiva motora o cognicié social). A més, aquests déficits han de tenir una
intensitat tal que pertorbin per si sols les activitats habituals ocupacionals i socials del
pacient. Aixo inclou les activitats instrumentals propies de la seva edat i del seu medi
sociocultural que realitzava préviament de manera més o menys quotidiana i, en els
graus més avancats, fins i tot les activitats basiques de la vida diaria (Robles et al.,
2002). També s’inclou en el diagnostic de deméncia la possible aparicié dels simptomes
psicologics i conductuals (SPCD).

A causa de la varietat de simptomes que es presenten i de |I'heterogeneitat entre
persones afectades per la deméncia, és important tenir una visido holistica de la
malaltia considerant cada persona amb demencia (PaD) de manera individualitzada i
multifactorial.
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3.1. La intervencié en persones amb deméncia

Encara que els deficits cognitius comencen a expressar-se de manera primerenca en
les demencies, i en sén el simptoma central, a I'hora de proporcionar qualitat de vida
tant a les PaD com als seus familiars cal posar el focus en els simptomes psicologics
i conductuals (SPCD), que apareixen en un percentatge alt de PaD i sembla que
representen un dels principals motius d'estrés i de sofriment tant en cuidadors com
en pacients (Cerejeira, Lagarto i Mukaetova-Ladinska, 2012). Al voltant del 97% de les
PaD experimenten almenys un SPCD (Ballard et al., 2011; Steinberg et al., 2008); els
més comuns: apatia, depressio, irritabilitat, agitacié i ansietat (Steinberg et al., 2008).

Una de les principals causes d'institucionalitzacio és I'aparicié de SPCD (Corbett, Nunez
i Thomas, 2013) i les dificultats que troben els cuidadors en el maneig d'aquests tipus
de simptomes. Per aquest motiu, és important posar el focus en I'atencié a la familia,
especialment en els primers estadis de la demencia. Els SPCD constitueixen una varietat
heterogénia de manifestacions que formen part d'un complex simptomatic de les de-
meéncies i tenen una importancia crucial en I'esdevenir de la malaltia, ja que solen ser
els simptomes més incapacitants per als pacients i els més conflictius per als cuidadors
(Gaugler, Yu, Krichbaum i Wyman, 2009).

L'Associacié Psicogeriatrica Internacional va definir els SPCD com a alteracions de
la percepcié, el contingut del pensament, I'humor o la conducta que es presenten
sovint en pacients amb demencia (IPA, 1996). Existeixen multiples intervencions que
van dirigides al tractament d'aquesta simptomatologia (Gitlin, Kales i Lyketsos, 2012),
encara que gairebé no hi ha estudis que detallin el procediment indicat per a detectar
els simptomes, registrar-los i actuar adequadament en I'aparicié d'aquests simptomes
en pacients en régim ambulatori.

Hi ha gran quantitat de terapies no farmacologiques dirigides a mantenir i/o millorar
les funcions cognitives que han demostrat la seva eficacia (Aguirre, Hoare, Spector,
Woods i Orrell, 2014; Allward, Dunn, Forshaw, Rewston i Wass, 2017; Ballard, Corbett
i Khan, 2014; Capotosto et al., 2017; Farina et al., 2006; Iborra, 2013) aixi com inter-
vencions d’entrenament de les activitats de la vida diaria amb I'objectiu de millorar
la funcionalitat (Dechamps et al., 2011; Lancioni et al., 2009). En aquest apartat ens
centrarem en la intervencié en els SPCD, ja que cada vegada es demostra més la seva
utilitat en la millora de la qualitat de vida.

Una revisidé sistematica realitzada sobre les terapies utilitzades per a tractar els
SPCD en deméncies observa que inclouen practiques sensorials (aromaterapia,
massatge, estimulacié multisensorial...), practiques psicosocials (terapia de validacio,
reminiscéncia, musicoterapies, activitats significatives, terapia assistida amb animals)
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i protocols de cures estructurades (bany, higiene bucal) (Scales, Zimmerman i Miller,
2018). A més, conclou que la majoria d’aquestes practiques no tenen efectes secundaris
i requereixen una inversié econdomica mitjana-baixa.

Una altra revisi6 sistematica sobre el tema va trobar que, mentre que els métodes i
les mostres varien d'un estudi a un altre, la musicoterapia i les técniques de maneig
conductual han mostrat millors resultats en general (Abraha et al., 2017). Amb
aquests resultats, sembla necessari que les terapies no farmacoldgiques es considerin
tractament de primera linia per a I'abordatge dels SPCD, o en conjuncié amb els
tractaments farmacologics en els casos que sigui necessari (Gitlin et al., 2012).

Pero és important destacar que no només les intervencions no farmacologiques dutes a
terme per professionals poden ser efectives. Activitats com I'oci han mostrat que tenen
efectes beneficiosos per a les PaD; promoure la participacié en tasques diaries i mantenir
els entreteniments i les activitats compartides del passat milloren I'estat d’anim, redueixen
I'agitacié i milloren la qualitat de vida (Austrom, Boustani i LaMantia, 2018). Tenint aquest
fet en compte, una de les funcions principals dels professionals ha de ser informar la familia
sobre els efectes de portar aquest estil de vida, ja que educar els cuidadors ha mostrat que
és tan efectiu per reduir I'agitacié com el tractament farmacologic (Oliveira et al., 2015).

Entre les coses que és crucial que aprenguin els familiars de les PaD tenim que elles no
es comporten d’aquesta manera intencionadament siné que, més aviat, aquestes con-
ductes son I'expressié d'una alteracio al cervell, raé per la qual els cuidadors no haurien
de prendre-s’ho com una cosa personal (Guerreiro Austrom, DI. i Hendrie, 2013). Sabent
que aixd pot ajudar a evitar conflictes, empipaments i els conseglients sentiments de
culpa, no es pot fer responsables a les persones amb demeéncia dels seus comportaments,
encara que és important tenir en compte que tot comportament té un proposit, i aquest
tipus de simptomes pot resultar de la intencié de comunicar una necessitat que, a causa
de les dificultats en la comunicacio, la PaD no sap expressar d'una altra manera.

Els protocols de cura estructurats, adaptats a les necessitats individuals i a les
preferéncies de les PaD, podrien ajudar els cuidadors familiars i els cuidadors formals a
implementar cures centrades en I'atencié de la persona que, a més, siguin técnicament
competents i evitin o minimitzin el dolor o uns altres possibles desencadenants de
I"alteracié de conducta (Scales et al., 2018), oferint I'alternativa de la prevencié de la
genesi dels SPCD en la mesura que sigui possible.

3.2. Atencio centrada en la persona (ACP)

El terme «atencié centrada en la persona» (ACP) va ser encunyat el 1988 per Kitwood
(Kitwood, 1988) per distingir cert enfocament de cures del classic enfocament médic
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de la deméncia. Emfatitzava la comunicacié i les relacions interpersonals i promulgava
que la deméncia no progressa universalment de manera lineal i que varia entre les
persones (T. Kitwood i Bredin, 1992). D'aqui sorgeix la necessitat de considerar cada
persona de manera individualitzada i Unica, i no com la suma de simptomes provinents
de la demencia.

En una extensa revisio bibliografica de les definicions de I’ACP es va determinar que
els sis dominis més prominents que la conformen sén: la cura holistica o centrada en
la persona, el respecte i valor, I'eleccid, la dignitat, I'autodeterminacio i el projecte de
vida plena (Kogan, Wilber i Mosqueda, 2016). Aquests dominis han de ser molt presents
en les institucions que vulguin proporcionar les cures des d’aquest enfocament, cada
vegada més utilitzat.

Una de les estrategies més importants de I’ACP en entorns residencials és transformar I'en-
torn fisic institucional perqué sigui més calid i acollidor. Per a propiciar aquest ambient
s'inclouen plantes, animals i programes intergeneracionals per a millorar el compromis
social dels residents (Fazio, Pastura, Flinner i Kallmyer, 2018) i transmetre una sensacié de
familiaritat i confort que s'assembli el maxim a la calidesa que proporciona la propia llar.
En el cas de les deméncies, I'atencié centrada en la persona necessita unes consideracions
addicionals, ja que el déficit cognitiu fa més complicat que els usuaris dels centres residen-
cials els reconeguin com una llar. Sén diverses les eines disponibles per a poder acostar la
seva llar tant com sigui possible, com la utilitzacié d’enregistraments dels seus éssers esti-
mats (preséncia simulada), la reminiscéncia (amb fotografies antigues de la seva familia) i
I'assignacioé sempre del mateix personal per a transmetre confianca i familiaritat.

Les practiques recomanades per a proporcionar atencié centrada en la persona sén
(Fazio et al., 2018):

1. Coneéixer la persona amb deméncia més enlla del diagnostic, conéixer la persona
com algu Unic amb valors, creences, interessos, habilitats i gustos propis.

2. Reconéixer i acceptar la realitat de la persona. Es important veure el mén des de la
perspectiva d’algu amb demeéncia; reconeixer la seva conducta com una manera de
comunicacié i promoure aixi una comunicacié eficag i empatica que validi els seus
sentiments.

3. Identificar les oportunitats en marxa per a una participacio significativa, i donar-
hi suport. Cada experiéncia i interaccié han de ser vistes com una oportunitat per
a la participacié. S'ha de donar suport als interessos i les preferéncies, aixi com
permetre I'eleccié i I'éxit, i reconéixer que les persones, fins i tot les que pateixen
una demeéncia severa, poden experimentar alegria, confort i una vida amb sentit.
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4. Construir i nodrir relacions de cura auténtiques. Les persones amb demencia hauri-
en de formar part de relacions que els tractin amb dignitat i respecte, i en les quals
la seva individualitat rebi sempre suport. Es tracta de «fer amb» i no «fer per a».

5. Crear i mantenir una comunitat que proporcioni suport a les PaD, a les families i als
cuidadors formals.

6. Avaluar els sistemes de cura de manera regular i fer-hi els canvis que es considerin
oportuns, ja que la demencia és progressiva i, per tant, dinamica.

Dur a terme aquestes accions amb |'objectiu de proporcionar unes cures centrades
en la persona té efectes significatius a I’hora de disminuir I'aparici6 de SPCD i I'Us
de medicacié psicotropica en usuaris amb deméncia de centres residencials de llarga
estada (Li i Porock, 2014).

L'impacte dels factors ambientals en les caracteristiques de les PaD pot tenir un efecte
terapeutic o afeblidor (Calkins, 2018). Tenir en compte caracteristiques ambientals com
I'estimulacio luminica, els sorolls de I'entorn o com de familiar sigui I'entorn per ala PaD
potser crucial en la seva qualitat de vida. L'eix central de I’ACP és «coneixer la persona,
I'ésser huma, pare, professor... L's de la historia de vida pot influenciar I'habilitat
dels professionals per a veure la PaD de manera holistica, de la qual cosa es dedueix
la importancia de posar en marxa sistemes i processos no tan sols per a proporcionar
la informacio siné també perqué sigui accessible als professionals en contacte directe
amb els usuaris d’'una manera rapida i eficac (Gilster, Boltz i Dalessandro, 2018).

4. Impacte de la deméncia en I’entorn familiar: els cuidadors

La demeéncia és una de les principals causes de discapacitat i dependéncia entre els
adults grans en el mon, i té un impacte significatiu en els individus que la sofreixen, aixi
com en els seus cuidadors, les seves families, les comunitats i la societat (WHO, 2015).

Segons estimacions de la Confederacié Espanyola d’Associacions de Familiars de Per-
sones amb Alzheimer i altres Deméncies (CEAFA), la malaltia d'Alzheimer repercuteix
en la vida de més de 3,5 milions de persones al nostre pais, la qual cosa significa
que una de cada quatre families t¢ un membre amb la malaltia (CEAFA, 2015). Les
families necessiten ajuda primerenca, ja que les PaD cada vegada sén diagnosticades
abans i amb més precisio, aixi que podem esperar que les families entrin abans en el
sistema de serveis socials i en estadis més primerencs de la malaltia (Whitlatch i Orsu-
lic-Jeras, 2017). Aix0 es pot interpretar com una cosa positiva a I'hora de planificar les
cures, anticipar la presa de decisions futures i conéixer la malaltia d’'una manera més
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detallada. L'atencié primerenca a les families pot ser eficagc per prevenir problemes
en el desenvolupament de la demencia, aixi com facilitar I'enteniment i maneig de
la malaltia.

Podem dir que la deméncia és un dels problemes més apressants de la salut publica i
que sén moltes les families que acudeixen als serveis d’atencié primaria quan detecten
els primers senyals de deterioracié cognitiva, perd no sén aquests simptomes els que
provoquen més preocupacié en les families. Les limitacions que comencen a aparéixer
de manera insidiosa, com els simptomes psicologics i conductuals, o la pérdua gradual
de lI'autonomia per al desenvolupament d’activitats de la vida diaria, tant basiques
com instrumentals, son les que més interfereixen en el dia a dia de la persona amb
demencia i les que, per tant, més preocupacié provoquen. Els simptomes cognitius,
funcionals, psicologics-conductuals, units als problemes meédics que deriven de la
malaltia, aixi com els problemes psicosocials que sorgeixen, fan que es necessiti una
atencié multidisciplinaria i especialitzada.

La revisi6 sistematica realitzada per Olazaran (Olazaran et al., 2010) de les terapies no
farmacologiques va proposar les terapies multicomponent per als familiars com a Unica
intervencio de grau A, la qual cosa significa que té evidencia cientifica suficient per a
considerar-la com a eficac. En aquestes terapies multicomponent hi entrarien diferents
classes d'intervencié que van dirigides al cuidador principal de la PaD. Les terapies més
utilitzades sén les d’informacié de la malaltia, proporcié d’eines de maneig, formacié
de grups de suport i suport psicologic per al maneig de les emocions.

Dins les practiques recomanades per a la informacié, I'educacié i el suport per a les PaD
i els seus cuidadors es troben (Whitlatch i Orsulic-Jeras, 2017):

1. Proporcionar educacié i donar suport de manera primerenca en la malaltia per a
preparar per al futur.

2. Animar les persones que s'ocupen de les cures a treballar i planejar-les de manera
conjunta.

3. Construir programes culturalment sensibles que siguin facilment adaptables a
poblacions especials.

4. Assegurar-se que els programes d’educacié, informacié i suport sén accessibles
durant les etapes de transicio (d'una etapa a una altra de la malaltia).

5. Usar la tecnologia per a arribar a més families amb necessitats d’educacié,
informacié i suport.
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Quan ens referim a educacié i informacié sobre deméncia, s'hi poden incloure
una gran varietat d'arees tematiques com ara informacié sobre la progressié de la
malaltia, opcions farmacologiques, factors de risc (genétics i ambientals), maneig de
I'estrés per a cuidadors, maneig dels SPCD i recursos disponibles als serveis publics.
Aquestes activitats son efectives per a millorar el coneixement de la malaltia (Sérensen,
Duberstein, Gill i Pinquart, 2006) i tenen efectes positius significatius en sobrecarrega i
depressio (Selwood, Johnston, Katona, Lyketsos i Livingston, 2007).

A més de I'educacié i informacio sobre la malaltia també s'ha demostrat I'eficacia dels
grups de suport en la disminucié de I'aillament i I'augment del suport social (Chien
et al., 2011), una cosa molt important per a reduir la sobrecarrega que, en moltes
ocasions, sofreixen els cuidadors de les PaD.

L'evidéncia de I'eficacia dels programes multicomponent estructurats per a familiars ha
fet que sorgeixin programes com Care of Persons With Dementia in Their Environment
(COPE). Es un programa multicomponent basat en I'evidéncia que compromet els dos
cuidadors (formal i informal) per a donar suport a les fortaleses de la PaD reduint els
estressors ambientals i millorant les habilitats del cuidador en el maneig (Gitlin, Winter,
Dennis, Hodgson i Hauck, 2010).

Un altre programa estructurat que s’encarrega dels cuidadors és el Resources for
Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health (REACH 2). Aquest programa es duu a terme
a la llar, i els components de tractament que s’inclouen, encara que no estan limitats
exclusivament a aquests, son: deficits i capacitats conservades de la PaD, entorn a la
Ilar, comunicacié entre els cuidadors, preocupacions identificades en els cuidadors,
educacio sobre la medicacié als cuidadors, dolor i reduccié de l'estrés, i informacid
sobre activitats saludables. A més d’intervenir sobre aquestes arees en les cures de
les PaD a la llar, el programa identifica cinc arees d'estres en el cuidador: seguretat,
autocura, suport social, benestar emocional i els SPCD (Lykens, Moayad, Biswas,
Reyes-Ortiz i Singh, 2014). La implantacié d'aquests tipus de programes en persones
que encara resideixen a la llar pot contribuir al retard de la institucionalitzacié i a la
reduccié dels SPCD, tenint en compte la importancia de la combinacié que I'entorn
sigui segur i familiar per al malalt, i la millora de les habilitats dels cuidadors en el
maneig de la malaltia.

Altres estudis també mostren com els cuidadors tenen importants necessitats no
resoltes que, a més, sovint no sén avaluades (Black, Johnston i Rabins, 2013; Gaugler,
Kane i Kane, 2005; Johnston, Samus i Morrison, 2011) ni detectades i, conseglentment,
no soén abordades. Les necessitats més comunes entre els cuidadors de PaD soén
potencialment modificables i inclouen educacié sobre la deméncia (per ex.: prognosi,
maneig de simptomes, entrenament en habilitats, recursos disponibles...), atencié a
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les propies necessitats de salut medica i mental, suport emocional i respir (Black et al.,
2013; Hughes et al., 2014; Johnston et al., 2011). Cobrir aquestes necessitats pot ser una
de les primeres estratégies a implantar a I'hora d’atendre les PaD i la seva familia, i és
més beneficiés com més primerenca és |'atencio.

5. El futur de I’atencié en deméncies: la prevenci6

Hihaidentificatsdiversosfactorsderiscde patirdeménciaques’handetectatendiferents
estudis sobre aquest tema, com I'obesitat en la mitjana edat, la hipercolesterolemia,
la diabetis mellitus, el tabaquisme, la inactivitat fisica, la depressié o els baixos nivells
educatius (Kivipelto, Mangialasche i Ngandu, 2018). Per aixo, podria ser un enfocament
adequat reduir aquests factors de risc coneguts, ja que la prevalenca de la deméncia
a Espanya continuara creixent irremeiablement si no s’implanten estrategies de
prevencié adequades. Les intervencions dirigides a reduir els ja esmentats factors de
risc sembla una alternativa valida i efectiva (Soto-Gordoa et al., 2015).

Els plans especifics disponibles a Espanya son majoritariament obsolets o no s'han
arribat a implantar. En linies generals, no es duen a terme activitats de prevencié ni
de deteccié primerenca. Hi ha una gran heterogeneitat de rutes assistencials d’accés al
diagnostic, tractament i seguiment de la malaltia, i no totes les proves diagnostiques
estan disponibles en les diferents regions sanitaries. En general, els recursos disponibles
es consideren escassos i poc coneguts (Martinez-Lage et al., 2018).

En abséncia de tractaments curatius, es recomanen estrategies de prevencié primaria
per a la reduccié de la carrega global de la demeéncia en I'OMS (Soto-Gordoa et al.,
2015) i en les guies de salut publica, perod aquestes estratégies estan poc investigades.

Els factors de risc potencialment modificables semblen sensibles a les intervencions,
i la identificacié i el control de la hipertensié son les intervencions que tindrien més
efecte (Walker i Paddick, 2019). Estudis observacionals han identificat nombrosos
factors de risc potencialment modificables; es necessiten assajos clinics aleatoritzats
que investiguin si les intervencions que tenen com a objectiu aquests factors de risc
poden reduir el risc de la deterioracié cognitiva i la deméncia en adults grans, encara
que aquests estudis suposen un repte metodologic (Kivipelto et al., 2018).

Malgrat les dificultats que puguin sorgir en aquesta classe de recerques, se n'han dut a
terme algunes, entre les quals es troba FINGER (Ngandu et al., 2015), un assaig de doble
cec aleatoritzat i controlat per a avaluar la intervencié multidomini per a mantenir o
millorar el funcionament cognitiu i reduir el risc de patir deterioracié cognitiva en els
ancians amb factors de risc de la poblacié general. La hipotesi era que una intervencié
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multifactorial sobre els factors de risc tindria un efecte protector sobre la cognicid, la
qual cosa es va confirmar.

Si I'enfocament del tractament multicomponent vascular intensiu resulta ser efectiu
per a reduir tant la incidéncia de la deméncia com la progressié d’incapacitat a través
del temps, sera dificil concloure quin aspecte de la intervencidé ha contribuit més a
aquest efecte (Richard et al., 2009), encara que en cap cas prendre aquest tipus de
mesures sera contraproduent; fins i tot, contribuira a disminuir el risc d"altres patologies
relacionades.

Un altre estudi pioner en el camp de la prevencié primaria va ser el MAPT Study (The
(Multidomain Alzheimer Preventive Trial), que va ser dissenyat per a avaluar |'eficacia
de tres estrateégies diferents: 1. Suplement d’acid oleic omega-3; 2. Intervencio
multidomini (consistent en assessorament nutricional, exercici fisic i estimulacio
cognitiva); 3. Una combinacié de totes dues (Vellas et al., 2015). Amb una durada de tres
anys, aquest estudi no va demostrar efectes significatius en la prevencié de la deméncia
en subjectes amb queixa subjectiva de memoria amb cap dels tres tractaments, encara
que és important assenyalar que la intervencié multidomini va ser la que més efectes
va mostrar sobre la cognicié (Yassine i Schneider, 2017), per la qual cosa es podria dir
que les intervencions d’aquestes caracteristiques haurien de ser més investigades en
futurs estudis, amb I'objectiu de trobar la manera més efectiva de disminuir el nombre
de PaD, que s’estima que augmentara en els proxims anys. Hi ha una tendéncia cada
vegada més gran d'investigar la prevencié de les demeéncies tant en subjectes sans com
preclinics, a causa de I'escassetat de resultats dels tractaments una vegada instaurada
la demencia.

En el futur de la recerca en les deméncies, tant els centres especialitzats com les
institucions hauran de conjuminar esforcos per a disminuir els percentatges previstos
de demencia d’aqui a alguns anys, a través de la implantacié d’estrategies i plans que
posin el focus en tots aquells factors de risc que es detectin i subratllant la importancia
d’actuar de manera primerenca, intervenint de manera preventiva en la poblacié de
risc abans que aparegui la demeéncia, per a la qual, desafortunadament i de moment,
manquen tractaments curatius.
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