Proyecto MapEA: Mapa de recursos para enfermos de
demencia/Alzheimer en Andalucia.

Herramientas de planificacion y organizacion

A pesar de que Andalucia cuenta con diferentes herramientas de planificacion y
organizacién y de que han surgido algunas iniciativas locales con financiacién irregular,
su aplicacién hoy en dia es limitada. Por ejemplo, el Plan de Apoyo a las Familias
Andaluzas, puesto en marcha mediante un decreto en 2002 por la Junta de Andalucia,
incluia un Plan Andaluz de Alzheimer que no se llegd a implantar. Actualmente se esta
trabajando en una Estrategia Alzheimer 2020 que ha sido aprobada por el Parlamento
Autondmico pero que de momento no se ha desarrollado.

A pesar de que Andalucia cuenta con diferentes herramientas de planificacion y
organizacion (ej. Proceso asistencial integrado (PAI) de demencia) y de que han surgido
algunas iniciativas locales con financiacidn irregular, su aplicaciéon hoy en dia es escasa
y es necesario actualizarlo y dotarlo de recursos (econémicos y humanos).

Al no existir una politica de prevencion global a nivel autonémico, los expertos
recomiendan la creacidn de una Estrategia comun, desarrollada por la Administracién y
las Asociaciones. Estas iniciativas de prevencién de la enfermedad se consideran muy
relevantes ya que las evidencias epidemioldgicas (y cada vez mas en ensayos clinicos),
avalan los programas multicomponentes de prevencion primaria y secundaria en la
mejora de la reserva cognitiva y el retraso en la expresién sintomatica de la enfermedad.
Los expertos concluyen que, dada la edad mayoritaria de inicio de los sintomas, se
disminuiria asi de forma significativa la prevalencia de la enfermedad.

Actualmente no hay ninguna iniciativa de ambito autonémico para la identificacion
temprana del deterioro cognitivo/demencia. Los expertos abogan por implantar
programas de identificacion temprana del deterioro cognitivo/demencia en la poblacion
de riesgo o en aquella que ya presenta sintomas y accede al sistema sanitario en
busqueda de diagnéstico.

Proceso asistencial

Para los expertos, el sistema (social, sanitario o administrativo) deberia estar atento y
ser sensible a la importancia que tiene la deteccién temprana de sintomas. Pero, en
ocasiones, es el mismo sistema el que la frena dicha deteccidn temprana, retrasando la
derivacién de los pacientes a Atencién Especializada (AE). Los expertos sefialan que
existe excesiva tolerancia a los sintomas, que puede deberse a una falta de formacion,
a una actitud nihilista y a la presién existente para no derivar al especialista. En términos
promedio, la espera para ser visto por el neurdlogo es, como minimo, de un afio.

En el caso de que existan dudas en el diagndstico de deterioro cognitivo, sospecha de
enfermedad neurodegenerativa, complicaciones no previsibles o de dificil manejo en el
curso de una demencia ya diagnosticada o un deterioro cognitivo ligero, el médico de
Atencion Primaria (AP) deriva al paciente a la consulta de Atencion Especializada (AE),
lugar en el que se realizara la confirmacién del diagndstico. Sin embargo, los expertos



opinan que el médico de AP deberia determinar, sistematicamente, si el paciente sufre
deterioro cognitivo y descartar causas reversibles.

Con frecuencia el personal de enfermeria de AP es el encargado de identificar a los
individuos con posible deterioro cognitivo y de realizar los test basicos como el Mini
Mental para que, en caso de sospecha, dirigir al paciente al médico de AP.

La confirmacion del diagnéstico se lleva a cabo en AE, donde destaca el papel
desarrollado por los siguientes especialistas en funcién de las condiciones del paciente:
El neurdlogo es el principal responsable del diagndstico y evaluacidn inicial. Al no estar
presente en los centros comarcales, recibe principalmente pacientes de las metrépolis.
En zonas comarcales, los pacientes suelen derivarse al internista, que suele realizar el
seguimiento del paciente sin derivarlo al neurdlogo. El psiquiatra actia de consultor de
neuropsiquiatria, asi como el geriatra, que ejerce fundamentalmente en dmbitos socio
sanitarios y privados ya que esta especialidad no esta incluida en la cartera de servicios
del SAS.

En cuanto al diagndstico de confirmacidn, en general no se detectan barreras para la
realizacion de pruebas de neuroimagen estructural (TAC craneal o Resonancia
Magnética, esta Ultima reservada a los especialistas). Si hay barreras en las pruebas de
evaluacion neuropsicoldgica, por varios motivos: la frecuente inexistencia de este
recurso (escasez de neuropsicélogos adecuadamente formados), la falta de
accesibilidad desde AP cuando existe y la falta de equipos multidisciplinares disefiados
especificamente para estos pacientes.

Las pruebas de determinacion de T-tau, P-tau y Ab-42 en liquido cefalorraquideo no
estan en el catdlogo de prestaciones de la Comunidad Auténoma, por los que hay que
solicitarlas a la comision del hospital. Los principales obstaculos que dificultan Ia
realizacién de estas pruebas son la necesidad de enviar las muestras a un centro
privado de referencia y el tiempo de respuesta, asi como los costes econdmicos.

En el caso que el liquido no esté disponible o no haya sido lo suficientemente aclaratorio,
se podria optar por realizar pruebas de medicina nuclear (PET FDG y PET Amiloide)
aungue cuentan con una implantacién baja en la comunidad auténoma.

No existe un Centro de Referencia para Neuro genética en la Comunidad Auténoma para
la realizacion de analisis genéticos de formas familiares.

El tratamiento farmacolégico especifico de las demencias (con anticolinesterasicos y/o
memantina) se inicia en AE, principalmente en el servicio de neurologia que, tras
prescribir la medicacion, deriva a la mayoria de los pacientes a AP para el seguimiento.
Los casos mdas complejos se siguen desde neurologia. Al menos una vez al afio, el
neurdlogo debe revisar al paciente para la renovacion del visado. El psiquiatra y el
geriatra (a pesar de éste ultimo no formar parte del SAS) juegan, en opinion de los
expertos, un papel clave en el seguimiento de la enfermedad, gracias a su visién integral
de diferentes aspectos que influyen en la evolucidon del paciente: la comorbilidad, la
sintomatologia conductual, polifarmacia o los aspectos socio familiares, entre otros.



En Andalucia se aplican mecanismos de control para la prescripcion de farmacos
especificos de demencia. Existen protocolos/guias de utilizacién especificos para la
prescripcidn de anticolinesterasicos (no de la memantina) y se necesita un visado (para
ambos tratamientos) por el servicio de prestaciones farmacéuticas que se concede al
cumplir determinados criterios diagndsticos.

Los tratamientos no farmacolégicos (TNF) no dependen del Sistema Salud, por lo que
se imparten desde los Centros Psicosociales (privados o no) y las Asociaciones de
Familiares de Pacientes (AFA), donde llevan a cabo la Intervencidon o estimulacién
cognitiva, Programas de intervencidn sobre las actividades de la vida diaria, Programas
de actividad fisica y Trabajo con familiares. Los servicios de AP y AE informan a los
pacientes y familiares/cuidadores sobre las TNF disponibles en su entorno y los deberian
derivar a las AFA, si bien no existe un canal estructurado de derivacion.

Los expertos afirman que rara vez se evallan los aspectos cognitivos, funcionales y
motores y conductuales durante el seguimiento del paciente, y en los casos en los que
se realiza, se trata de una revisidn cualitativa y de evolucion, no estructurada. Afirman
que tampoco son conscientes de que se realice la evaluacién de la sobrecarga del
cuidador.

Las Unidades de Cuidados Paliativos son en general unidades oncoldgicas vy
hospitalarias. Con frecuencia, los ultimos dias de los pacientes con demencia avanzada
trascurren en servicios de urgencia hospitalarios o servicios médicos hospitalarios, sin
una vision paliativa de su situacion.

La comunicacidon con el paciente deberia mejorar principalmente en las etapas de
diagnostico diferencial y seguimiento de la enfermedad. Tanto los familiares como los
pacientes opinan que se deberia promocionar la formacién en habilidades sociales de
los profesionales.
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Vision global de los recursos estructurales y tecnolégicos con los que cuenta la Comunidad: Andalucia

ASOCIACIONES  DE
ALZHEIMER**:

FAMILIARES DE PACIENTES CON

La Comunidad de Andalucia cuenta con la Confederacion
dal de F i Provinciales de Familiares de
Izheil y Otras D (ConFEAFA), conformada por 8
Federaciones Provinciales que agrupan a su vez un total de 123
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias (AFA): 15 en Huelva, 20 en Sevilla, 24 en Cddiz, 21 en
Cordoba, 19 en Mdlaga, 11 en Jaén, 6 en Granada y 7 en Almeria.
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RECURSOS TECNOLOGICOS*

= Tomografia computarizada (TC): 127

= Resonancia Magnética (RM): 67

= Tomografia  computarizada de
emision monofotdnica (SPECT): 6

= Tomografia por emision de
positrones (PET): 4

INSTITUCIONES CON ACTIVIDADES DE

INVESTIGACION EN DETERIORO COGNITIVO/

DEMENCIA

= Grupos de investigacion del CIBERNED (CIBER
Enfermedades Neurodegenerativas)

= Grupos de investigacién del IBIS (Instituto de
Biomedicina de Sevilla)

= Grupos de investigacion del IBIMA (Instituto
de Investigacion Biomédica de Malaga)

= Grupos de investigacion del IBS.Granada
(Instituto de Investigacion Biosanitaria de
Granada)

= Grupos de investigacién del CABIMER (Centro
Andaluz de Biologia Molecular y Medicina
Regenerativa)

= Instituto Andaluz de Neurociencia y Conducta
(IANEC)

= Neuron Bio

= Unidad de Neurologia Cognitivo-Conductual del Complejo Hospitalario
Universitario de Granada.

= Unidad de Neurologia del Hospital Torrecardenas de Almeria.

= Unidad de Neurologia del Hospital Carlos Haya de Malaga.

= Unidad de Neurologia del Hospital Clinico de Malaga.

= Unidad de Neurologia del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla.

= Unidad de Neurologia del Hospital Macarena de Sevilla.

CONSULTAS MONOGRAFICAS DE DEMENCIA (Consulta que dedica parte de sus recursos al diagnéstico y seguimiento de demencias y trastornos degenerativos):

= Unidad de Neurologia del Hospital Nuestra Sefiora de Valme de Sevilla.
= Centro de Salud Mental Dos Hermanas (Sevilla).

= Unidad de Neurologia del Hospital Puerta del Mar de Cadiz.

= Unidad de Neurologia del Hospital Reina Sofia de Cérdoba.

= Unidad de Neurologia del Hospital Juan Ramdn Jiménez de Huelva.

= Neurocenter (Granada)

= IANEC (Malaga)

*Fuente: Catalogo Nacional de Hospitales 2016 del Ministerio de Sanidad

**Fuente: http://www.ceafa.es/




