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INTRODUCCION

La demencia es una enfermedad neurodegenerativa incurable, caracterizada por el
deterioro cognitivo, por la incapacidad para realizar actividades diarias y por los sintomas
neuropsiquiatricos (Herrmann y cols, 2011; Hartz y cols, 2012). La demencia presenta
diferentes causas y manifestaciones, siendo los tipos mds frecuentes la enfermedad de

Alzheimer y la demencia vascular (Treves y Korczyn, 2012).

De acuerdo con los datos publicados por la Fundacion Alzheimer Espafia (www.alzfae.org),
en nuestro pais la prevalencia de demencias se sitla en un 4,2% para la poblacién entre 65
y 74 anos, un 12,5% para la poblacion de 75 a 84 afos y un 27,7% para la poblacidon de mas
de 85 aios, siendo de un 11,1% en las mujeres y de un 7,5% en los varones
(www.alzfae.org). Se espera que el numero de personas afectadas aumente

exponencialmente a medida que aumente su esperanza de vida (Popp and Arlt, 2011).

El aumento de la poblaciéon afectada de sindrome demencial, y especialmente de la
enfermedad de Alzheimer, hace que los médicos tengan que plantearse con una frecuencia
creciente la comunicacidn del diagndstico al paciente y a sus familiares. Para ayudar al
médico, al paciente y a los familiares a encarar adecuadamente esta situacién clinica, el
Grupo de Demencias de la Sociedad Espafiola de Psiquiatria (Demsep) ha elaborado una
Guia Clinica de Comunicacion del Diagndstico de Demencia (GDEMCOM), adaptada a las
peculiaridades y condicionantes socioculturales de nuestro pais. De acuerdo con esta Guia
se establecen 4 fases del proceso de comunicacién: fase de planteamiento, fase de

diagnostico, fase de comunicacién del diagndstico y fase de acompafiamiento.
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El objetivo principal de este estudio es determinar cémo influye la comunicacion del
diagndstico de demencia a través de la nueva guia GDEMCOM en el nivel de ansiedad y
depresion de los pacientes con demencia. Como objetivos secundarios se incluyen: i)
realizar un andlisis descriptivo de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los
pacientes y de su grado de satisfaccién con la comunicacion del diagndstico de su
enfermedad; ii) asi como de las caracteristicas de los acompafiantes de los pacientes,
incluyendo el nivel de sobrecarga, salud psiquica y satisfaccién con la atencién recibida; iii)

también se evaluard el grado de satisfaccién del médico con el uso de la Guia.
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MATERIAL Y METODOS
Disefio
Se disend un estudio observacional, prospectivo, nacional y multicéntrico, en el contexto

de la practica clinica habitual. Participaron médicos especialistas en psiquiatria

pertenecientes a 8 centros del territorio nacional.

Durante el estudio se siguid la nueva Guia DEMCOM, y en el seguimiento se definieron las
siguientes fases (Anexo |, Material suplementario, Tabla S1): i) fase de planteamiento, con
una visita de pre-seleccion, un mes previo a la visita basal; ii) fase de diagndstico; iii) fase
de comunicacién, que incluye una visita basal en la que se comunicé el diagndstico y una
visita de consolidacion del diagndstico a las 2—4 semanas; iv) fase de acompafiamiento, que
incluyé una visita de seguimiento a los 2 meses y una visita final a los 3 meses de la visita

basal.

Participantes

Se incluyeron pacientes con cualquier tipo de demencia segun los criterios DSM-IV-TR
(Lépez-lbor y cols, 2002) y sus acompafiantes. Para evitar sesgos de seleccidn, se incluyeron
los 5-10 primeros pacientes visitados en los 8 centros participantes en el periodo
Septiembre de 2013 a Septiembre de 2014 de forma consecutiva, si se cumplian los
siguientes criterios de inclusion: diagndstico de cualquier tipo de demencia (criterios DSM-

IV-TR), estadio en la escala de deterioro global (GDS) entre 3 y 4; y disponibilidad de un
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acompanante-informador fiable. Todos los pacientes y sus acompafantes firmaron un
consentimiento informado para participar en el estudio. Se excluyeron los
pacientes/acompainantes que no fueran capaces de responder a las preguntas de los

cuestionarios del estudio (por razones de nivel cultural, motivo idiomatico u otras).

Determinacion nivel de ansiedad y depresion

La variable principal de estudio fue la diferencia de puntuacién en el cuestionario HADS
sobre ansiedad y depresidn (Zigmond y Snaith, 1983; Herrero y cols, 2003; Quintana y cols,
2003) entre la visita basal (comunicacion del diagndstico) y la visita final (3 meses después
de la comunicacion del diagndstico). Este cuestionario también se administré en la visita de
consolidacion, y en la de dos meses después de la comunicacion del diagndstico (Anexo |,
Material suplementario, Tabla S1). Se utilizé el cuestionario PCRS (autoconsciencia) para
ajustar la variable principal a cada paciente (Prigatano y cols, 1986; Prigatana y cols 1998;

Garcia-Molina y cols, 2010; Garcia-Molina y cols, 2012).

Otras variables

Se recogid informacidn adicional en el paciente, el acompafnante y el médico (Anexo |,
Tabla Suplementaria S1). En el paciente se recogié en la visita inicial informacién
sociodemografica, antropométrica, clinica. Entre la informacién clinica se recogié: fecha

inicio sintomas; pruebas de sospecha de demencia; gravedad de la demencia —Mini
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examen cognitivo/MEC (Crum y cols, 1993); enfermedades concomitantes y comorbilidad
somatica -Cumulative lllness Rating Scale-CIRS- (Linn y cols, 1968; Miller y cols, 1992;
Garcia-delLucas y cols, 2007; Rosas-Carrasco y cols, 2011); antecedentes psiquiatricos;
psicopatologia, segun escala NPI -Inventario Neuropsiquiatrico- (Castafio y cols, 2012) y
terapéutica (tratamientos farmacoldgicos para la demencia; psicofarmacos; tratamientos
no farmacolégicos). La gravedad de la demencia segun el MEC se categorizé en funcion de
la puntuacion alcanzada: i) 2 27 puntos: Normal. La persona presenta una adecuada
capacidad cognoscitiva; ii) 25-26 puntos: Sospecha deterioro; iii) 12-24 puntos: Deterioro
cognitivo; iv) 9-12 puntos: Demencia moderada; v) 5-8 puntos: Demencia grave; iv) < 5
puntos. Fase terminal, totalmente desorientado, no se reconoce él mismo, incoherente,
postracion. Ademas, en la visita final se evalud la satisfaccion con la atencion médica
recibida mediante el cuestionario PatSat con un rango posible de valores entre 20 y 100

(Hansen y cols, 2010).

En el acompafante se recogié informacion sociodemografica, del nivel de sobrecarga -
escala Zarit reducida- (Gort y cols, 2005; Regueiro y cols, 2007; Breinbauer y cols, 2009), del
estado de salud psiquica -cuestionario GHQ-28- (Goldberg, 1972; Lobo y cols, 1986) y el
cuestionario PCRS de autoconsciencia en la visita de comunicacién del diagndstico. El
estado de salud psiquica segun el GHQ-28 se categorizé en funcién de la puntuacién
alcanzada utilizando dos puntos de corte: > 5y > 6 (Moreno y cols, 2010). Ademas, en la
visita final se evalu6 la satisfaccion con la atencion médica recibida mediante el

cuestionario PatSat con un rango posible de valores entre 20 y 100 (Hansen y cols, 2010).
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En el médico, se evalud la satisfaccién con el procedimiento de comunicacién mediante un
cuestionario disefiado ad-hoc para este estudio (DocSat) y administrado en la visita final.
Este cuestionario incluia 10 preguntas que se codificaban de 1 a 5 (de menor a mayor

satisfaccidén) con un rango posible de valores entre 5y 50.

Tamano de la muestra

Debido a la falta de datos sobre la eficacia de la nueva guia DEMCOM, el estudio se ha
planteado como un estudio piloto y exploratorio. El objetivo fue reclutar un maximo de 100
pacientes. Se estima que esta muestra seria suficiente para detectar cambios en la variable
principal, es decir determinar diferencia de puntuacién en el cuestionario HADS sobre
ansiedad y depresidon entre la visita basal (antes de la comunicacion del diagndstico) vy la

visita final (3 meses después de la comunicacion del diagndstico).

Métodos estadisticos

Los analisis se han realizado con los datos disponibles, sin emplear técnicas de sustitucion
de valores ausentes, y describiendo el nimero de datos faltantes en cada analisis. Las
variables continuas se presentan como media (desviaciéon estdndar) o mediana (rango
intercuartil), segln sigan o no una distribucién normal. Las variables categoricas se

presentan como proporciones.
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Para el analisis principal se ha analizado la diferencia media en la puntuacién del
cuestionario HADS entre la visita final de seguimiento y la visita de comunicacién del
diagnodstico utilizando la T de Student para datos apareados. Se han utilizado también
modelos lineales generalizados para analizar las diferencias entre visitas ajustando por el

nivel de autoconciencia (cuestionario PCRS).

Se ha considerado como estadisticamente significativo diferencias entre grupos con un
valor de p <0,05 en un contraste bilateral. Los analisis estadisticos se han realizado
mediante el programa R (R: A language and environment for statistical computing. R

Foundation for Statistical Computing, Viena, Austria. Version 3.1.2).
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RESULTADOS

En el estudio se incluyeron inicialmente 59 pacientes, aunque 4 fueron excluidos por no
cumplir los criterios de inclusiéon o presentar algun criterio de exclusion. Los 55 pacientes
incluidos fueron reclutados en ocho centros sanitarios (Anexo |, Material suplementario,

Tabla S-2).

Las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes y sus cuidadores se presentan en la
Tabla 1. La edad media de los pacientes fue 77,5 afios, el 63,6% eran mujeres, el 30,9%
tenian estudios secundarios o universitarios, y el 80% vivian acompafiados. La edad media
de los acompanantes fue 63,8 afios, el 54,5% eran mujeres, el 52,7 tenian estudios
secundarios o universitarios, y el 69,1% convivian con el paciente (el 51,9% era su

conyuge).

Las caracteristicas clinicas de los pacientes incluidos se presentan en la Tabla 2. De
mediana habian transcurrido 22 meses desde el primer sintoma al diagndstico de la
demencia. El 41,8% de los pacientes declararon presentar antecedentes de demencia en la
familia. La puntuacion media obtenida en el mini-examen coginitivo (MEC) fue 21,3
indicando una demencia leve a moderada de media en el global de la muestra. El 85,7% de
los pacientes presentaban demencia leve a moderada segun la puntuacidon del MEC (entre
10 y 24). La mayoria de los pacientes presentaban un deterioro cognitivo moderado segun
la escala GDS (81,8%). La mediana de la escala de presencia de alteraciones
psicopatoldgicas (NPI) fue 8, la de la escala de comorbilidad CIRS-G fue 5 y la de

autoconciencia (PCRS) 130.
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En la tabla 3 se presentan los tratamientos en la visita inicial y en la visita final. Se observa
un aumento en la proporcién de pacientes que reciben tratamiento farmacolégico para la
demencia que pasa del 23,4 al 78,7% (p-valor<0,001), del tratamiento mediante
psicoestimulacion que pasa del 25,5 al 40,4 (p-valor=0,096), y del tratamiento con

psicofarmacos, especialmente a expensas de un aumento de los antidepresivos.

El nivel de sobrecarga, autoconciencia y la salud psiquica de los acompafiiantes se presenta
en la tabla 4. No se observaron cambios en el nivel de salud psiquica de los acompafiantes

durante el periodo del estudio (Tabla 5).

El grado de satisfaccién con la comunicacion del diagndstico en los pacientes, el
acompanante y la satisfaccion del médico con el uso de las recomendaciones DEMCOM se

presenta en la tabla 6.

No se observaron cambios significativos en el nivel de ansiedad y depresion en los
pacientes tras la comunicacién del diagndstico de demencia mediante las recomendaciones
DEMCOM durante el periodo del estudio, ni en el andlisis sin ajustar ni en el andlisis

ajustado por el nivel de autoconciencia (Tabla 7).
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TABLAS

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes y los cuidadores incluidos en el

estudio GDEMCOM-SEP.

Pacientes N con datos validos

Edad, afios 77,5 (8,5) 55
Sexo (hombre), n (%) 20 (36,4) 55
Nivel educativo, n (%) 55

Sin estudios 14 (25,5)

Primarios 24 (43,6)

Secundarios 11 (20,0)

Universitarios 6 (10,9)
Situacion de convivencia, n (%) 55

Sélo/a 10 (18,2)

Acompaiiado/a 44 (80,0)

Institucionalizado/a 1(1,8)

Acompaiiantes N con datos validos

Edad 63,8 (13,2) 51
Sexo (hombre), n (%) 25 (45,5) 55
Nivel educativo, n (%) 55

Sin estudios 4(7,3)

Primarios 22 (40,0)

Secundarios 19 (34,5)

Universitarios 10 (18,2)
Convivencia con el paciente (Si), n (%) 38(69,1) 55
Relacidn con el paciente, n (%) 52

Cényuge 27 (51,9)

Hijo/a 19 (36,5)

Otro 6 (11,5)
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Tabla 2. Caracteristicas clinicas de los pacientes incluidos en el estudio DEMCOM-SEP.

Pacientes N con datos
validos

Meses desde inicio sintomas a comunicacion del 22 (14; 47,0) 55
diagnéstico
Antecedentes familiares de demencia, n (%) 23 (41,8) 55
Gravedad de la demencia (mini-examen cognitivo —-MEC-) 21,3 (3,9) 42
Gravedad demencia segiin MEC en categorias | 42

227 (Normal) 3(7,1)

25-26 (Sospecha deterioro) 3(7,1)

10-24 (Demencia leve a moderada) 36 (87,5)

6-9 (Demencia moderada a grave) 0(0)

< 5 (Demencia grave) 0 (0)
Estadio segun escala GDS en categorias 55

GDS-3 (Deterioro cognitivo leve), n (%) 9 (16,4)

GDS-4 (Deterioro cognitivo moderado), n (%) 45 (81,1)

GDS-5 (Deterioro cognitivo moderadamente grave), n (%) 1(1,8)
Psicopatologia (Escala NPI) 8(3;15) 33
Escala de Comorbilidad (Escala CIRS-G) 5(2; 8) 55
Escala de autoconciencia (PCRS) 124,6 (15,9) 53

Escala GDS: Escala de Deterioro Global; Escala NPI: Inventario Neuropsiquiatrico; Escala
CIRS-G: Cumulative lliness Rating Scale.
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Tabla 3. Tratamientos administrados a los pacientes incluidos en el estudio DEMCOM-SEP
en la visita de comunicacion del diagndstico y en la visita final.

Visita de Visita final  p-valor
comunicacion
Tratamiento farmacolégico de demencia, n (%) * n=55 n=47
IACES 12 (21,8) 37 (78,7)
Memantina 1(1,82) 0
Tratamiento farmacoldgico de la demencia, n (%) + n=47 n=47
IACES 11 (23,4) 37 (78,7) <0,001
Tratamiento de estimulacion cognitiva, n (%) * n=55 n=47
13 (23,6) 19 (40,4)
Tratamiento de estimulacion cognitiva, n (%) T n=47 n=47 0,096
12 (25,5) 19 (40,4)
Psicofarmacos, n (%) *
No toma 27 (49,1) 17 (36,2)
Solo antidepresivos 7 (12,7) 12 (25,5)
Soélo ansioliticos 3(5,5) 4 (8,5)
Solo hipnéticos 2 (3,6) 2 (4,3)
Solo antipsicéticos 1(1,8) 2 (4,3)
Soélo otros 2(3,6) 4 (8,5)
Antidepresivos + Ansioliticos 5(9,1) 1(2,1)
Antidepresivos + Hipnéticos 2(3,6) 1(2,1)
Antidepresivos + Reguladores animo 1(1,8) 1(2,1)
Antidepresivos + Antipsicéticos 1(1,8) 2(4,3)
Ansiolitico + Antipsicoticos 1(1,8) 1(2,1)
Ansioliticos + Otro 1(1,8) 0
Antidepresivos + Hipnéticos + Antipsicoticos 2(3,6) 0

*Incluyendo todos los pacientes de los que se dispone de informacion; T Incluyendo sélo
los pacientes de los que se dispone de informacién en las dos visitas.
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Tabla 4. Estado de salud psiquica, nivel de sobrecarga y de autoconciencia de los

acompafantes de los pacientes diagnosticados de demencia en diferentes visitas del
estudio.

Comunicacién Consolidacion Seguimiento

(+1 mes) (+2 meses)
N=54 N=51 N=49
Estado de salud psiquica (GHQ-28) 7 (2;14,8) 6(1;17) 8(2;18)
GHQ-28 >5 29 (53,7) 26 (51,0) 29 (59,2)
GHQ-28 >6 27 (50,0) 24 (47,1) 28 (57,1)
Nivel de sobrecarga (Zarit) 25,0(9,9) -- --
Escala de autoconciencia (PCRS) 103,1 (24,4) -- --
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Tabla 5. Cambios en el estado de salud psiquica del acompafiante en las diferentes visitas

del estudio
Comunicacion- Consolidacion- Comunicacion-
Consolidacion Seguimiento Seguimiento
N=49 N=49
GHQ-28 Inicial 10,6 (11,8) 10, 2 (11,3)
GHQ-28 Final 10,2 (10,2) 10,2 (10,2)
Diferencia GHQ-28 -0,388 -0,020
IC 95% de la diferencia -0,094; 1,533 -2,397; 1,622 -1,997; 1,956
Valor de p 0,700 0,984
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Tabla 6. Grado de satisfaccion con la comunicacion del diagndstico en los pacientes, el
acompafiante y la satisfaccidon del médico con el uso de las recomendaciones DEMCOM

Paciente Acompaiiante Médico

PatSat (20-100) / DocSat (5-50) 87,1(5,9) 87,5(7,9) 35,8 (6,8)
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Tabla 7. Cambios en el nivel de ansiedad y depresién de los pacientes diagnosticados de demencia en las diferentes visitas del estudio crudo y
ajustado por el nivel de autoconciencia.

Comunicacion-
Seguimiento 3 m

Comunicacion-
Seguimiento 2 m

Comunicacion-
Consolidacion

Consolidacion-
Seguimiento 3 m

Consolidacion-

Seguimiento 2 m

Seguimiento 2 m-
Seguimiento 3 m

(n=46) (n=49) (n=51) (n=46) (n=49) (n=45)

Analisis sin ajustar

HADS Inicial 8,2 (6,7) 7,7 (6,7) 7,7 (6,7) 7,3 (6,2) 7,1 (6,1) 7,5 (5,9)

HADS Final 6,8 (5,7) 7,3 (5,8) 7,2 (6,0) 6,8 (5,7) 7,3 (5,8) 6,7 (5,7)

Diferencia HADS -1,370 -0,388 -0,529 -0,478 0,163 -0,800

IC 95% de la diferencia -2,948; 0,208 -1,921; 1,145 -1,720; 0,662 -1,483; 0,527 -0,725; 1,051 -1,912; 0,312

Valor de p 0,087 0,613 0,376 0,343 0,713 0,154
Anadlisis ajustado por nivel
de autoconciencia

Diferencia HADS -1,386 -0,426 -0,612 -0,386 0,213 -0,767

IC 95% de la diferencia (-2,992; 0,220) (-1,981; 1,130) (-1,816; 0,592) (-1,400; 0,628) (-0,685; 1,111) (-1,895; 0,360)

Valor de p 0,098 0,594 0,324 0,459 0,645 0,189
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ANEXO 1. Material suplementario

Tabla S1. Disefio de las visitas y actividades métricas realizadas durante el estudio,

Pre-inclusion Estudio
Visitas de Planteamiento y | Comunicacion (*) Consolidacion Seguimiento Seguimiento
Diagndstico 2 meses 3 meses
Paciente -Sociodemografico -Depresidon-Ansiedad | -Depresién-Ansiedad | -Depresion- -Depresién-
-Deterioro cognitivo (HADS) (HADS) Ansiedad (HADS) Ansiedad (HADS)
(GDS) -Autoconciencia
-Examen cognitivo (PCRS) -Satisfaccion
(MECQ) -Comorbilidad (PatSat)
-Inventario (CIRS-G)
neuropsiquiatrico (NPI)
Acompaiante | -Sociodemografico -Salud psiquica -Salud psiquica -Salud psiquica -Satisfaccion
(GHQ-28) (GHQ-28) (GHQ-28) (PatSat)
-Sobrecarga
(zarit)
-Autoconciencia
(PCRS)
Médico -Satisfaccion

(DocSat)

(*) Los cuestionarios y escalas se administran en la visita de comunicacion previamente a la comunicacion del diagnéstico,
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Tabla S2. Pacientes reclutados por centro.

Centro Pacientes
incluidos

01: Clinica Padre Menni 0

02: Centro de Salud Mental Langreo 3

03: Hospital General de San Jorge 2

04: Centro de Salud Mental de Carabanchel 1

05: CHUS Hospital Psiquiatrico de Conxo 0

06: Sagrat Cor Serveis Salut Mental 5

07: Hospital Benito Menni 11

08: Hospital Mare de Déu de la Mercé 13

09: Centro Ibérico de Investigcidon en Psicociencias 0

10: Hospital Doctor Rodriguez Lafora 1

11: Centro Madrid Salud Usera — C. Prev. Det. Cognitivo 19

(Ayuntamiento de Madrid)
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