Guia para el
Diagnostico de demencia

Edicion para pacientes y familiares

¢Usted o alguien querido esta experimentando cambios
en la memoria o0 en su pensamiento?

Estudios recientes indican que cambios sutiles en habilidades cognitivas
pueden ocurrir entre 10-15 afnos antes de los sintomas evidentes de
enfermedad en el cerebro. Aqui puede encontrar algunos ejemplos de
preocupaciones sobre el pensamiento o la memoria:

e Conduciry no recordar donde queria ir ni como llegar hasta alli

e Dejar correo sin abrir y facturas sin pagar

e QOlvidar citas y fechas importantes con sus seres queridos

:cCuales son los cambios en la memoria normales, relacionados
con la edad?

A medida que envejecemos, es normal experimentar algunos cambios en la
memoria. La mayoria de adultos mayores experimenta algun tipo de cambio
cognitivo. Se informa de forma comun sobre |os siguientes cambios:

e Olvidar nombres mas frecuentemente

e Tener dificultades para cambiar de un tema a otro

e Necesitar tiempo y esfuerzo para aprender informacion nueva
Como resultado de la pérdida de memoria normal relacionada con la edad, su
cerepro tiene menos habilidad para recordar informacion. Puede que necesite
mMas tiempo para recordar o aprender cosas nuevas. Aungue puede ser
fastidioso, estos cambios en la memoria no son |o suficientemente
significativos como para afectar su vida diaria.
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Olvidar nombres, o ser Olvidar citas
mas lento en recordarlos

Poner las cosas en
Mucha gente nota cambios Colocar objetos en lugares extraiios (la
lugares no habituales leche en el armario, las
llaves en el
microondas)

con su memoriay
pensamiento a medida que Olvidar donde ha
envejece. Si estos cambios son aparcado

preocupantes, escribalos y Dificultad siguiendo
hablelos con su médico.

Olvidar el porqué ha

entrado en una

habitacién Preguntar las mismas
cosas unay otra vez

las seiiales de trafico

Dificultad ocasional para
encontrar palabras Perderse en lugares

muy conocidos
Usted esta preocupado

sobre sus cambios de
memoria, pero sus
amigos y familiares no lo
estan

Usted no nota
problemas de
memoria, pero sus
amigos y familiares
estan preocupados
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¢Cuando debo preocuparme?

La enfermedad del cerebro se desarrolla de forma gradual; la demencia empieza cuando tu pensamiento y
problemas de memoria interfieren con tu habilidad para completar tareas y actividades diarias. La demencia es un
término gue abarca sintomas y cambios en la habilidad cognitiva, el estado de animo, el comportamiento vy el
funcionamiento diario. La enfermedad de Alzheimer (AD) es la causa mas comun de la demencia y puede ocurrir
sola 0 en combinacion con otras demencias. A continuacion puede encontrar otras enfermedades que pueden
causar demencia o0 sintomas que se parecen a la demencia:

+ Demencia vascular « Enfermedad de Huntington - Demencia con cuerpos de Lewy

+ Hidrocefalia de presion normal + Enfermedad de Parkinson + Lesiones fisicas en la cabeza

+ Demencia Frontotemporal o enfermedad de Pick + Encefalopatia cronica traumatica (CTE)

Si tiene problemas con su memoria, pero sus sintomas no son lo suficientemente severos como para clasificarse
Como una demencia, puede gue su médico lo diagnostique con deterioro cognitivo leve (MCI por sus siglas en
inglés). Estudios recientes muestran gue las personas con deterioro cognitivo leve son mas propensas a ser
diagnosticadas mas tarde con demencia, pero tener deterioro cognitivo leve no siempre significa que se
desarrollara demencia. Puede gue los sintomas del deterioro cognitivo leve no interfieran siempre con sus
actividades diarias y es menos amenazante gque el Alzheimer. Los sintomas del deterioro cognitivo leve pueden
incluir:

o Complicaciones con la memoria a corto plazo

o Dificultades para encontrar palabras

o Cambios de humor (p.e. depresion, ansiedad, apatia e irritabilidad)

o Funcionamiento deficiente del funcionamiento diario de alto nivel (p.e. gestionando finanzas)

¢Qué pasos debo seguir?

Puede ser preocupante sentir que tiene un problema con su memoria 0 su razonamiento, pero hay muchas vias
para buscar ayuda. Si esta preocupado, en primer lugar debe hablar con su meédico. Su médico de cabecera puede
darle un diagnostico si hay algdn problema. Sin embargo, también puede referirle a otro medico especializado en
memoria y cognicion. Hay varios tipos diferentes de especialistas que pueden tratar sus sintomas, desarrollar un
plan de tratamiento y referirlo a un programa de investigacion.

Puede que para obtener un diagnostico deba visitar a varios especialistas y tener varias pruebas diagnosticas y
evaluaciones medicas. Este proceso puede tomar tiempo; no se desanime. Si usted 0 una persona querida necesita
apoyo adicional, hay varios recursos disponibles que pueden ayudarlo en todo el proceso (ver p. 8 para recursos)




¢Quién puede hacer un diagnoéstico?

Existen diversos proveedores de la salud que pueden diagnosticar y tratar la demencia. Su médico de cabecera
puede hacer un diagnostico o referirle a uno de los siguientes especialistas:

e Geriatra: Un médico de cabecera (MD) especializado en enfermedades tipicas de adultos mayores.

e Psiquiatra geriatra: Un médico (MD) especializado en psicologias de adultos mayores. Pueden detectar
cambios de humor y sintomas de comportamiento asociados con la demencia, como la depresion o la
ansiedad.

e Neurodlogo: Un especialista (MD) en enfermedades del cerebro y del sistema nervioso. Un neurdlogo del
comportamiento o de la cognicion se especializa en el diagnostico y el tratamiento de enfermedades como el
Alzheimer.

e Neuropsicologo: Un psicologo (PhD o PsyD) con formacion especializada en la manera de evaluar la
estructuray funcion cerebral con pruebas estandarizadas. Normalmente se necesita un referido de su meédico
para tener una cita con este tipo de experto.

¢COmo me preparo para mis citas?

e Preparese antes - escriba una lista con sus preocupaciones y sintomas antes de su visita y sepa qué
informacion desea saber durante la visita

e Considere ir acompafiado a la cita de alguien en quien confie para que tome notas y escuche

e Traiga un listado de todos sus medicamentos para mostrar a su medico

e Hable de cualquier nuevo diagnostico y de lo que usted puede esperar

e Sile han recetado un nuevo medicamento, asegurese de saber su nombre y porqué debe tomarselo

e Aseglrese de entender porqué le recomiendan una prueba o un procedimiento, qué sucede durante el

orocedimiento y qué pueden indicar los resultados

e Pregunte a su médico sobre prevencion y acciones que puede tomar en su vida diaria (p.e. dieta, actividad

fisica, ajustes de suefio)

e Hable sobre cOmo puede contactar con su proveedor si tiene cualquier pregunta

Hable con su médico para programar revisiones periodicas. Su médico también querra hablar sobre
oportunidades para participar en estudios de investigacion centrados en personas con sintomas tempranos de la
enfermedad del Alzheimer (AD).




:Cual es el proceso para tener un diagnoéstico?

Se necesita un trabajo médico para valorar como funciona el cerebro. Este proceso puede empezar con una
visita a su medico de cabeceray con frecuencia esto incluye un referido a un especialista de la memoria. Las
evaluaciones de memoria usadas para determinar un diagnostico pueden incluir lo siguiente:

Una revision del historial médico y familiar
Un examen fisico general
Un examen neurologico, incluyendo pruebas de reflejos, coordinacion, movimiento de |os 0jos, habla,
sensaciones, fuerzay tono muscular, andar y equilibrio
Un escaner del cerebro (CT, MRI o PET)
o CT -tomografia computerizada y MRI - imagen de resonancia magnética: estos escaneres proporcionan
imagenes de la estructura del tejido cerebral y muestran su formay su volumen
o PET - tomografia de emision de positrones: este escaner usa un contraste tanto para proporcionar una
imagen funcional de la actividad celular en el cerebro, como una imagen de los cambios patologicos vistos
en la enfermedad de Alzheimer, como placas amiloides (una proteina que se deposita en el cerebro de
pacientes con Alzheimer).
Un examen neuropsicologico: estas pruebas evaluan la habilidad cognitiva. Consisten en entrevistas, pruebas
de lapiz y papel, y a veces pruebas en la computadora. Estas pruebas pueden llegar a ser frustrantes, pero
ayudan a los especialistas a entender mejor el funcionamiento de su cerebro.
Cuestionarios: tanto al paciente como a alguien que lo conoce muy bien, como puede ser un miembro de |a

familia, se les pregunta sobre su estado de animo, comportamiento y funcionamiento diario.

Puede que se necesiten varias visitas con diferentes proveedores de |la salud para obtener un diagnostico. Todas
las organizaciones meédicas, centros académicos y centros de atencion primaria funcionan de forma diferente. El
Alzheimer vy las demencias no siempre se presentan de la misma manera en todo el mundo. Con frecuencia son
dificiles de diagnosticar y pueden requerir evaluaciones adicionales. Aseglrese de preguntarle a su médico sobre
los pasos que conlleva su diagnostico y pidale que se los escriba.
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;i Qué es la enfermedad de Alzheimer?
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Enfermedad de Alzheimer Deterioro cognitivo leve

El Alzheimer es una enfermedad cerebral que afecta poco a poco la memoria, el
pensamiento y el comportamiento. Estd causado por la acumulacién de placas (beta
amiloides) y nudos (proteina tau) en el cerebro, causando una reduccién cerebral.

¢ Cudles son los signos y sintomas del Alzheimer?

Los signos tempranos del Alzheimer pueden incluir olvidar citas, perderse en espacios
familiares, y olvidar conversaciones y eventos que han ocurrido hace poceo. Con el
tiempo, la habilidad de realizar multi tareas se vuelven dificiles, asi come la habilidad de
realizar actividades de la vida diaria como pagar facturas o seguir una receta.

¢ Cudles son las etapas del Alzheimer?

Enfermedad de Alzheimer preclinica: Los cambios cerebrales relacionades con el
Alzheimer pueden empezar 20 afios antes de que una persona empiece a notar sintomas
de memoria. Mucha de la gente con la enfermedad del Alzheimer normalmente tiene un
histarial familiar de la enfermedad.

Enfermedad del Alzheimer leve: En esta etapa queda claro a amigos, familiares y
personal médico que la persona tiene problemas con la memoria y el pensamiento. Los
problemas pueden incluir dificultades con la resolucién de problemas, la gestién de las
finanzas, cambios en la personalidad y colocoar objetos en lugares no habituales.

Enfermedad del Alzheimer moderado: En esta etapag, la confusién es pear y narmalmente
las personas necesitan mas ayuda con las actividades diarias como cocinar, la limpieza y
el cuidado personal. Los problemas pueden incluir olvidar las tareas
diarias/mensuales/estacionales, poco criterio, deambular y cambios significatives de
personalidad y/o comportamiento.

Etapa avanzada de la enfermedad del Alzheimer: En esta etapa la funcién mental
continua declinando y existen problemas tipicos con habilidades fisicas. Los problemas
inc|uyen tipicamente la inhabilidad de comunicarse de manera clara ¥ la necesidad de
asistencia para comer, vestirse y asearse. A la larga, la persona no podrd sentarse o
caminar sin ayuda, y puede perder el control de la funcién de la vejiga o los intestinas.

WWW.MADRC.ORG

:Qué es el deterioro cognitive leve (MCI)?

El deterioro cognitivo leve (MCI) es un trastorno donde la persona tiene mas problemas
de memoria o de pensamiento que otros de su edad, pero ain puede realizar muchas de
las actividades diarias sin asistencia.

¢ Cudles son los signos y sintomas del MCI1?

Las personas con deterioro cognitivo leve pueden ser conscientes de un declive en la
memoria o en la funcién mental. Sus familiares y amigos intimos también puden notar un
cambio. Los sintomas del MCI pueden incluir:

* Mayor tendencia a poner objetos fuera de su lugar

= Olvidar asistir a citas y eventos

* Sentirse abrumado para tomar decisianes y seguir instrucciones

» Empezar a tener dificultades para cireular por lugares familiares

* Mostrar un incremento de toma mala de decisiones e impulsividad

*» Tener mas dificultades que otras personas de su edad para encontrar palabras

* Las personas con MCI pueden experimentar principio de depresu:'m, unsuadad, apcltl'a,

agresién o irritabilidad

¢ Cudles son los factores de riesgo de MCI?

* La edad es el mayor factor de riesgo para desarrollar MCI
+ Algunos problemas médicos pueden derivar a MCl incluyendo presién arterial
elevada, colesterol alto, diabetes, embolias y problemas del corazen

Una persona con MCI tiene mds riesgo de desarrollar Azheimer. Sin embargo, el MCl no
siempre conduce hasta el Alzheimer o una demencia.

Para saber mas sobre oportunidades en investigacién para personas con un diagnéstico
de MCI,
llame a Mally Lawrence al (617) 726-3086

WWW.MADRC.ORG

SEl declive cognitive subjetivo (SCD)
ocurre cuando una persona informa que
sus problemas de memoria estan
empeorando, pero aun actua de manera
normal en todas las actividades
cotidianas. Hay muchos motivos por los
cuales una persona puede empezar a
notar cambios en su memoria, incluyendo
el envejecimiento normal, cambios de

19 humor, o pocas horas de sueno. Para un
*. pequeno grupo de casos, el SDC puede
S.ww. SEr unsingo temprano de cambios debido
4 al Alzheimer.
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¢Qué sucede si me diagnostican con Alzheimer o una demencia?

El Alzheimer es |la forma mas comun de la demencia. Se caracteriza por un deterioro de la funcion cerebral con
el tiempo. Generalmente, este deterioro es un proceso lento y progresivo. La pérdida de memoria en el
Alzheimer esta causada por la incapacidad de guardar nueva informacion de manera consistente.

Los cambios subitos en una persona con demencia siempre debe evaluarlos un proveedor de salud. Estos
cambios pueden ser debidos a otros problemas de salud como:
Efectos secundarios de la medicacion + Deshidratacion -+ Desequilibrio de la tiroides
+ Mala nutricion - Infeccion -« Fatiga

La progresion del Alzheimer ocurre de diferente manera para todos los diagnosticados. Asegurese de comunicar
a su médico si esta experimentando algo fuera de lo normal. En las primeras etapas del Alzheimer, algunos
sintomas de estados de animo o0 comportamiento son:

- Depresion  + Ansiedad - Irritabilidad

Los sintomas de comportamiento que pueden ocurrir en las ultimas etapas del Alzheimer son:
+ Agresiony enfado  + Angustia  + Ansiedady nerviosismo + Problemas para dormir

¢Es bueno que participe en estudios de investigacion?

Para encontrar una cura, es vital participar en investigaciones. Tanto si ha estado como si no ha estado
diagnosticado con Alzheimer o demencia, puede participar en investigacion. La gente participa en estudios de
investigacion debido a varias razones. Los voluntarios sanos y las personas que viven con la enfermedad dicen
gue participan en ensayos clinicos para ayudar a otros, para contribuir a que la ciencia siga adelante o para
tener acceso a un posible nuevo tratamiento.

Fl Massachusetts Alzheimer's Disease Research Center (MADRC) en el Massachusetts General Hospital y el
Center for Alzheimer's Research and Treatment (CART) en Brigham and Women's Hospital ofrecen gran variedad
de tipos de estudio, gue van desde estudios de observacion hasta ensayos clinicos.

Si esta interesado en participar en investigacion en alguno de estos centros, por favor llame a (617) 278-0383.
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Cuidados en Brigham and Women's Hospital

-n Brigham and Women's Hospital, el programa de cuidados clinicos del Alzheimer's Disease Center (ADC)
forma parte del Center for Brain Mind/Medicine y la Division of Cognitive and Behavioral Neurology.
Proporciona una evaluacion exhaustiva y tratamiento para esta compleja enfermedad. Los cuidados gque se
proporcionan engloban todos los aspectos de la vida de un paciente. El equipo multidisciplinar de especialistas
en neurologia del comportamiento, neuropsiquiatria, psiquiatria geriatrica, neuropsicologia y trabajo socia
abordan los componentes cognitivos, emocionales y de comportamiento del Alzheimer en cada etapa de |a
enfermedad.

La division de neurologia cognitiva y de comportamiento proporciona un diagnostico integral y servicios de
evaluacion para pacientes con los siguientes problemas neuroldgicos:

+ Enfermedad de Alzheimer -+ Sindromes de autismo y asperger + Demencia que no es Alzheimer
+ Discapacidades de aprendizaje + Deterioro cognitivo leve + TDAH + Degeneracion frontotemporal

La division de neurologia cognitiva y del comportamiento también trata pacientes que experimentan
dificultades cognitivas y neuropsiquiatricas que son secundarias a los siguientes problemas:

Enfermedad de Parkinson -+ Lesion traumatica del cerebro -« Tumores del cerebro y otros tipos de cancer
del sistema nervioso centrals Enfermedad cerebrovascular + Convulsionesy epilepsia
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Center for Brain/Mind Medicine
Brigham & Women's Hospital

(617) 732-8060



https://www.brighamandwomens.org/neurology/cognitive-and-behavioral-neurology/center-for-brain-mind-medicine
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Cuidados en Massachusetts General Hospital

El Memory Disorders unit del Massachusetts General Hospital (MGH) proporciona un diagnostico completo y
servicios de tratamiento para personas con Alzheimer y otros tipos de demencia, como degeneracion
frontotemporal o demencia de cuerpos de Lewy. Estos servicios se proporcionan en clinicas ambulatorias
especializadas, que incluyen: la division de trastornos de la memoria, la unidad de trastornos frontotemporales,
a clinica de hidrocefalia de presion normal y la unidad de demencia de cuerpos de Lewy. Ademas, el
Multicultural Assessment and Research Center (MARC) en MGH ofrece servicios neuropsicologicos cultural y
inguisticamente apropiados para pacientes adultos diversos con trastornos cerebrales.

Informacion adicional sobre los programas MGH

e | a Unidad de trastornos frontotemporales se especializa en un diagnoéstico exhaustivo y en el
tratamiento de trastornos y sindromes de demencia focal frontotemporal. Aspiran a desarrollar un mejor
conocimiento sobre el diagnostico y el tratamiento de todas las formas de demencia frontotemporal focal y
sindromes de demencia focales relacionados.

Email: MGHTFDUNIT@partners.org  Teléfono: (617) 726-8689

e La Unidad de demencia de cuerpos de Lewy coordina los cuidados clinicos vy la investigacion para
pacientes con demencia de cuerpos de Lewy. Es un centro de excelencia de asociacion en investigacion
sobre demencia de cuerpos de Lewy:.

Email: mgquand@mgh.harvard.edu  Telefono: (617) 726-1728

e £| Centro de evaluacion psicologica proporciona evaluacion neuropsicoldgica y psicologica a individuos,
incluyendo hablantes de espafol.
Teléfono: (617) 726-3647

e £| Centro de evaluacion e investigacion multicultural esta dedicado a las buenas practicas en

neuropsicologia multicultural. El personal bilingue se centra en proporcionar servicios neuropsicologicos
tanto cultural como linguisticamente competentes para pacientes adultos diversos con una variedad de
trastornos gque impactan el funcionamiento cognitivo.

Email: MARC@mgh.harvard.edu  Teléfono: (617) 643-5883

Memory Disorders Division
Massachusetts General Hospital

(617) 726-1728
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Recursos de apoyo para pacientes y cuidadores

e Alzheimer's Association: Informacion para apoyo, investigacion, programas de apoyo y educacion
Linea de ayuda 24/7 1-800-272-3900, www.alz.org/MANH

e Alzheimer's Foundation of America: recursos educativos y servicios directos para pacientes y cuidadores.
Linea de ayuda nacional 1-800-232-8484 www.alztdn.org

e Association for Frontotemporal Degeneration (ATFD): www.theaftd.org, 1-866-507-7222

e Lewy Body Dementia Association (LBDA) www.lbda.org, enlace para el cuidador 1-800-539-9767/

e MADRC Aging & Memory Loss Road Map Education Series www.madrc.org/community

 National Institute on Aging: Alzheimer's Disease Education & Referral Center (ADEAR): informacion
relativa a la demencia y recursos sobre diagnaostico, tratamiento, curas e investigacion.
Linea de ayuda 1-800-438-4380, www.nia.nih.gov/health/alzheimers
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