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Mejoria de la calidad en neurologia

Actualizacidn de las medidas de calidad en el manejo de la demencia

La demencia es una condicién neurolégica mani-
festada por un deterioro sustancial en multiples
habilidades cognitivas que, en conjunto, llevan a
una persona a ser incapaz de funcionar en los ni-
veles esperados y progresivamente impide la ha-
bilidad independiente de hacer las actividades de
todos los dias. Durante décadas, los oficiales de
salud publica han advertido sobre la llegada de
un tsunami de enfermedad de Alzheimer (EA),
e incluso se ha caracterizado a la demencia como
un flagelo dominante de los tiempos modernos,
reemplazando al cancer.! Recientemente, han
aparecido signos esperanzadores, que incluyen
reportes de algunos estudios de investigacion
longitudinales que dicen que la incidencia de la
demencia estd disminuyendo,? y desde el gobier-
no federal, que los fondos para investigacion en
EA y otras demencias llegaran al billén de déla-
res en 2017.°

La consecuencia natural de la demencia no
puede ser subestimada. Aunque frecuentemen-
te no se conceptualiza como tal, la demencia es
una enfermedad terminal.** De acuerdo con las
estadisticas anuales de 2015 disponibles desde
la Asociacion de Alzheimer, 1 de cada 9 ameri-
canos de 65 aflos 0 mas tiene EA, y 1 de cada 3
adultos mayores que mueren en un afio han sido
diagnosticados con EA u otra demencia.® Se es-
tima que el 14,7% de las personas mayores de 70
afios en los Estados Unidos tiene demencia.” La
EA esté oficialmente sexta en la lista de causas de
muerte en los Estados Unidos.® Mds atn, el costo
monetario de la demencia en los Estados Unidos
va de los $159 a los $215 billones anualmente,”’

haciéndola mds costosa que la enfermedad car-
diaca o el cancer. En el 2014, cuidadores no pagos
le dieron 18 billones de horas de cuidado a perso-
nas con demencia, frecuentemente con costos no
triviales para su propia salud o bienestar.?

Luego del National Alzheimer’s Project Act
de 2011, un Consejo Asesor para Investigacion,
Cuidado y Servicios en Alzheimer acordaron
aconsejar al Department of Health and Human
Services; el Plan Nacional que produjo en 2012
incluy6 un llamado importante para tomar me-
didas de calidad en el cuidado de pacientes con
demencia. La medicién de la calidad en préc-
ticas de cuidado y servicios para pacientes con
demencia y sus cuidadores continua siendo una
parte integral del trabajo del Consejo Asesor en
2016.°

La primera parte de las medidas de calidad del
manejo de la demencia fue desarrollada y publi-
cada en 2013 por el modelo de desarrollo de me-
didas de desempefio de la American Academy of
Neurology (AAN) bajo el Physician Consortium
for Performance Improvement (PCPI) de la Ame-
rican Medical Association (AMA).'° Previamente
acordado por la AMA, la fundacién del PCPI es
ahora una fundacién independiente que com-
prende multiples organizaciones que se enfocan
en los avances de la ciencia medida, la mejoria en
la calidad y los registros clinicos. Los Centros de
Medicare y Medicaid (CMS) incorporaron medi-
das selectas al Physician Quality Reporting System
(PQRS), en ese momento el programa principal
de reportes de calidad a través del cual los profe-
sionales elegidos y las practicas de grupo repor-
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taban informacion sobre la calidad del cuidado
dado a sus pacientes con Medicare. Las medidas
pueden ser incorporadas al Merit-based Incentive
Payment System (MIPS) del CMS, que reemplazé
al PQRS en 2017.

En 2014, la AAN vy la American Psychiatric
Association (APA) asumieron la administracién
conjunta del grupo de medidas del manejo de la
demencia, con excepcion de la medida de Eva-
luacién Cognitiva, para la cual el PCPI mantu-
vo la administracion. En 2015, la AAN y la APA
formaron un grupo de trabajo multidisciplinario
para mejorar el manejo original de las medicio-
nes de calidad de la demencia e identificar opor-
tunidades de definir nuevas medidas de calidad
para dar el mejor cuidado posible a los pacien-
tes con demencia. El grupo de trabajo parti6 del
entendimiento que la demencia es un sindrome
mas que una enfermedad. En esto, y también a
través del grupo de mediciones de referencia,
la demencia es utilizada como un paraguas que
abarca las numerosas enfermedades y trastornos
que causan sintomas de deterioro cognitivo y
funcional, constituyendo el sindrome demencial.
Esta actualizacion aplica a pacientes en los cuales
el sindrome demencial y el trastorno subyacente
han sido identificados a través de una evaluacién
diagnostica rigurosa. Son importantes y se nece-
sitan de forma urgente medidas de calidad para
el enfoque del diagndstico de demencia y para
la caracterizacion de los estados prodrémicos
como el deterioro cognitivo leve (DCL), pero di-
chas medidas estan por fuera del espectro de este
grupo de mediciones.

OPORTUNIDADES DE MEJORAR Dar ser-
vicios de cuidado de la salud a pacientes con
demencia supone un desafio tnico. Un pre-
rrequisito clave para el desarrollo de una me-
dida es la confirmacion de que el desempeno
del proveedor todavia no es ideal, y da lugar a
mejorar continuamente. Un tnico conjunto de
mediciones no puede captar todos los aspec-
tos del cuidado de pacientes con demencia y
sus cuidadores. Esta actualizacion se enfoca en
elementos tematicos claves para el cuidado de
pacientes con demencia, més alld de la enferme-
dad subyacente. La medida original de screening
cognitivo no estuvo disponible para su actuali-
zacién por el grupo de trabajo. Esto de ninguna
manera debe ser interpretado como una reduc-
ci6n de la importancia de una evaluaciéon cogni-
tiva anual, que continua siendo el componente
esencial del manejo del cuidado de calidad en la
demencia. De hecho, el PCPI opté por retener
la administraciéon de la medida de evaluacién
cognitiva, dada su importancia en el espectro de
mediciones. Como tal, el PCPI asegurard que la
medida continte siendo clinicamente relevante
y consistente con la evidencia mas actual, y que
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las especificaciones adhieran a los estindares
actuales de la industria. La medida fue recien-
temente aprobada para el uso en ensayos por el
National Quality Forum (NQF), y el PCPI con-
tinuara buscando datos de prueba para facilitar
una eventual aprobacién completa por el NQE."!

El grupo de trabajo desarrollard medidas
para abordar 9 dreas o procesos en los cuales se
podria mejorar la calidad de cuidado.

Revelacion del diagndstico. En este escenario, la
revelacion se refiere tanto al diagndstico de de-
mencia como a una explicacién de la enferme-
dad especifica como causa mas probable de la
demencia, identificada a través de la evaluacién
diagnostica previa. El diagndstico de EA, la en-
fermedad que mds cominmente causa demencia,
es dado a los pacientes o sus cuidadores menos
del 50% de las veces.® Ocultar el diagnéstico de
demencia y su enfermedad especifica subyacen-
te pone en una injusta desventaja a muchos pa-
cientes y sus familias en el acceso a los servicios
disponibles y en obtener asistencia para planear
el futuro.

Educacion y apoyo a los cuidadores. Las perso-
nas con demencia van siendo de a poco muy
dependientes de terceros, particularmente a me-
dida que el funcionamiento cognitivo empeora y
aparecen los sintomas conductuales. Ya sea que
dependa de un solo individuo, o que sea compar-
tido por varios miembros de la comunidad de la
persona con demencia, el rol del cuidador puede
ser extremadamente estresante y tener un costo
para la salud general y mental.'? Los clinicos tie-
nen conocimiento de métodos y recursos para
asistir a los cuidadores, y compartir este conoci-
miento es un aspecto esencial de ofrecer un buen
cuidado clinico.

Evaluacion funcional. En la practica de rutina, las
personas con demencia pueden no ser evaluadas
regularmente para notar cambios en su habilidad
para realizar actividades tanto bésicas como ins-
trumentales de la vida diaria.”® Las evaluaciones
frecuentes y completas permiten a los trabajado-
res de la salud encontrar estos cambios y hacer
intervenciones a tiempo para apoyar la funcién y
mitigar la discapacidad.

Screening de sintomas conductuales y psiquiatri-
cos. Los sintomas conductuales y psiquiatricos,
incluyendo la depresion, son comunes en la de-
mencia, son fuente mayor de discapacidad y dis-
trés, y frecuentemente no son ni detectados ni
bien tratados.'*' La btsqueda regular de estos
sintomas y su manejo mejoraran la calidad de
vida de los pacientes y reduciran la carga de los
cuidadores.



Screening de problemas de seguridad. La busque-
da de problemas de seguridad es una necesidad
mayor y no satisfecha en los pacientes con de-
mencia.”” Las injurias asociadas con caidas, ac-
cidentes y agresion tienen un efecto adverso se-
rio en la calidad de vida de los pacientes y sus
cuidadores. Es posible reducir el riesgo de estas
consecuencias a través de medidas preventivas
simples. Las oportunidades de introducir estas
medidas preventivas pueden ser ignoradas si los
trabajadores de la salud no buscan los riesgos,
prestando especial atencién a los dominios de
riesgo discretos.

Screening de la seguridad para conducir. El inicio
de la demencia frecuentemente se relaciona con
un deterioro en la capacidad de conducir y au-
menta el riesgo de accidentes.'® Los trabajadores
de la salud son frecuentemente reacios a sacar
el tema de la seguridad en el manejo, porque se
sienten incompetentes para evaluarla y porque
los pacientes frecuentemente se resisten a tener
estas discusiones."” El screening sobre la seguri-
dad para conducir a intervalos regulares identi-
ficard déficits potenciales y creara oportunidades
de revisar opciones razonables para permanecer
moviles en la comunidad.

Planeamiento de cuidados avanzados. Hay evi-
dencia creciente que indica que los pacientes
quieren estar involucrados en el planeamiento
de los cuidados avanzados para asegurarse que
sus deseos del final de su vida se cumplan,'® pero
pocos pacientes con demencia se involucran en
estas discusiones.'” Las personas con demencia
sin directivas anticipadas se enfrentan a riesgos
crecientes de una dificil transicion al final de su
vida."”

Screening de dolor. El dolor es frecuentemente no
reconocido, no tratado y pobremente manejado
en pacientes ancianos, particularmente en aque-
llos con demencia.?

Tratamiento de la demencia. El tratamiento far-
macologico de la demencia segun las guias solo
ocurre en un tercio de las practicas de atencién
primaria.'?

METODOS La AAN y la APA formaron el grupo de tra-
bajo con el propdsito de actualizar y modificar el conjunto
de medidas de calidad del manejo de demencia original,
utilizando el proceso de desarrollo de medidas de la AAN.
Los detalles del proceso de desarrollo de medidas com-
pleto estan disponibles en internet.? El equipo lider de
la AAN y la APA buscé una representacion amplia de los
principales interesados. Los miembros fueron selecciona-
dos a través de un proceso competitivo por el equipo lider
evaluando la experiencia relevante y sustancial en medi-
ciones de calidad, cuidado de la demencia, o ambos. El
grupo de trabajo seleccionado incluy6 26 miembros de 21
organizaciones (hay una lista de los miembros y las orga-
nizaciones contribuyentes al final del articulo), e incluian

representantes de médicos, pacientes, cuidadores, traba-
jadores de practica avanzada, psicélogos, financiadores y
enfermeros. Las opiniones dadas por los representantes de
los pacientes y cuidadores probaron ser invaluables. To-
dos los miembros comunicaron potenciales conflictos de
interés y fueron instruidos para abstenerse de votar si el
conflicto de interés podia interferir.

La prioridad general del grupo de trabajo fue concep-
tualizar el mejor cuidado posible para pacientes con de-
mencia y sus cuidadores, y hacer operativos los procesos
optimos para ofrecer dicho cuidado. Para que una medida
propuesta avance, la misma medida era revisada y editada
antes de la votacion para que sea aprobada, rechazada o sea
abstenida. Las medidas fueron refinadas a través de un pro-
ceso iterativo y consensuado, antes, durante y después de la
reunion presencial. En esta construccion global, se le dio
gran prioridad a la factibilidad y utilidad de la medida, con
el objetivo de minimizar las cargas reportadas. Durante este
proceso, el grupo de trabajo también revisé cada una de las
medidas originales, evaluando si la evidencia actual conti-
nuaba apoyéandolas, si seguia habiendo vacios en el cuidado
y si se habian descripto como caminos hacia los objetivos
deseados. Este grupo de medicion habia sido aprobado por
el grupo de trabajo, el Quality and Safety Subcommittee de
la AAN, el Practice Committee de la AAN, el Institute Board
of Directors de la AAN, el Performance Measurement Com-
mittee de la APA, el Council on Geriatric Psychiatry de la
APA, el Council on Quality Care de la APA, el Joint Referen-
ce Committee de la APA y el Board of Trustees de la APA.

El apéndice e-1 en Neurology.org aporta mas infor-
macion sobre el proceso de desarrollo de medidas y de la
evidencia utilizada para estas medidas. Ademads, las espe-
cificaciones de las medidas individuales estin incluidas
con un numerador, denominador, excepciones y marco de
tiempo para la medida. Las excepciones de denominador
ocurren cuando el factor clinico necesita remover el pa-
ciente del denominador, y requieren una razon clara para
la excepcion en base a razones médicas, del paciente y del
sistema. Cuando son aplicables, las excepciones explicitas
son anotadas con razonamiento; la especificacion precisa de
las excepciones deberia promover la facilidad para el uso en
la futura conversion a medidas electrénicas. En casos en los
cuales las herramientas de evaluacién (por ej., herramientas
de screening para sintomas conductuales y psicologicos de
demencia [SCPD]) son requeridas para satisfacer la medi-
da, se dan herramientas confiables y validadas de una ma-
nera no prescriptiva. Siempre que fuera posible, se hicieron
esfuerzos para armonizar las medidas actualizadas con las
existentes; los detalles sobre la armonizacién de medidas
estan incluidos en las especificaciones de medidas indivi-
duales.

La AAN y la APA actualizardn estas medidas continua-
mente cada 3 afos, permitiendo que el grupo de medicio-
nes aporte un marco de trabajo para la medicion, mas que
un mandato a largo plazo.

RESULTADOS EI grupo de mediciones actualiza-
do toma en cuenta un subgrupo pequefio —pero
importante— de prioridades inherentes al cuida-
do de alta calidad de la demencia. Los copresi-
dentes y facilitadores revisaron 249 resimenes,
identificaron 23 guias para que sirvan de base de
evidencia para las medidas. El grupo de trabajo
clasificé 11 medidas candidatas para revision en
la reunién presencial donde, luego de revisar la
evidencia y los vacios en el cuidado, 9 medidas
fueron finalizadas. El periodo de comentarios
publicos resulté en mas de 150 comentarios de
25 individuos u organizaciones. Cada medida es
designada tanto para el propdsito de mejora de
calidad como de contabilidad. Cada medida apli-
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rrabla 1 Grupo actualizado de medidas del manejo de la demencia 2015 ]

Titulo de la medida

Revelacién del diagnéstico de demencia®

Educacion y apoyo de los cuidadores para
pacientes con demencia

Evaluacion del estado funcional para
pacientes con demencia

Scr ingy jo de los sil con-
ductuales y psiquiatricos asociados con la
demencia (SCPD)

Screening para problemas de seguridad y
seguimiento para pacientes con demencia

Screening de la conduccion y seguimiento
para pacientes con demencia

Pl . de cuidados a aosy
consejo sobre cuidados paliativos para
pacientes con demencia

Eval

ion del dolory
pacientes con demencia®

para

Tratamiento farmacoldgico de la
demencia®

2Nueva medida agregada en 2015.

ca en los niveles del tratante individual (médico
u otro profesional de la salud), de practica y del
sistema (hospital o cuidado de la salud), y es apli-
cable a pacientes ambulatorios, internados, del
departamento de emergencia o del cuidado en
urgencias, o en lugares de cuidado post-agudo.
La tabla 1 incluye los titulos de las medidas y una
breve descripcion de cada una de las 9 medidas
procesadas; las especificaciones completas de las
medidas estdn disponibles en el apéndice e-1.

La revision del grupo de trabajo resulté en
decisiones para retirar o reconfigurar 3 medidas
(tabla 2), para reafirmar 6 con modificaciones, y

Descripcion de la medida

Porcentaje de pacientes con un diagnéstico de trastorno o enfermedad demencial calificante cuyo
diagndstico les ha sido dado a ellos y, si estaba disponible, a su cuidador primario

Porcentaje de pacientes cuyos cuidadores fueron ofrecidos con educacion sobre el manejo de la
demencia y los cambios conductuales, y fueron referidos a recursos adicionales como apoyo en los
ultimos 12 meses

Porcentaje de pacientes con demencia para quienes se realizé una evaluacion del estado funcional
al menos una vez en los ultimos 12 meses

Porcentaje de pacientes con demencia para quienes habia un screening documentado para sinto-
mas conductuales y psiquiatricos, incluyendo depresion, y para quienes, si el screening era positivo,
también habia documentacién de recomendaciones para el manejo en los ultimos 12 meses

Porcentaje de pacientes con demencia o sus cuidadores para quienes habia un screening de
seguridad documentado en 2 dominios de riesgo, peligroso para si mismo o para terceros y riesgos
ambientales, y para quienes, si el screening era positivo, habia documentacion que se les dio con
recomendaciones para mejorar, que pueden incluir referirlos a otros recursos, en los tltimos 12
meses

Porcentaje de pacientes con demencia para quienes habia un screening documentado de riesgo de
conducir y para quienes, si el screening era positivo, habia también documentacién de que habian
sido informados sobre alternativas a la conduccién en los ultimos 12 meses

Porcentaje de pacientes con demencia que tienen un plan de atencién avanzada, o un represen-
tante documentado en el expediente médico o en la documentacion del historial médico de que
se discuti6 un plan de atencién anticipada, pero el paciente no desea o no fue capaz de nombrar

a un representante de la toma de decisiones, o proporcionar un plan de atencién avanzada, y
porcentaje de pacientes con demencia o su representante que recibieron asesoramiento integral
sobre el manejo paliativo y de sintomas, y decisiones del final de la vida dentro de los 2 aiios desde
el diagnostico inicial o asuncién de cuidados

Porcentaje de pacientes con demencia que tuvieron un screening documentado para sintomas
de dolor en cada visita y si el screening era positivo también tuvieron un plan de seguimiento
documentado

Porcentaje de pacientes con demencia o sus cuidadores con quienes se discutieron las guias de
opciones farmacologicas de tratamiento y de conductas no farmacoldgicas y modificaciones de la
vida diaria, al menos una vez en los ultimos 12 meses

para desarrollar y aprobar 3 nuevas medidas. El
consenso apoyo el retiro de la medida de estadi-
ficar la demencia sobre la base de que las etapas
de la demencia constituyen una medida artifi-
cial con poco significado intrinseco. El grupo de
trabajo concluyé que hay valor en la evaluacion
continua de la progresion de la enfermedad, pero
que a los pacientes y sus cuidadores les puede
servir mas oir si su demencia es leve, modera-
da o severa. Este algoritmo mds cualitativo, que
mantiene una especie de estadificacion, es menos
formal y tiene una validez que es facil de enten-
der, tanto para el clinico como para el cuidador.
La evaluacion funcional es retenida en el nuevo

Tabla2 Medidas de la calidad del manejo de la demen-

cia 2009

Medida 1: Estado de la demencia (retirada en 2015)

Medida 2: Evaluacién cognitiva (El Physician Consortium for Perfor-

grupo de medidas. Las medidas de screening de
depresion y el manejo de sintomas neuropsiquia-
tricos fueron reemplazadas por una sola medida
actualizada que involucra el screening y manejo
de los SCPD.

mance Improvement mantiene la administracion de esta medida)

Medida 3: Evaluacion del estado funcional

Medida 4: Evaluacion de sintomas neuropsiquiatricos
Medida 5: Manejo de sintomas neuropsiquiatricos (retirada en 2015)

Medida 6: Screening para sintomas de depresion (retirada en 2015)

Medidas sobre seguridad

Medida 7: Consejos en relacién con la seguridad
Medida 8: Consejos en relacién con los riesgos de conducir

Medidas sobre la subutilizacién de las estrategias del cuidado centra-

do en el paciente

Medida 9: Consejos sobre cuidados paliativos y planeamiento del

cuidado avanzado

Medidas 10: Educacién y apoyo a los cuidadores
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Seis medidas fueron conservadas con modi-
ficaciones. Por ejemplo, en la medida de seguri-
dad para conducir, la excepcion para pacientes
con demencia que ya han dejado de conducir fue
removida en respuesta a reportes que la excep-
cién habia causado confusién en los programas
de reportes pagos. En la medida de educacion
del cuidador, se crearon nuevas excepciones
para pacientes sin cuidadores, cuidadores con
entrenamiento previo o certificacion, y parejas
de paciente/cuidador ya conectados con apoyos
existentes. Para la medida de estado funcional,



se sumo algo de claridad adicional sobre como
alcanzar los requerimientos de evaluacion. La
medida de seguridad fue modificada para espe-
cificar los dominios de riesgo dual relacionados
a si mismo/terceros o el ambiente. Las medidas
previamente separadas para evaluacién y ma-
nejo de los sintomas neuropsiquidtricos fueron
unificadas en una medida Unica dedicada a la
evaluaciéon y manejo de los SCPD; esta medida
también incorporé la medida previa de screening
de depresion.

Finalmente, se desarrollaron 3 nuevas medidas.
La primera involucra la revelacion del diagndstico
de demencia, tanto para el sindrome demencial
como para el trastorno demencial etioldgico mas
probable. La segunda se enfoca en la evaluacion
de la poblacién vulnerable de pacientes con
demencia con dolor. La tercera es una medida
para el tratamiento, enfatizada en el tratamiento
farmacoldgico, cuando es apropiado, dentro de
todos los rubros de tratamiento, incorporando
modificaciones de comportamiento y de estilo
de vida. Esta medida engloba estrategias de
tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico
porque la Food and Drug Administration — aprob6
tratamientos farmacoldgicos solamente para un
subgrupo selecto de demencias, e incluso estos
son mas modificadores de los sintomas que de la
enfermedad.

El grupo de trabajo discutid, pero opté por
no desarrollar, varias medidas o componentes
de medidas. Un screening adicional para abuso y
violencia en ancianos fue considerado como un
componente potencial de la medida de seguri-
dad, pero finalmente se determind que esto no
le concierne a la medida de seguridad y es un
duplicado de las medidas existentes. El grupo de
trabajo alienta a los proveedores y tratantes utili-
zar la medida existente de screening de maltrato
al anciano y seguimiento para estos temas.” El
grupo de trabajo también elige no desarrollar
una medida para tratar el tema de caidas, marcha
o movilidad por la probabilidad de duplicacién
de las medidas existentes. Las medidas de mal-
tiples caidas estdn disponibles en individuos in-
teresados en monitorear el desempenio en caidas,
incluyendo medidas incluidas en NQE*

Varias medidas de resultado potenciales fue-
ron discutidas para su posible desarrollo e inclu-
sién en el grupo final de medidas. El grupo de
trabajo consider6 varias medidas de resultado in-
termedias (proporcion de pacientes identificados
como conductores de riesgo que dejaron de con-
ducir, proporcién de pacientes para quienes se
desarrollaron planes de cuidado avanzado, pro-
porcion de pacientes sin farmacos anticolinérgi-
cos). Finalmente, se concluyd que la naturaleza
inexorablemente neurodegenerativa y terminal
de la demencia y las enfermedades que la causan,
hace que las medidas de resultado rigurosas con

un ajuste de riesgo apropiado sean muy difici-
les. Varias de las medidas se concibieron como
medidas de proceso (por ej., estado funcional,
evaluacion de SCPD) incluidas de forma similar
en el Dementia Outcomes Set utilizando las he-
rramientas de medida del Patient-Reported Out-
come publicadas por el International Consortium
for Health Outcomes Measurement.**

Como se aclard, esta actualizacion se enfoca
en el manejo de la demencia y los denominados
trastornos neurocognitivos mayores en el DSM-
5. Como resultado, el grupo de mediciones no
aplica a individuos diagnosticados con DCL, de-
lirium, trastornos amnésicos, trastornos amnési-
cos persistentes inducidos por alcohol, sindrome
post concusion, encefalopatia, pérdida de memo-
ria, alteracion de la conciencia y otros trastornos
mentales persistentes no especificados. El grupo
completo de enfermedades que causan demencia
a las cuales la actualizacion si aplica se encuentra
en el apéndice e-1 del documento del grupo de
mediciones.

DISCUSION El objetivo de las medidas de calidad
es guiar a sus usuarios a una mejoria en el cuida-
do basada en la evidencia y, eventualmente, en
los resultados del cuidado de la salud. Las medi-
das descriptas aqui ofrecen un espectro amplio
de procesos necesarios para mejorar el cuidado
de los pacientes con demencia. El grupo de tra-
bajo espera que la implementacién de estas me-
didas lleve a mejorias medibles en el cuidado de
esta poblacion tan vulnerable. Al momento, no
hay medicaciones modificadoras de enfermedad
para ninguna de las enfermedades que causan
demencia, por lo que muchos de los principios
sobre los cuales se basa el cuidado de los pacien-
tes con demencia se enfocan en aspectos no far-
macologicos. Las medidas son inusuales para el
grado de énfasis que conceden a los cuidadores,
frecuentemente conceptualizando la dupla pa-
ciente/cuidador como la unidad de tratamiento.
Este enfoque es novedoso y relativamente poco
comun en medidas de calidad. El foco en la co-
municacién representa otro cambio importante
hacia un concepto de cuidado mas holistico con
relacién a lo que es mas comun actualmente en
la mayoria de las medidas de calidad, aunque sin
embargo es esencial para el buen cuidado de los
pacientes con demencia.

Los clinicos también deberian ser conscientes
de tener expectativas de desempeno razonables:
no hay expectativas de que ningin proveedor
logre una satisfaccion instantanea del 100% de
ninguna, y menos todavia de todas, las medi-
das. Tales expectativas pierden el foco de que las
medidas de calidad son solo el primer paso en la
mejoria de la calidad. Tomarse el tiempo de eva-
luar y reportar el propio desempefio es un primer
paso crucial; los proveedores no deberian temer
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recibir una llamada de atencién si no alcanzan
a completar el 100% del grupo de medidas. Solo
midiendo el desempeiio propio puede uno darse
cuenta de las dreas que necesitan ser mejoradas y
luego iniciar los cambios necesarios para conse-
guir un mejor cuidado. Los clinicos deberian im-
plementar estas medidas antes de los mandatos
pagos, como el MIPS, para asegurarse que estén
listos y que se esta ofreciendo el cuidado de ma-
yor calidad.

Hay varias limitaciones asociadas a esta ac-
tualizacién que sirven para orientar a futuros
grupos de trabajo. Primero, dados los cambios
anticipados en el cuidado de la demencia, serd
importante considerar para futuros grupos de
trabajo el aumento de la participacion de traba-
jadores sociales, clinicos de emergencia y grupos
especificos de enfermedad. En segundo lugar, un
futuro enfoque serd el desarrollo de medidas de
resultado, con los esquemas auxiliares necesarios
para el ajuste de riesgo. Tercero, las medidas para
organizar la coordinacién del cuidado —especial-
mente lo que se relaciona con las transiciones
entre niveles de cuidado- garantizan una futura
atencioén si las medidas de corte transversal en
esta drea prueban ser insuficientes. Finalmente,
actualizaciones futuras revisaran las medidas
previamente propuestas segin su relevancia en
un escenario que cambia constantemente.

Esta actualizacion representa el estado actual
de la evidencia. Dado el aumento en los fondos y
la investigacion, se espera que el cuidado de pa-
cientes con demencia evolucione rapidamente en
los proximos anos. El grupo de trabajo recono-
ce que el cuidado de calidad para pacientes con
demencia es con frecuencia todavia conducido
en un ambiente precario e inadecuado como el
hogar, con transiciones riesgosas entre los nive-
les de cuidado, ademas de muchos otros desafios
no limitados a los modelos de cuidado que favo-
recen procedimientos sobre el llamado cuidado
cognitivo, sistemas de apoyo social inadecuados
y la viabilidad a largo plazo de Medicare. La AAN
y la APA continuaran revisando el grupo de me-
didas segtin sea necesario para involucrar dreas
en las cuales puede y debe haber mejoria. Los
clinicos deberian permanecer atentos para ase-
gurarse que el cuidado otorgado sea de maxima
calidad.
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