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1. INTRODUCCION.

La Fundacion del Cerebro nace con la vocacion de promocionar la concienciacion
social sobre las enfermedades neuroldgicas y procurar la maxima informacion de
calidad para pacientes, familiares y profesionales no neurélogos, asi como la
formacion de los mismos y de los medios de comunicacion, agentes sociales y la
sociedad en general no sélo en cuanto a los aspectos cientificos sino también
sanitarios, sociales, profesionales y familiares.

Para cumplir con parte de este objetivo la Fundacion del Cerebro realiza informes de
impacto social sobre las diferentes enfermedades neuroldgicas en Espafia.

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un deterioro persistente
y adquirido de las funciones cerebrales superiores (memoria, lenguaje, orientacion,
calculo o percepcidn espacial, entre otras). Dicho deterioro conlleva una pérdida de la
autonomia del enfermo, que se va haciendo cada vez mas dependiente de los demas, asi
como un detrimento de la actividad social, laboral y de ocio del paciente y sus
cuidadores.

Se conoce la existencia de la demencia desde tiempos de Hipdcrates (400 a. C.)
habiendo recibido diferentes nomenclaturas (paranoia, idiotismo, necedad, imbecilidad
adquirida, senilidad, psicosis senil, sindrome cerebral organico crénico) a lo largo de
la historia. Sin embargo, no es hasta 1906, en que Alois Alzheimer describe los
hallazgos neuropatoldgicos del cerebro de una paciente con demencia, cuando se sientan
las bases bioldgicas del trastorno que se denominara enfermedad de Alzheimer (EA)
(1). En aquel tiempo se consideré que era una patologia propia de pacientes jovenes,
aunque posteriormente se comprobd que constituia, con diferencia, la principal causa de
demencia. Desde entonces hasta ahora, se han ido describiendo otras muchas patologias
que producen demencia, que se pueden dividir en dos grandes grupos: formas
degenerativas primarias, progresivas e irreversibles (Enfermedad de Alzhemier,
Enfermedad por cuerpos de Lewy, demencia frontotemporal, demencia asociada a la
enfermedad de Parkinson); y formas secundarias, algunas potencialmente reversibles
(demencia vascular, hidrocefalia a presion normal, demencias por causas metabolicas o

enfermedades sistémicas).
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Es destacable que las referencias a demencia en la literatura médica eran
escasisimas hasta hace pocos afios, con un crecimiento exponencial en las Gltimas dos
décadas: de 3 en 1935 y 25 en 1950, a mas de 90.000 en 2007 y 170.000 a comienzos de
2017 (1). Existe, por tanto, una investigacién muy activa en el campo de las demencias,
aungue su despegue se inicié unos 20 afios después del de otras patologias como las
enfermedades cardiovasculares o el cancer (1). Es evidente también un mayor interés
social y una creciente concienciacion del problema; contrasta con esto el hecho de que
eran pocos los gobiernos que lo hubieran considerado una prioridad sanitaria de salud,
aspecto que estd cambiando en los Gltimos afios tras la recomendacion de la OMS de
que los paises elaboren planes nacionales de actuacion en la enfermedad de Alzheimer y
otras demencias (2,3).

Los casos de demencia se incrementan de forma exponencial con la edad,
siendo previsible una auténtica epidemia a nivel mundial en los proximos afios debido al
envejecimiento progresivo de la poblacion.

Las estadisticas muestran que la demencia constituye la principal causa de
discapacidad y dependencia en el anciano, y conlleva una morbilidad y mortalidad muy
importantes, lo que supone un coste econdmico, social y sanitario de primera magnitud,
que principalmente recae en los familiares. Los programas de deteccién precoz y los
tratamientos disponibles en la actualidad (farmacoldgicos y no farmacoldgicos)
persiguen mejorar la calidad de vida del paciente y su cuidador, y reducir el impacto
econdmico y social de la enfermedad.

En Espafia, a pesar de que las quejas de memoria son el principal motivo de
consulta neuroldgica en pacientes mayores de 65 afios, existe un infradiagnostico
Ilamativo de los casos de demencia, sobre todo en estadios leves, por falta de
concienciacion familiar y de profesionales sanitarios. La infraestructura sanitaria y
social de atencion a estos enfermos es todavia deficiente, y suplida, en parte, por la
desinteresada labor de asociaciones no profesionales.

Este documento analizard con detalle el impacto sanitario, social y econémico
de la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias, tanto a nivel nacional como
internacional, lo que podra servir de referencia para la elaboracion de planes globales de

actuacién gue reduzcan sus devastadoras consecuencias.
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2. EPIDEMIOLOGIA.,

Conocer la epidemiologia de un trastorno, es decir, el patron de aparicion en la
poblacién, es esencial para la planificacion de los servicios sociales y de salud, y para
medir su repercusion en la poblacion.

La incidencia mide la tasa de casos nuevos que aparecen en un determinado
periodo de tiempo y, por lo general, se cita en términos de riesgo por persona y por afio.
La prevalencia se refiere al niUmero total o porcentual de casos (nuevos y antiguos)
detectados en ese momento.

Referidas a la demencia, ambas determinaciones, incidencia y prevalencia, se
incrementan de forma exponencial con la edad en practicamente todos los estudios,
aunque existen diferencias notables entre los resultados, sobre todo por el empleo de
metodologias  distintas,  criterios  diagndsticos  diferentes,  caracteristicas

sociodemogréficas de la poblacién estudiada y tasa de respuesta (1,4).
2.1. Incidencia.

Las estimaciones de incidencia en demencia suelen ser desde 5 a 10 casos por
1000 personas-afio en el grupo de 64 a 69 afos de edad, hasta 40 a 60 casos por 1000
personas-afio en el grupo de 80-84 afios (1) (Tabla 1, Figura 1).

Existe mas incertidumbre en el grupo de pacientes muy ancianos, debido a la
menor participacion y alta tasa de abandonos, aunque hay estudios que avalan un

progresivo incremento de la incidencia hasta los 100 afios 0 mas (5).

Cabe destacar, como demuestra el estudio Rotterdam, que las mujeres por
encima de los 55 afios tienen el doble de riesgo de riesgo de padecer demencia respecto
a los varones, tanto por su mayor expectativa de vida como por la mayor incidencia de

demencia a edades muy avanzadas (6).

Tabla 1. Incidencia de demencia especifica por edad; casos por 1000 personas — afio.
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MRC CFAS: Medical Reserch Council Cognitive Function and Ageing Study (estudio sobre
funcidn cognitiva y envejecimiento del Consejo de Investigacion Médica).

Figura 1. Esquema comparativo de incidencia de Enfermedad de Alzheimer
(EA) en varios estudios europeos y norteamericanos (7).
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Tabla 2: Incidencia de demencia en diferentes estudios epidemiolégicos, incluyendo los
principales realizados en Espaia

Poblacion rural >75 afios 10.8 EA
en Girona 9.5 DV
Poblacion > 65 afiosen 3 10.6 74 EA
regiones centrales de 1.4 DV
Espafia 0.9 DEm EP
0.4 secundarias

Poblacion urbana > 55 8.6 54 EA
afios en Zaragoza
Poblacion > 55 afios en 10.7 (desde 0.6 en el 7.7 EA

Rotterdam grupo de 55 a 64 afios 15 bV
hasta 97.2 en el grupo >
90 afios)
Poblacion > 65 afios en 32.3 14.6 EA
Japon 9.5 DV
1.4 DCL
3.8 mixta
3.1 otras

EA: Enfermedad de Alzheimer, DV: demencia vascular; DemEP: demencia en la enfermedad de
Parkinson; DCL: demencia por cuerpos de Lewy

En los ultimos afios, algunos estudios epidemiol6gicos que han evaluado la
indicencia de demencia a lo largo del tiempo sugieren una tendencia a la reduccion de
las tasas de incidencia de demencia especificas por edad en paises como Suecia (14),
Holanda (15), Reino Unido (16) y Estados Unidos (17). Esta reduccion es modesta y no
se detecta en todos los estudios (18), pero invita a un cauto optimismo, ya que podria
deberse a una mejora en los Gltimos 30-40 afios de las condiciones de salud, dieta, nivel
educativo y control de factores de riesgo vascular en los paises analizados. A pesar de
esta disminucion de las tasas de incidencia, el nimero global de casos de demencia es
probable que aumente en la mayoria de los paises por el incremento de la esperanza de
vida (19).
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2.2. Prevalencia.

Los estudios de prevalencia son mas numerosos en todo el mundo y revelan una
tendencia similar al incremento segun avanza la edad. En términos generales, la
prevalencia de demencia se sitda por debajo del 2% en el grupo de ancianos de edades
comprendidas entre 65 y 69 afios; este valor se duplica cada 5 afios y alcanza un 10-17%
en el grupo de 80 a 84 afios, llegando a valores del 30% por encima de los 90 afios (20).

En el estudio mundial de Ferri (21) se aprecia una prevalencia similar en Europa,
Norteamérica, Sudamérica y Asia oriental, siendo un 40-50% menor en Asia meridional
y un 60-70% menor en Africa (Figura 2).

Figura 2. Diferencias geogréaficas de la prevalencia de demencia especifica por edad
por 1000 personas. Datos del estudio de consenso Delphi (21)
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En Espafia, diversos estudios han analizado la prevalencia de demencia (tabla 3),
encontrando valores de prevalencia global que oscilan entre el 4.3 (27) y el 17.2% (23).
En general, las cifras mas elevadas se observan en los estudios que incluyen a poblacion
mayor de 70 afios (23, 25, 29), y para la mayoria de estudios en poblacién mayor de 65
afios se sittan entre el 4 y el 9% (22, 27, 28, 30, 31, 32, 33). La edad es el principal

determinante de la prevalencia de demencia, con cifras que aumentan desde el 1.5-2 %
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para el grupo de edad entre los 65 y 69 afos, hasta el 31-54% en las personas mayores
de 90 afios (22,23,25). La prevalencia es mayor en mujeres para casi todos los grupos de
edad. En nuestro medio, solo un estudio ha analizado la evolucion en el tiempo de la
prevalencia de demencia, encontrado cifras de prevalencia global similares a lo largo de
7 afos (1988-89 / 1994-96) (28), con una tendencia a la disminucion de la prevalencia

€n varones.

1.2.1. Prevalencia por tipos de demencia (Figura 3).

Si tenemos en cuenta las diferentes etiologias, la enfermedad de Alzheimer es,
con diferencia, la causa de demencia mas frecuente (entre el 60 y el 80%); en segundo
lugar aparece la demencia asociada a patologia vascular, ya sea por patologia mixta,
vascular y Alzheimer, o por demencia vascular pura (entre el 20 y el 30% del total).
Conviene comentar que tanto en la clinica como en los estudios epidemioldgicos la
distincion entre demencia vascular y demencia mixta no es sencilla, por lo que a
menudo aparecen dentro del mismo grupo, lo que dificulta las comparaciones entre
diferentes estudios. En un tercer grupo aparecerian otras enfermedades
neurodegenerativas, como la demencia por cuerpos de Lewy, la demencia asociada a la
enfermedad de Parkinson o la demencia frontotemporal. Las demencias secundarias
tienen una prevalencia muy baja, entre el 0.1 y el 1.6% (22,23,25,31).

A pesar de ser una etiologia menos frecuente, cabe destacar que la prevalencia
acumulada de demencia en pacientes con enfermedad de Parkinson es elevada, de
manera que casi el 75% de las personas con enfermedad de Parkinson desarrollaran
demencia a lo largo de su enfermedad, especialmente a partir de los 10 afios de
evolucion (34).

En la demencia de inicio precoz (<65 afios), la distribucion etioldgica es algo
diferente. En un estudio realizado en la provincia de Girona (35), la causa mas frecuente
era al enfermedad de Alzheimer (42.4%), seguida de las demencias secundarias
(18.1%), vascular (13.8%) y la demencia frontotemporal (9.7%), que en algunos
estudios realizados en otros paises llega a ser la segunda causa por detras de la EA (36,
37).
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Tabla 3. Principales estudios de prevalencia de demencia realizados en Espafia.

Estudio y afio de publicacién Ambito Prevalencia global Prevalencia por etiologias (%)
(%)
Coria et al (1993) (22) Segovia >40 afos: 2.6% EA: 3.8%
Paoblacion rural >65 afios: 5.2% DV: 0.9%
>40 afios Secundarias: 0.9%
Manubens et al (1995) (23) Pamplona 17.2% EA: 10.6%
Poblacion urbana % DV: 2.3%
> 70 afios Mixta: 2.2%
Secundarias: 1.6%
Pi et al (1996) (24) La Selva (Tarragona) 14.9% No analizado
Poblacion semirural
> 65 afios
Vilalta-Franch (2000) (25) Girona 16.3% EA: 6.6%
Poblacion rural DV: 6.2%
> 70 afos Mixta: 1.9%
Secundaria: 1.5%
Garcia et al (2001) (26) Toledo 7.6% EA: 4.6%
Poblacién urbana DV: 1.8%
> 65 aflos
Sicras et al.2005 (27) Badalona 4.3 % EA: 2.4%
Poblacién urbana DV: 1%
> 64 afios
Lobo et al, 2007 (28) Zaragoza 1988-89: 5.5% No analizado
Poblacién urbana 1994-96: 5.9%
> 65 afos
Gascon-Bayarri et al, 2007 (29) El Prat de Llobregat 9,4% EA: 6.5%
Poblacién urbana DV: 1.2%
> 70 afios DC Lewy: 0.9%
DFT: 0.3%
Ferndndez et al, 2008 (30) Pais Vasco 9.1% EA: 6.9%
(Mungialde) DV: 1.3%
Poblacion > 65 afios Demencia-Parkinson: 0.5%
DC Lewy: 0.2%
Bermejo-Pareja et al, 2009 (31) 3 regiones centrales 5.8 % EA: 3.9%
de Espafia DV: 0.8%
(rural y urbana) Mixta: 0.2%
> 65 aflos Demencia-Parkinsonismo: 0.3%
Secundaria: 0.1%
Gavrilla et al, 2009 (32) Murcia 5.5% EA: 2.9%
Poblacion rural y Demencia mixta: 1.6%
urbana DV: 0,8%
> 65 afos
Tola-Arribas et al (2013) (33) Dos regiones del 8.5% EA: 6.6%
centro de Espafia DC Lewy: 0.6%
(rural y urbana). DV: 0.5%

Poblacién > 65 anos



http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Sicras%20A%22%5BAuthor%5D

la fundacion
del cerebro

£

Una fundacién de ¥, %

Figura 3. Prevalencia de los diferentes tipos de demencia.
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1.2.2. Previsién de futuro.

Espafia. El progresivo envejecimiento de la poblacion hace prever un
incremento subsiguiente de las demencias en todo el mundo. En Espafia, se calcula que,
en 2050, uno de cada tres espafioles tendrd mas de 65 afios. Segun datos del Instituto
Nacional de Estadistica (INE), en 2004 el nimero de personas afectadas por demencia
era de 431.000; si las previsiones de crecimiento son correctas, se calculaba que en 2030
la cifra alcanzaria casi los 600.000 enfermos, y en 2050, cerca del millén (38) (Tabla
4). Sin embargo, es posible que estas cifras infravaloren la cuantia del problema, ya que
un porcentaje no desderiable de casos quedan sin diagnosticar o no figuran en las
estadisticas oficiales. Por ejemplo, un estudio publicado en 2009 que reanalizd nueve
los principales estudios de prevalencia realizados en Espafia entre 1990 y 2008,
estimaba que el nimero de pacientes con demencia en Espafia estaria ya en torno a
600.000, de los cuales 400.000 padecerian la enfermedad de Alzheimer, aunque los
resultados debian extrapolarse con cautela por la escasez de estudio en el sur de Espafia
(39).

10
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Tabla 4. Datos de poblacion, mayores de 65 afios y pacientes con demencia. Fuente
INE.

41.116.842 6.796.936 407.816

43.197.684 7.184.921 431.000
50.878.142 9.900.000 594.460
53.159.991 16.387.874 983.272

* Estimados para los afios 2030 y 2050

Global. Segin el dltimo informe publicado por Alzheimer's Disease
International, publicado en 2016, se estima que en torno a 46 millones de personas
padecen demencia en el mundo. Si la tendencia de envejecimiento y las cifras de
incidencia permanecen estables, la proyeccion es de 131 millones de personas con
demencia en 2050 (40), de los cuales 2/3 partes viviran en paises en vias de desarrollo.
Si tenemos en cuenta que la duracion media de la enfermedad es de 5 a 10 afios,
podemos hacernos una idea de la enorme carga social, econémica y sanitaria que

supondré esta patologia.

La OMS ya ha avisado de las posibles consecuencias de este hecho e incita a los
gobiernos a tomar medidas que reduzcan el impacto socio-sanitario de esta patologia tan
devastadora (3), desarrollando planes nacionales de Alzheimer.

Se calcula que el retraso en la aparicion de la EA en un afio, mediante
actividades preventivas, reduciria en 12 millones el namero de enfermos, en 2050, a

nivel mundial (2).
2.3. Conclusiones.

La demencia es una enfermedad muy prevalente en todo el mundo,
especialmente en poblaciones envejecidas, dado que su prevalencia e incidencia
aumentan exponencialmente con la edad. La principal causa de demencia es la
enfermedad de Alzheimer, seguida de la producida por patologia mixta, vascular y
Alzheimer. Si las previsiones de futuro son correctas, se espera una auténtica epidemia
mundial, lo que supone una enorme carga social, econémica y sanitaria para cualquier

gobierno y el conjunto de la sociedad.

11
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3. MORBI-MORTALIDAD.
3.1. Morbilidad en demencias.

En la demencia es frecuente que el niumero de comorbilidades sea mayor que el
de las personas sin demencia. En un estudio realizado en Espafia en centros de Atencion
Primaria, el nimero medio de enfermedades fue de 3.7 por paciente con demencia,
frente a 2.4 por persona mayor de 65 afos sin demencia (41). Destaca la alta prevalencia
de factores de riesgo vascular —hipertension arterial en el 20,7% de los pacientes,
diabetes mellitus en el 7,1%- y los problemas derivados, tanto a nivel cerebral como

cardiaco y periférico (42).

Mencion especial merecen los procesos directamente atribuibles al deterioro
cognitivo y funcional (43), como el riesgo de caidas -un 17,7% de los pacientes sufre
alguna fractura-, la susceptibilidad a infecciones -un 14% ha padecido neumonia-, o las
consecuencias de la pérdida de movilidad y una eventual postracion, en estadios mas
avanzados (44).

Los sintomas depresivos constituyen el proceso psicopatoldégico mas
frecuente en estadios leves y moderados de la enfermedad, abarcando desde reacciones
adaptativas a episodios de depresién mayor (45). La prevalencia varia notablemente en
funcién de la severidad del cuadro y el estadio de la demencia, pero se han registrado
sintomas depresivos en mas de la mitad de los pacientes (tasas mayores en estadios
leves), y un 20-25% de episodios mayores entre todos los tipos de demencia (mas
frecuentes en la degeneracion corticobasal y la demencia con cuerpos de Lewy).

Un capitulo importante en cuestiones de morbilidad viene dado por los efectos
secundarios de la medicacion a la que estan expuestos estos pacientes, con una media
de mas de 5 farmacos por persona (42, 46). Sorprende que a pesar del déficit colinérgico
caracteristico de la demencia, un porcentaje no desdefiable tenga prescritos farmacos
con accion anticolinérgica. En cuanto al tratamiento sintomatico especifico, no conviene
olvidar efectos secundarios como los sintomas gastrointestinales con el uso de los
farmacos anticolinesterasicos (también insomnio, fatiga o calambres musculares en el
caso de donepezilo), y la posible aparicion de mareo, cefalea, estrefiimiento,

somnolencia e hipertension arterial con el uso de memantina (47).

12
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Cabe destacar, finalmente, el riesgo aumentado de ingreso hospitalario que
tienen los pacientes con enfermedad de Alzheimer (hasta 3,6 veces), habitualmente
debido a complicaciones infecciosas en fases avanzadas de la enfermedad (48).
Teniendo en cuenta que el manejo clinico de estas personas es mas dificultoso
(laboriosa anamnesis, mala tolerancia a procedimientos diagndsticos, riesgo de
iatrogenia por polifarmacia), las estancias hospitalarias resultan mas largas,
complejas, costosas y con mayor mortalidad (49). La presencia de deterioro cognitivo
durante una hospitalizacion es, ademas, un predictor fiable de deterioro funcional
pasado dicho ingreso (50).

Segun los datos oficiales, el nimero total de ingresos por demencia en nuestro
medio no resulta significativo (8/100.000 habitantes en las cifras del INE de 2015,
frente a 10.228/100.000 del total de causas). Conviene tener en cuenta que estas cifras
solo reflejan el diagndstico principal del motivo de ingreso hospitalario, y no tienen en
cuenta las numerosas hospitalizaciones en personas con demencia debidas a
complicaciones de la enfermedad. La estancia media por alta hospitalaria resulta muy
Ilamativa para la categoria Demencia senil, presenil y vascular -nomenclatura del CIE-
9-MC, en todo caso anticuada-, pues en el afio 2015 fue de 57,41 dias, frente a los 6,66
dias del total de altas, con las implicaciones que estos datos tienen en la gestién

sanitaria (51).

3.2. Mortalidad en demencias.

La demencia es uno de los principales predictores de mortalidad, situandose al
nivel de otros mas frecuentemente citados como el cancer o las enfermedades
vasculares (52).

Se estima que la enfermedad de Alzheimer es responsable de un 4,9% de las
muertes en mayores de 65 afios, riesgo que aumenta considerablemente con la edad,
alcanzando un 30% en varones mayores de 85 afos, y un 50% en mujeres de la
misma edad (53). En estudios poblacionales realizados en nuestro medio, el riesgo
relativo de mortalidad de las personas de demencia comparado con controles, teniendo
en cuenta todos los grupos de edad, oscila entre el 1.8 y el 3.2 para todas las causas de

demencia, y la mediana de supervivencia entre los 3.4 y los 4.7 afios (54-56).

13
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La mediana de supervivencia de la enfermedad de Alzheimer en estudios
poblacionales es de 3,1 a 5,9 afios (56-58), siendo menor cuanto mas precoz sea Su
comienzo, peor sea la situacion cognitiva y funcional (especialmente si concurren), o
exista comorbilidad sistémica (58). Para la demencia vascular, la mediana de
supervivencia varia entre los 2,5y 3,9 afios (56,57).

Diferentes factores se han relacionado con una disminucién de la supervivencia
en la demencia, siendo los méas consistentes en los estudios poblacionales la edad, el
sexo masculino, la gravedad de demencia y el nimero de comorbilidades asociadas (55,
56). En las series hospitalarias se destaca la asociacion con disfuncion frontal, sintomas
extrapiramidales, alteraciones de la marcha y caidas (58).

Segun los datos de mortalidad del INE en el ultimo afio del que se dispone de
estadisticas oficiales (2015), el grupo de enfermedades del sistema nervioso es la cuarta
causa de muerte en Espafia (6,1% del total). Al analizar por enfermedades, la
“demencia” aperece como la cuarta enfermedad con mas fallecimientos en el afio
(20.442: 13.800 mujeres, 6.642 varones), mientras que la enfermedad de Alzheimer se
sitia como la séptima causa de muerte, con 15.578 muertes (11.004 mujeres, 4.574
varones). Si se sumaran ambas, se situarian como la primera causa de muerte, por
delante de las “enfermedades isquémicas del corazon” (33.769 defunciones) (59). Como
se observa en el desglose por sexos, en torno al 60-70% de las muertes por demencia se

dan en mujeres.

Estos datos dan una idea del importante impacto de la demencia en la
mortalidad, pero hay que tomarlos con cautela, ya que varios trabajos han mostrado
que la referencia a la demencia como causa basica de muerte en los certificados de
defuncion es escasa. En un estudio realizado en Espafia, en los pacientes con demencia
dicho diagnostico solo figuraba en el 20% de sus certificados de defuncion (56),
situacion que se da también en otros paises (60). Es probable que este infradiagnostico
en los certificados de defuncion tenga que ver con la percepcion social, y en ocasiones
médica, de que la demencia en el anciano no es una enfermedad, sino una consecuencia
de la edad.

Puesto que la calidad, fiabilidad y utilidad de las estadisticas de mortalidad

dependen de la exactitud en la certificacion de la enfermedad o enfermedades que han
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producido el fallecimiento, esta baja comunicacion de la demencia como enfermedad
mortal en los certificados de defuncidn provoca una infraestimacion en las estadisticas
oficiales. Esto es un problema para la salud publica y las autoridades sanitarias, que
deben encargarse de priorizar recursos para aquellas enfermedades méas importantes en

la poblacion.

3.3 Conclusiones.

La demencia aumenta la carga de morbilidad de las personas afectadas, con
especial incidencia de problemas de indole vascular (cerebral, cardiaco y periférico),
riesgo de caidas, infecciones y depresion.

Es también un factor de riesgo importante de ingreso hospitalario, por cuanto
que incrementa de manera muy significativa la estancia media de los pacientes, siendo
ademas ingresos complejos desde el punto de vista médico y social.

La mortalidad atribuible a la demencia se sitda en un nivel cercano al de otras
causas mas publicitadas, como el cancer o las enfermedades vasculares. Sin embargo, la

presencia del diagndstico en los certificados de defuncion es escasa.

4. DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA.
4.1. Demencia y discapacidad.

La demencia conlleva por definicion el deterioro en el grado de funcionalidad de
la persona, determinando asi que el paciente pase, en funcion de la supervivencia de la
enfermedad, un tiempo prolongado en situacion de discapacidad y dependencia (61). A
este hecho hay que afadirle el efecto de la edad, factor independiente de gran
importancia en la aparicion de la dependencia (principalmente por la concurrencia de
patologia osteoarticular, deficiencia mas frecuente en la poblacion general).

Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia, elaborada en 2008 (EDAD-2008) (62) y que se actualizara en 2017, la
tasa de discapacidad en Espafia se sitla en 85,45/1000 habitantes (Mujeres: 101,2/1.000
hab; Varones: 69,52/1.000 hab). En este registro, la demencia ocupa el quinto lugar en
cuanto a frecuencia de diagnosticos -mas de 330.000 personas afectadas, sin contar la

enfermedad cerebrovascular-, por detras de problemas articulares, depresion
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(comorbilidad frecuente en la demencia, como se ha visto), cataratas y cardiopatia
isquémica (tambien frecuentemente asociada). La deficiencia mental, entre la que se
cuenta la demencia, es ademas la entidad causante de un mayor numero de
discapacidades por persona (11,6 frente a las 8,7 de media).

Si bien la demencia, por el grupo de edad al que afecta, no tiene habitualmente
consecuencias directas en la vida laboral del enfermo, si las tiene a nivel del cuidador.
Un 54,4% de este colectivo se encuentra afectado a este respecto en nuestro medio,
segun los datos del INE, sufriendo una importante merma en su productividad.

Al margen de otras consideraciones (morbi-mortalidad, recursos asistenciales,
provision de medios), la demencia es una de las principales causas de
institucionalizacion en los paises de nuestro entorno (63), llegando a afectar hasta un
90% de los pacientes, frente a un 50% de los ancianos sin demencia en un estudio
relalizado en USA (64). En Espaiia, se han comunicado tasas anuales de

institucionalizacion del 10°5% (65).

Por otro lado, del total de personas discapacitadas ingresadas en centros
residenciales (INE 2008), un 36% corresponde a pacientes con demencia (14,3% con
enfermedad de Alzheimer y 21,7% con otras demencias), con las particularidades de

manejo que este diagndstico comporta.

4.2. Demencia y dependencia.

La demencia es la enfermedad crénica que provoca mayor dependencia
incidente, por encima de otras como el ictus, la enfermedad de Parkinson o las
enfermedades cardiovasculares (66). Dado que el diagnostico conlleva necesariamente
una pérdida de la capacidad funcional del individuo, pronto comienza éste a depender
de los cuidados de otra persona, habitualmente un pariente cercano (85% de los casos),
lo que extiende el ambito de afectacién de la demencia. Representa asi esta entidad un
claro exponente del concepto de enfermedad socio-sanitaria, en el que estan incluidos
no soélo el enfermo y el entorno cuidador/familia, sino también las instituciones
sanitarias y sociales, publicas o privadas, implicadas en el proceso de atencion a la
persona con demencia (67).

Si bien la dependencia generada no constituye habitualmente -a diferencia de la

mortalidad- una variable principal en el calculo de la carga de salud publica atribuible a
16



a

la fundacion

£
del cerebro

£y,
i de o 3
Una fundacién de 2,

una enfermedad, en la demencia este punto cobra especial importancia, pues de ella
dependeran, en gran medida, tanto la calidad de vida del binomio paciente-cuidador,
como los costes generados, directos e indirectos (68).

Seguln la prevision del Libro Blanco de la Dependencia (69), elaborado por el
IMSERSO, frente a los 163.334 del afio 2005, en 2020 habra en Espafia un total de
246.412 mayores de 65 afos en situacion de gran dependencia. La mayor parte de
ellos lo esta por un diagndstico de demencia, que da cuenta de un 88,67% del total de
personas en esta situacion. La discapacidad y la resultante dependencia constituyen asi
un elemento fundamental en el correcto disefio de estrategias de atencion integral a la
demencia, dentro del marco actual de la reciente Ley de Dependencia (70) y de nuestra
convergencia socio-economica con el resto de Europa. El crecimiento y desarrollo del
estado de bienestar debe articularse en todo caso sin perder de vista la riqueza de
relaciones sociales que nos caracteriza como pais mediterraneo, y que ha sido la base de

la atencion a la demencia hasta la fecha.

4.3. Fundamentos éticos de respeto al paciente con demencia.

Si bien la evolucion natural de la demencia conduce, al cabo de los afios, a una
situacion de gran dependencia, es preciso tener en cuenta que la intensidad del apoyo
que se presta al paciente debe ir adaptdndose a cada estadio de la enfermedad,
salvaguardando su persona y dignidad en todo momento, y encontrando el equilibrio en
los principios bioéticos basicos de beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia,
segun la situacién del paciente. En fases leves primara asi el principio de autonomia,
mientras que en estadios avanzados lo hara necesariamente el de beneficencia, al quedar
las decisiones en manos de otras personas (representantes autorizados y personal
sanitario, principalmente).

En esta linea, la atencion a la vulnerabilidad y fragilidad propias de la persona
con demencia implica apelar tanto a un sentido de responsabilidad en el propio paciente
(implicandole en el cuidado de su enfermedad), como de solidaridad en su entorno (71),
igualmente de una manera dindmica y consensuada.

Es necesario entender que en la practica médica todas las decisiones tienen una
dimensidn ética, lo cual no debe ser pasado por alto por razones de costumbre o rutina

clinica (a la hora de la administracion de psicofarmacos, de la indicacion de sondajes de
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nutricion enteral, o del empleo de medidas de contencién fisica, por citar algunos
ejemplos comunes).

En determinadas situaciones, segun las circunstancias concretas y el estado
cognitivo, la decision sobre la competencia y capacidad del enfermo resulta sin embargo
de indole mas legal que clinica, recayendo con frecuencia en la autoridad judicial el
consentimiento para con determinados procedimientos y actitudes. EI Documento Sitges
2009 recoge, en este sentido, las figuras legales empleadas a tal efecto, asi como los
variados condicionantes cognitivos en la toma de decisiones (nivel de consciencia,
atencion, gnosias, praxias, célculo, orientacion, funcionamiento ejecutivo, memoria,
razonamiento, motivacion, autocontrol), y los medios neuropsicol6gicos para su
correcta evaluacién (72). La incapacitacion total, como solucién dnica al declive
cognitivo de la persona con demencia, debe de ser sustituida, en un marco de proteccion
juridica y social, por una idea de incapacitacion parcial, progresiva y, en cierto modo, a
medida del enfermo, que preserve su autonomia hasta donde sea posible, y tenga en

consideracién no solo al sujeto enfermo, sino al entorno en el que éste se desarrolla.

4.4. Conclusiones.

La demencia es una de las principales causas de discapacidad en los paises de
nuestro entorno, afectando tanto al paciente como al cuidador. Es la enfermedad cronica
que provoca mayor dependencia -por encima de otras como el ictus, la enfermedad de
Parkinson o las enfermedades cardiovasculares-, y conlleva un elevado riesgo de
institucionalizacién, con la carga socio-sanitaria que esto comporta.

A pesar de ello, la demencia no constituye habitualmente una prioridad de salud
publica, con la dificultad que esto implica para la puesta en marcha de programas de
prevencion en estadios precoces.

Nuestro pais es pionero en la salvaguarda de la autonomia y dignidad del
paciente con demencia, a través de la elaboracion del Documento Sitges 2009, que

sienta las bases éticas y legales de atencion al paciente con demencia.
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IMPACTO ECONOMICO DE LAS DEMENCIA A NIVEL NACIONAL E

INTERNACIONAL.

5.1. Introduccién.

El impacto de la demencia en el paciente, su entorno y la sociedad genera unas

consecuencias “tangibles”, medidas en términos econdmicos, y otras “intangibles”, que

aluden al efecto social de la Enfermedad. En este apartado se tratara el impacto

econémico de la demencia, en concreto la Enfermedad de Alzheimer, en Espafia

5.2. Partidas del gasto economico.

El gasto econémico que ocasiona la demencia puede dividirse en dos grandes

partidas (figura 5.1):

Costes economicos directos: son aquellos gastos cuantificables y que se derivan,
directamente, del cuidado del paciente. Constituyen: el gasto directo sanitario
(farmacéutico y utilizacion de otros recursos sanitarios, tales como atencién médica
y estudios complementarios), el gasto directo no sanitario, que es el derivado de la
atencion domiciliaria reglada y de la institucionalizacion y el derivado de aspectos
técnicos: remodelacién de las viviendas, transporte sanitario, etcétera. Hay estudios
(73,74) que incluyen entre los costes directos no sanitarios el gasto de cuidador

informal, imputandole el coste de un empleado a domicilio

Costes econdmicos indirectos: son los gastos que corresponden a Servicios no
reembolsados: el tiempo dedicado al cuidado del paciente por parte de su entorno
familiar; la pérdida de productividad tanto del paciente como de sus cuidadores; los
gastos sanitarios derivados de la carga del cuidador. Hay estudios que denominan

gastos no sanitarios a esta partida (75). Es la partida de mas dificil valoracién.
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Otras consultas externas SALARIOS DE
Hospitalizacion y urgencias SUSTITUICION
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SANITARIOS DOMICILIO INFORMALES, segun
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AYUDAS TECNICAS,
REMODELACION DEL HOGAR
(CUIDADORES INFORMALES,
segun algunos estudios)

5.3. Complejidad de los analisis econémicos de la demencia.

Uno de los principales problemas surge en la forma de valoracion del coste
indirecto producido por el tiempo dedicado por el cuidador informal, dado que puede
cuantificarse como si fueran horas de un cuidador profesional (coste de sustitucién) o
calcularse como parte de un salario que deja de percibir por encargarse del enfermo
(coste de oportunidad. Asi mismo, el nimero de horas declaradas es muy variable entre

estudios.

5.4. Las variables que influyen en el coste de la demencia

La evolucién del gasto varia en funcion de la progresion de la enfermedad. En
fases tempranas, el gasto indirecto supera al gasto directo, de modo que alrededor del
70% de los gastos derivan del cuidado informal. En fases avanzadas, el gasto proviene
de la institucionalizacion, siendo, pues, mayor el gasto directo (76).

Los factores que mas influyen en este gasto exorbitante son: la gravedad de la
demencia, el nivel de dependencia en las actividades cotidianas (77), las condiciones
médicas asociadas (la comorbilidad), los problemas neuropsiquiatricos y los signos
extrapiramidales (76). Otras variables que modifican el gasto son algunos factores
sociodemograficos (75), tales como el nivel de estudios del cuidador, el vinculo que

mantiene con el paciente y el medio en el que se encuentran (rural vs urbano).
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El empeoramiento en la funcion cognitiva y en las actividades de la vida diaria
también es fuerte marcador de gasto (75).

Es interesante hacer hincapié en el efecto de los trastornos de conducta, que
constituyen un factor implicado no s6lo en los gastos directos, sino en los indirectos y
en la carga global del cuidador. Los cuidadores de enfermos que padecen dichos
trastornos tienen que emplear hasta 3.5 horas mas al dia, lo que puede suponer un tercio

mas que los cuidadadores de pacientes sin alteracion de conducta (78).

5.5. Coste de la demencia tipo Alzheimer en Espafia. Costes directos e indirectos.

De acuerdo con estimaciones del afio 2010, el coste de la demencia en Espafia
sobrepaso los 16.000 millones de euros (79), lo que supuso aproximadamente el 15%
del gasto sanitario total (publico y privado), que en 2010 fue de 99.899 millones de
euros (80). Esta cifra coloco a la demencia a la cabeza del gasto de las enfermedades
cerebrales en el gasto global y en el segundo puesto detras de la Esclerosis Multiple en
gasto por persona (demencia: 29.389 euros; esclerosis multiple: 31.226 euros) (81). Ese
mismo afio en Europa occidental, los gastos directos supusieron la mitad del coste total
en demencias (82).

Desde un punto de vista global, el 80% de los Enfermos de Alzheimer es
cuidado por su familia (75). Estas familias asumen el 87% del coste del total de los
gastos. El restante 13%, pagado por fondos publicos, corresponde a una parte de los

gastos directos, sanitarios en su mayoria (75). (figura 4)

Figura 4. REPARTO DEL PAGO EN ESPANA. (Coduras et al, 2010)

B FAMILIA
B ORGANISMOS PUBLICOS
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Otra forma de analizar el coste es simplemente hacer un desglose entre costes
sanitarios y no sanitarios. En ello se ve como el gasto no sanitario supone el mayor

montante econdmico, a expensas del cuidado informal. (figura 5).

Figura 5. COSTE MEDIO MENSUAL EN EUROS
Datos del estudio ECO (Coduras et al, 2010)
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COSTES DIRECTOS. Cuando se entra en cifras mas concretas, los intervalos
son poco precisos, con horquillas muy amplias tanto para los gastos directos sanitarios
como para los directos no sanitarios. En los gastos directos sanitarios cada paciente
avanzado puede generar un gasto entre los 8.335 dolares internacionales (73) y los
44.634 (75).

Los costes directos sanitarios aumentan a lo largo de la evolucion de la
enfermedad. No en vano los gastos sanitarios de enfermos de Alzheimer son un 34%
mayor que los derivados de una poblacion similar sin la enfermedad, dado que tienen
mas visitas a urgencias, estancias hospitalarias mas numerosas y prolongadas, y
precisan de mas cuidados médicos domiciliarios (83). Dentro del coste sanitario, el
gasto derivado de los farmacos para la demencia es moderado y constituye,
aproximadamente, el 8% del gasto total (75).

Los costes directos no sanitarios anuales por paciente en nuetro medio también
varian entre los 1.498 y los 5.589 dolares internacionales (73). La principal partida del
gasto directo corresponde, en las fases finales, a la institucionalizacion del paciente o el
uso de centros de dia y a la ya mencionada aparicion de los cuidadores profesionales

remunerados (figura 6).
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COSTES INDIRECTOS. Los gastos indirectos en los pacientes avanzados
pueden triplicar los gastos que generan los pacientes mas leves, encontrandose cifras
entre los 26.425 dolares internacionales anuales y los 69.545 (84). Entre los gastos
indirectos cabe apuntar que los derivados del cuidado informal, suponen de media el
52% del gasto total. El gasto del cuidador informal, segin algunas estadisticas,
disminuye con la gravedad, al tiempo que aumenta la que corresponde a los gastos del
cuidado remunerado y formal (75). No obstante, hay otras estadisticas que recogen un
incremento progresivo de los gastos informales. Ello sucede cuando, a pesar del
deterioro del paciente, no hay institucionalizacion ni posibilidad de recurrir a cuidadores
remunerados. En estos casos nos encontrariamos que en fases avanzadas los gastos
indirectos pueden suponer el 73% del total (85). Si los traducimos en horas, podemos
estar hablando de hasta 73 horas semanales dedicadas en exclusividad al paciente
avanzado (73), lo que en en euros podria ascender a 47.292 euros anuales.

La variable que mejor predice el gasto es, sin embargo y sin lugar a dudas, la
cantidad de horas dedicadas o al cuidado directo o a la supervision de las actividades

basicas e instrumentales de la vida diaria.

Figura 6. COSTE INDIRECTO MEDIO POR HORAS DE CUIDADO EN
EUROS/MES
Lépez Pousa et al 2004
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Como dato interesante, el gasto se ve influido por ciertas caracteristicas
sociodemogréficas: en el medio rural el gasto sanitario (entendido como la utilizacién
de recursos sanitarios) es menor (86); cuando el cuidador es la pareja o tiene estudios
universitarios, el gasto es mayor.
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5.6. Coste efectividad del tratamiento. Diagnostico y tratamiento precoz.

5.6.1. Impacto del tratamiento farmacoldgico.

Desde la publicacién de las guias NICE de los afios 2001-2003 y 2005 (NICE),
en las que se cuestionaba la eficiencia del tratamiento especifico de la demencia hasta la
actualidad, en que no hay dudas acerca de su coste-efectividad (87), se ha producido una
reevaluacion de su impacto socioeconomico, fruto de un aumento de la evidencia
cientifica y de la evolucion de los modelos de analisis (88).

A la luz de diferentes metaanalisis se ha visto que con el tratamiento puede
facilitarse: una mejoria en las actividades de la vida diaria, estabilizacion en la caida del
MMSE y mejora en el aspecto psiquiatrico. A consecuencia de ello y tal como se recoge
en el trabajo de Zhu et al. (76), diversos estudios sugieren que: se reduce el tiempo del
cuidador dedicado al paciente; se reduce la institucionalizacion y ello supera en
beneficio al gasto de la medicacion; se produce una reduccion de las hospitalizaciones y
del cuidado por enfermeria especializada. Cuando se utilizan modelos predictivos, se
observa ahorro global, especialmente si el tratamiento es precoz, atribuido, aunque no
exclusivamente, a la demora en la institucionalizacion por una mayor latencia en la
transicion de EA leve a moderada. Hay que tener en cuenta que, segun dichos modelos,
el riesgo de institucionalizacion en pacientes con un MMSE de 24 es del 1% Yy se acerca
al 100% cuando el MMSE es de 11 (89).

Otros trabajos que han analizado el efecto sobre la demencia moderada o grave
alcanzan unas conclusiones similares (82): mejoras pequefias en escalas como el MMSE
(cognitivo), la NPI (conductual) o Blessed (funcional), con un ahorro global estimado
de hasta 4.000 délares por paciente.

Lo anterior repercute, principalmente, en la institucionalizacion de los pacientes:
proporcionar entre 1 y 4 meses extras de independencia al paciente puede retrasar su
institucionalizacion al menos un mes. Es mas, incluso si no hay beneficio en la
institucionalizacion, el efecto sobre la independencia del paciente seria coste-efectivo.

En términos econdmicos, el tratamiento de pacientes con demencia moderada o
grave, permite un ahorro —sobre el coste total- de unos 700 euros en dos afios y la

ganancia de 2.5 meses en situacion funcional de independencia (90).
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Por otro lado, puede esperarse una mejora en los gastos derivados de las
enfermedades concomitantes del paciente, en la medida en que se mantiene en fases
menos avanzadas de la demencia. Con la estabilizacion cognitiva puede facilitarse una
mejor comunicacion del paciente, lo que repercutira en los ingresos y la gravedad de las
enfermedades concomitantes (91). En resumen, puede sostenerse que el coste del

tratamiento, incluso en fases avanzadas, es coste-efectivo.

5.6.2. Impacto del diagnéstico precoz.

Modelos predictivos indican que el diagnéstico precoz puede tener un impacto
positivo para los pacientes y sus cuidadores, y se sugiere que se puede producir una
reduccion de la institucionalizacion del 10% (88), o una demora de ésta de un afio y
medio, lo que supone ahorro incluso teniendo en cuenta los gastos de una campafia de
diagndstico precoz (92). Como consecuencia de esto, algunas guias recomiendan la
implementacion de estrategias de diagnostico precoz como medida coste-efectiva (93).

5.6.3. Impacto del tratamiento no farmacoldgico.

La mayoria de los trabajos que valoran la eficacia y la efectividad del manejo no
farmacoldgico tienen unos resultados positivos. De hecho, son intervenciones que, con
pequefias inversiones, benefician de manera evidente distintos aspectos: demoran la
institucionalizaciéon (recomendacién de grado A) y permiten mejora cognitiva, mayor
autonomia para las ABVD, influyen sobre las alteraciones conductuales y repercuten en

la calidad de vida del paciente y su cuidador (recomendacién grado B) (94).

Los programas dirigidos al cuidador, con diferentes grados de control y distintos
tipos de intervencion, han mostrado un ahorro de horas dedicadas al paciente (95).

6. REPERCUSION FAMILIAR.

La enfermedad de Alzheimer y las demencias en general son una de las
principales causas de deterioro funcional y dependencia en nuestro medio. Se calcula
que el paciente con enfermedad de Alzheimer precisa de unas 70 horas de cuidados a
la semana, donde se incluyen la atencion de sus necesidades basicas, el control de la
medicacion, los cuidados sanitarios, y el manejo de sintomas y eventuales situaciones

de conflicto (96). En la mayoria de los casos, sobre el 80%, los responsables del
25
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cuidado del paciente son los familiares (75). Normalmente, es uno de sus miembros
sobre el que recae el mayor peso de esta atencion, a esta figura es al que denominamos
cuidador principal (Tabla 5) (97). Conforme la enfermedad va progresando la
funcionalidad del paciente se va deteriorando, incrementando la presion sobre el
cuidador con la aparicion de sobrecarga en el mismo. El cuidado de la demencia
produce ademas un mayor nivel de estrés que el de otras enfermedades cronicas

generadoras de discapacidad, estando presente en mas de un 75% de los cuidadores (98)
Tabla 5. Caracteristicas sociodemogréficas del cuidador principal (97).

> 55 afnos 65 %
< 55 afos 33 %
Mujer 67 %
Varon 33%
Conyuge 47 %
Hijo/a 37 %
Otros Familiares 16 %
Si 65 %
No 35 %

Debido a esta situacion de sobrecarga, los cuidadores muestran un
incremento considerable de la frecuencia de enfermedades psicoldgicas y fisicas en
comparacion con controles de su edad, ademas suelen tener mayores niveles de
ansiedad y depresion (99,100), sintomas somaticos, sensacién de aislamiento social
(101), peores niveles de salud auto-percibida, y precisan de atencion psicoldgica y
consumo de farmacos psicotrépicos en mayor medida que la poblacién general, ademas

de disponer de menos tiempo para llevar a cabo sus propias actividades cotidianas (98).

Estos problemas no se resuelven, ademas, con la institucionalizacion o tras el
fallecimiento del paciente, sino que pueden prolongarse durante afos, existiendo tasas
de hasta el 20% de duelo patoldgico (102, 103). En la aparicion de sobrecarga en el

cuidador intervienen factores derivados de:
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e EIl paciente. La mayoria de los estudios realizados confirman que son los
trastornos de conducta son los que més intervienen en la aparicion de sobrecarga y
estrés familiar. También influyen en menor grado la alteracion funcional y el
deterioro cognitivo (104, 105).

e El propio cuidador. Sobre todo: la falta de apoyo social, la dedicacion exclusiva al
cuidado del enfermo, la falta de habilidades y estrategias de afrontamiento, la salud
del propio cuidador y el género, siendo mas frecuente la sobrecarga en el caso de las
mujeres (105,106).

Como consecuencia de todo esto se suele producir una importante reduccién
de la calidad de vida del cuidador. EI empeoramiento de la calidad de vida de éste,
ademas de por lo anteriormente expuesto, esta ligada invariablemente a la calidad de
vida del paciente (106). Cabe destacar que la calidad de vida del cuidador se encuentra
entre los factores de riesgo para la institucionalizacion del paciente con demencia,
siendo la principal variable predictora del ingreso (65). Otros factores implicados en la
institucionalizacién del paciente son: la edad del cuidador mayor de 60 afios, la propia
carga que soporta, o el que sea una persona diferente de la pareja o los hijos (107). En
términos de intervencion terapéutica, se ha demostrado que la mejora de los sintomas
depresivos en el cuidador, presentes hasta en el 50% en el caso de los conyuges,
consigue demorar el ingreso del paciente (108), lo que debe estimular la implantacién
de programas multidimensionales de actuacion.

Por ultimo, es importante resefiar que la mayoria de los cuidadores considera
insuficiente la informacion que reciben sobre la enfermedad por parte de los médicos,

asi como los recursos proporcionados por las instituciones (97).

Por todo ello, se deduce que es muy importante mejorar la asistencia al
paciente con demencia, tratando sus alteraciones de conducta, para mejorar la
calidad de vida del paciente y del cuidador. No menos importante es la actuacion
sobre el cuidador previniendo y tratando el aislamiento social y mejorando la
informacidn sobre la enfermedad e instruyendo sobre el manejo del enfermo. Parte
de este vacio viene a ser completado por las asociaciones de pacientes que realizan una

excelente labhor en este sentido.
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7. SITUACION DE LA ATENCION A LA DEMENCIA EN ESPANA

7.1. Utilidad del Diagnostico Precoz.

Como se ha comentado, en Espafia se estima una prevalencia de demencia
cercana al 6% de los ancianos, y se calcula que existen entre 400.000 y 600.000 casos
de demencia (39). De todos estos casos una parte considerable podrian estar sin
diagnosticar.

Existen pocos estudios en nuestro pais que valoren dicha problematica. Un
estudio poblacional realizado en Leganés (un municipio de sur de Madrid) obtuvo que
el 70% de las personas con demencia no estaban diagnosticados por los servicios
sanitarios (109). La proporcion de demencias no diagnosticadas esta intimamente
relacionada con la gravedad de la misma, de forma que las mas graves estan
diagnosticadas en un porcentaje mayor (64%) que las mas leves (5%) (109). Estas
cifras, que podrian ser vistas en principio como alarmantes o sobredimensionadas, no
difieren sensiblemente con otros estudios realizados fuera de nuestro pais. Asi, en otras
publicaciones europeas se han descrito tasas de demencias (en cualquier estadio) sin
diagnosticar en Europa entre el 74% (110) y el 58% (111), similares a las publicadas en
EEUU (65%) (112) o Canada (64%) (113). En un reciente estudio poblacional realizado
en Espafa (DEMINVALL) se obtuvo una prevalencia total de demencia del 8,5%, de
los cuales un 55% no estaban diagnosticados previamente, lo que refleja una mejora
respecto a cifras previas aunque aun preocupantes (33).

La problematica de la baja tasa de diagnostico de esta entidad hay que buscarla

en varios niveles:

e En los pacientes y la familia, debido en parte a la ausencia de conciencia de
enfermedad por parte del paciente y familiares, que consideran como "normales” o
"propios del envejecimiento” determinados sintomas, y en parte a que los sintomas
precoces son en ocasiones sutiles y heterogéneos lo que genera demora en los
diagnosticos (112).

e En atencion primaria, ya que a veces la formacion de los profesionales es escasa,
se tiende a infrautilizar los test de cribado por el excesivo tiempo que requieren

cuando, por otra parte, el cribado cognitivo masivo no se considera efectivo (114),
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se confia excesivamente en pruebas como el Minimental State Examination que a
veces es insensible para detectar los casos mas leves y se tiende a interrogar poco
por sintomas de pérdida de memoria hasta que aparecen problemas mas serios o
trastornos de conducta (112).

e En atencion especializada, porque a veces perciben una ausencia de opciones

terapéuticas o por el escaso tiempo que disponen en sus consultas (112).

Existe una cierta controversia sobre la necesidad de diagnosticar de forma
precoz las demencias, cuando por el momento no existe un tratamiento curativo o
modificador de la enfermedad. Sin embargo, parecen existir ciertos beneficios de este
diagnostico precoz, como son: iniciar tratamientos no farmacolégicos (94), programar la
intervencion psicosocial mas adecuada, reducir los accidentes de trafico haciendo
recomendaciones sobre el mantenimiento del permiso de conducir (115), facilitar la
toma de decisiones en la familia sobre aspectos sociosanitarios relacionados con el
enfermo (116) o reducir costes sanitarios asociados al uso de servicios a domicilio y
especializados (109). A estos motivos, habria que afiadir la importancia de tener un
sistema de salud preparado para el momento en que se descubran tratamientos
modificadores de la enfermedad, sin contar con aquellos casos de demencias tratables
que podrian quedar sin diagnostico cuando el tratamiento es mas eficaz (116).

Por lo tanto, se convierte en una tarea prioritaria mejorar la informacion a la
poblacion general sobre la enfermedad, y concienciar a los estamentos sanitarios
del beneficio del diagnostico precoz para dotar de mejoras y formacion a los
médicos de atencion primaria, e incrementar las unidades especificas de

diagnostico y tratamiento de las demencias.

7.2. Atencion al paciente con demencia.

La atencidn al paciente con demencia es compleja, multidisciplinar y requiere en
gran medida el apoyo de tres pilares fundamentales: la familia, el médico y los servicios
sociales.

Las demencias se han convertido en una de los principales motivos de consulta

en neurologia. Se estima, que el 18,5% de los pacientes que acuden a una consulta de
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neurologia general lo hacen por alteraciones de memoria y sospecha de deterioro
cognitivo (117). Sin embargo, en el segmento de edad de los mayores de 65 afios este
porcentaje alcanza el 35%, convirtiéndose en la primera causa de consulta neuroldgica
(118). Si se mantienen las previsiones demograficas esperadas en 2050 se habra
triplicado el numero de personas con Alzheimer (40). Esta realidad choca de forma
frontal con los tiempos de consulta disponibles tanto en atencion primaria, unos 7
minutos, (119) como en atencion especializada, unos 13 minutos de media para
consultas de neurologia (120). En este punto, hay que recordar que el diagnéstico de
demencia es clinico, con un papel limitado hasta la fecha de los marcadores bioldgicos,
y requiere una considerable cantidad de tiempo para recabar la informacion necesaria de
la anamnesis y la exploracién (121). Por ello, es necesario aumentar los tiempos
disponibles en las consultas de atencion primaria y especializada, asi como crear
unidades especificas de demencias para la correcta evaluacién de estos pacientes, y
facilitar el acceso a los biomarcadores de los casos con diagndéstico dudoso.

El apoyo de los servicios sociales es fundamental para la atencion al paciente
con demencia. Ya vimos anteriormente que la falta de apoyo social era uno de los
factores que incrementaban la sobrecarga del cuidador. En Espafia los recursos usados
en la asistencia de personas con demencia son los que marca la Ley de dependencia
(70): prevencion de la dependencia y promocion autonomia personal, teleasistencia,
ayuda a domicilio, centros de dia/noche y atencion residencial. Ademas, se incluyen las
prestaciones mediante servicios a través la prestacion econémica vinculada al servicio, y
la prestacion econdmica de asistencia personal. La solicitud de estas ayudas esta
condicionada desde 2006 por el reconocimiento de la situacion de dependencia del
enfermo, lo que en ocasiones constituye un verdadero “cuello de botella” en la

concesion de las ayudas.

En las ultimas estadisticas publicadas por el IMSERSO (31 de enero de 2017) se
habian presentado 1.625.864 solicitudes de las cuales se habian resuelto 1.518.289
dictamenes (93,38%) de los cuales un 26,16% (397.123 casos) se encuentran en Grado |
de dependencia, 29,98% en Grado Il (455.219 casos) y 23,92% en Grado |1l (363.228

casos) que es el mas grave. En total, 1.215.570 de las resoluciones tenian derecho a
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prestacion, el 80,06% del total de dictimenes. De todas ellas solo el 71,8% (873.706
casos) estan recibiendo las prestaciones (122).
Sin embargo, si comprobamos el tipo de ayuda recibida se observa todavia una

baja implementacion (Figura 7) (121).

Figura 7. Porcentaje de sujetos dependientes segun tipo de prestacion.
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Por ello, es importante concienciar a las instituciones de la necesidad de
acelerar los tramites necesarios para poder disponer de estas ayudas, y aumentar los

centros necesarios para poder llegar a un maximo de disponibilidad.

Podemos concluir que es necesario implementar programas globales que
permitan un diagndstico precoz, un tratamiento multidimensional y un abordaje
multidisciplinario, que abarque no sélo al enfermo sino también a los cuidadores
principales, y que permitan reducir la carga sanitaria, social y economica de las
demencias. De acuerdo con las recomendaciones de la Organizacién Mundial de la
Salud (3), Espafia deberia disponer de un Plan Nacional de Alzheimer, similar a los
que ya se han puesto en marcha en otros paises de nuestro entorno. En 2017 el Grupo
Estatal de Demencias se ha planteado el objetivo de poder presentar y aprobar el plan en

esta legislatura.
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