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1. INTRODUCCION

Lademencia es un sindrome clinico caracterizado por un deterioro persistente
y progresivo de las funciones cerebrales superiores (memoria, lenguaje, orientacion,
cakulo o percepcion espacial, entre as)aDicho 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

cuidadres.

Se conoce la existencia de la demencia desde tiempos de Hipécrates (400 a.
C.) habiendo recibido diferentes nomenclaturagar@noia, idiotismo, necedad,
imbecilidad adquirida, senilidad, psicosis senil, sindrome cerebral organico redtico
largode 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 biolégicas del trastorno que se denominard 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 divid
en dos grandes grupos: formaegenerativas primarias, progresivas e irreversibles
(Enfermedd de Alzhemier, Enfermedad por cuerpos de Lewy, demencia
frontotemporal, demencia asociada a la fermedad de Parkinson); y formas
secundarias, algunas potencialmente reversibles (demencia vascular, hidrocefalia a

presién normal, demencias por causas métatas o enfermedades sistémicas).

Es destacable que las referencias a demencia en la literahédica eran
escasisimas hastaacepocosafios ( de 3 en 1935 y 25 en 1950, a mas de 90000 en
2007) (1). Existe, por tanto, una investigacion muy activa en el campo de las
demencias, aunque todavia unos 20 afios por detras de otras patologias como la
cardiovascular o el cancgR). Es evidente también un mayor interés isbcy una

creciente concienciacion del problema; contrasta con esto el hecho de que son pocos



los gobiernos que lo han considerado una prioridad sanitaria de salud y han elaborado

planes nacionales de actuaci(®).

Los casos de demencia se incrementan de forma exponermimala edad,
siendo previsible una auténtica epidemia a nivel mundial en los proximos afios debido

al envejecimiento progresivo de la poblacion.

Las estadisticas demuestran que constituyen la principal causa de
discapacidad y dependencia en el anciano, y conllevan una morbilidad y mortalidad
muy importantes, lo que supone un coste econdémico, social y sanitario de primera
magnitud, que principalmeet recae en los familiares. Los programas de deteccion
precoz y los tratamientos disponibles en la actualidad (farmacologicos y no
farmacolégicos) permiten una mejora en la calidad de vida del paciente y su cuidador,

y una reduccion del impacto econdmigosocial de la enfermedad.

En Espafia, a pesar de que las quejas de memoria son el principal motivo de
consulta en neurologia, en pacientes mayores de 65 afios, existe un infradiagndéstico
llamativo de los casos de demencia, sobre todo en estadios levesfajarde
concienciacion familiar y de profesionales sanitarios. La infraestructura sanitaria y
social de atencion a estos enfermos es todavia muy deficiente, y suplida, en parte, por

la desinteresada labor de asociaciones no profesionales.

Este document@nalizara 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 elaboracién de planes globales

de actuacion que reduzcansdevastadoras consecuencias.



2. EPIDEMIOLOGIA

Conocer la epidemiologia de un trastorno, es decir, el patrén de aparicion en la
poblacion, es esencial para la planificacion de los servicios sociales y de salud, y para

medir su repercusion en la poloian.

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
afo. La prevalencia se refiere al niumero total o porcentual de casos (nuevos y

antiguos) @tectados 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. Estdebss al empleo de
metodologias  distintas,  criterios  diagnésticos  diferentes,  caracteristicas

sociodemogréficas de la poblaciéon estudiada y tasa de resp(leSg
2.1. Incidencia

Las estimaciones de incidencia en demencia suelen ser desde £asos por
1000 personasfio en el grupo de 64 a 69 aflos de edad, hasta 40 a 60 casos por 1000

personasafio en el grupo de 884 afioq1) (Tabla 1 Hgura 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 d4has

Cabe destacar, como demuestra el estudio Rotterdam, que las rsupae
encima de los 55 afos 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 avanz#slas



Metaanalisis de 9 Alteraciones del
MRC CFA®)

estudios europeogb) pensamiento en adultog7)

Tabla 1 Incidencia de demencia especifica por edad; casos por 1000 peksafias

MRC CFAS: Medical Reserch Council Cognitive Function and Ageing Study (estudio soboefumitbién

envejecimiento del Consejo de Investigacion Médica)
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Figura 1 Esquema comparativo de incidencia de Enfermedad de Alzheimer (EA)

en varios estudios europeos y norteamericafos




EA: Enfermedad de Alzheimer, DV: demencia vaschlemEP: demencia en la enfermedad de

Estudio Ambito de estudio Incidencia total( por Incidencia por etiologias
1000habitantes/afio)
NEDICE®) t20fF OAsy x 10.6 7.4 EA
regiones centrales de
1.4 DV
Espafia
0.9 DEm EP

0.4 secundarias

OGN t 20f | OAsy x 10.7 (desde0.6enel 7.7 EA

Rotterdam grupo de 55 a 64 afos
15 DV
hasta 97.2 en el grupo
X dn 3240
Hendrie et al(10) Poblacion de raza negra EA:
X cp | 32a
_ ; ) Nigeria:13. 5 Nigeria: 11.5
Indianapolis (estudio
comparativo) Indianapolis32.4 Indianapolis: 25.2
Ravaglieet al. (11) t20fl OAsy x 378 23.8 EA
una region italiana
11 DV
Matsui et al(12) t20fF OAsy x 323 14.6 EA
Japon
9.5 DV
Seguimiento a 17 afios
1.4 DCL
3.8 mixta

Tabla 2.0tros estudiogelevantes en incidencia de demencia
I

Parkinson; DCL: demencia por cuerpos de Lewy
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2.2 Prevalencia

Los estudios de prevalencia son mucho mas numerosos en todo el mundo y
revelan una tendencia similar al incremento segun avanza la edadérEimnos
generales la prevalencia de demencia se sitia por debajo del 2% en el grupo de
ancianos de edades compredds entre 65 y 69 afos; este valor se duplica cada 5

afos y alcanza un 10/% en el grupo de 80 a 84 afios, llegando a valores del 30% por

encima de los 90 and43).

En elestudio mundial de Ferri(14) se aprecia una prevalencia similar en
Europa, Norteamérica, Sudamérica y Asia oriental, siendd050% menor en Asia

meridional y un 6670% menor en AfricéFigura 2)
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Figura 2 Diferencias geogréficas de la prevalencia de demencia especifica por edad por 1000
personasDatos del estudio de consenso Delfibi)

EnEspafalas tasas de prevalencia para mayores de 65 afios se situan entre el

5.2y el 16.3%3), llegando al 22% en varones mayores de 85 afios y al 30% en mujeres

del mismo grupo de edadb).



Estudio Ambito

Barcelona

Sicrast al.(16)

t20fF OAsy X

NEDICEQ7) 3 regiones centrales de

Espafia
t20fF OAsy x

Estudio Rotterdam Holanda

©) _ 5
t26fF OAsy x

Yaffeet. al. (18) USA

Mujeres muy ancianas
(edad media 88.2 afios )

Sekitaet al. (19) Japén
t20flF OAsy X

Evolucién en 4 periodos
de tiempo

Estudio de consenso RYbIE]
Delphi(14)

Prevalencia global (%) Prevalencia por

etiologias (%)

4.3 % 2.4% EA
1% DV

5.8%

4.5 %yglobal

0.2 % 5% 64 afios

Deterioro cognitivo
ligero: 23.2%

6%en 1985 EA:
4.4%en 1992 1.1-1.3-2.3-3.8%
5.3 %en 1998 DV:
8.3%en 2005 2.3-1.5-1.5-2.5%
Global:4.3%

Norteamérica: 6.4%

Europa occidental: 5.4%

Latinoamérica: 4.6%

China: 4%

Europa del este: 3.9%

Norte Africa y Oriente
proximo: 3.6%

Africa: 1.6%

India y sudeste asiatico:
1.9%

Tabla 3.0tros estudios relevantes en prevalencia de demencia
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2.2.1 Prevalencia por tipos de demencia

Si tenemos en cuenta las diferentesologias de la demencia, la enfermedad
de Alzheimer es, con diferencia, la causa mas frecuente (entre el 60 y el 80%); en
segurdo lugar aparece la demencia poatologia mixta, vascular y Alzheimer, seguida
de la demencia vascular (entre el 20 y el 3@8b total), y ya, a mas distancia, la
demencia por cuerpos de Lewy y la demencia asociada a la enfermedad de Parkinson,

demencia frontotemporal y demencias secundar{&gura 3Y20-22).

A pesar de ser etiologias menos frecuentes, cabe destacar que la prevalencia
acumulada de demencia, en pacientes con enfermedad de Parkinson de mas de 10
afos de evolucion, es Her5%; es decir, 3/4 de los enfermos de Parkinson
desarrollardn demencia a lo largo de su enferme(®8). Por otro lado, si se tienen en
cuenta Gnicamente los casos de demenciaerhipdey 1 S 22 @Sy 66X cp | 324
frontotemporal adquiere un papel mas relevante {12% frente a un 235% de casos

de EA entre los 45 y 65 afndga).

m E. Alzheimer

1%4% m Vascular

20%

u Mixta

E Demencia por
cuerpos de Lewy

m Demencia
10% frontotemporal

m Otras

Figura 3 Prevalencia de los diferentes tipos de demencia
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2.2.2 Prevision de futuro

Espafia El progresivo envejecimiento de la poblacion hace prever un
incremento subsiguiente de las demencias en todo el mundo. En Espafa, se calcula
que, en 205Q uno de cada tres espafoles tendra mas de 65 afios. En 2004 las personas
afectadas por demencia era de 431000; si las previsiones de crecimiento son correctas,
se calcula que en 2030 la cifra alcanzaria casi los 600000 enfermos, y en 2050, cerca
del millon Sin embargo, estas cifras probablementeraméloren la cuantia del
problema, ya que un porcentaje no desdefiable de casos quedan sin diagnosticar o no
figuran en las estadisticas oficiales (hay estudios que apuntan a que ya en 2004 habia
ente 40000 y ®0000 enfermosjTabla 4 (14)

Pacientes con Demencia

Poblacién Total Mayores de 65 afios

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

Tabla4. Datos dgpoblacion, mayores de 65 afios y pacientes con demencia. Fuente INE.
* Estimados para los afios 2030 y 2050

Global En EEUU se estima que existen unos 4.5 millones de pacientes con
demencia tipo Alzheimer, de los cuales 200000 son menores de 65aii@§50 se
espera que la cifra se incremente hasta los- 16 millones de enfermof&5). A nivel
mundial las cifras se elevan, desde 21 millones de enfermos en 2001, hasta 113
millones en 2050, de los cuales 2/3 mtvivirdn en paises en desarro(). Si
tenemos en cuenta que la duracién media de la enfermedad es de 5 a 10 afios, cifra
que probablemente aumente en los proximos afios gracias a la aparicibn de nuevos
farmacos y a la mejora de los cuidados de los pacientes, podemos haceraddea

de la enorme carga social, econdémica y sanitaria que supondra esta patologia.

La OMS yhaavisado de las posibles consecuencias de este hecho e incita a los
gobiernos a tomar medidas que reduzcan el impacto ssarotario de esta patologia

tan devastadordglb).
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Se calcula que el retraso en la aparicion de la EA en un afio, mediante
actividades preventivas, reduciria en 12 millones el nimero de enfermos, en 2050, a

nivel mundiak2).

2.3 Conclusimes

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 supme una enorme carga social, econémica y sanitaria para cualquier

gobierno y el conjunto de la sociedad.
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3. MORBIMORTALIDAD
3.1. Morbilidad en demencias

La demencia aumentaotablemente la carga de comorbilidade las personas
afedadas,con una media de hastafgenfermedades crénicas mas en estos pacientes
(26, 27), destacando la prevalencia dectores de riesgo vasculachipertension
arterial en el 20,7% de los pacientes, diabetes mellg¢nsel 7,1%Yy los problemas

derivadog(28), tanto a nivel cerebral como cardiaco y periférico (vigura 3.

18,5%

Claudicacion  Angina Infarto agudo Accidente Ictus
intermitente de miocardio isquémico
transitorio

Figura 4 Prevalencia de comorbilidad vascular en la deme(@B

Mencion especial merecen los procesos directamente atribuibletetarioro
cognitivo y funciona(29), como el riesgo deaidas-un 17,7% de los pacientes sufre
alguna fractura, la susceptibilidad mfecciones-un 14% ha padecido neumonja las
consecuencias de [gérdida de movilidady una eventual postracién, en estadios mas

avanzadog30).

Los sintomas depresivos constituyen el proceso psicopatolégico mas
frecuente en estadios leves y moderados de la enfermedad, abarcando desde
reacciones adaptativas a episodios de depresion m&ga). La prevalencia varia

notablemente en funcion de la severidad del cuadro y el estadio de la dem@g2eia
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34), pero se han registrado sintomas depresivos en mas de la mitad de los pacientes
(tasas mayores en estadios leves), y u28% de episodios mayores entre todos los
tipos de demencia (mas frecuentes en la degeneracion corticobasal y la deroencia

cuerpos de Lewy).

Un capitulo importante en cuestiones de morbilidad viene dado poeflestos
secundarios de la medicacidmla que estan expuestos estos pacientes, con una media
de mas de 5 farmacos por perso(@/, 35). Sorprende, ademas, el que a pesar del
déficit colinérgico caracteristico de la demencia, hasta un 50% tenga prescritos
farmacos con accién anticolinérgica. En cuanto al tratamiento sintomético especifico,
el informe NICE 20ltlestaca los sintomas gastrointestinales con el uso de los
farmacos anticolinesterasicos (afiade insomnio, fatiga yndales musculareen el
caso de donepezilo), y la posible aparicion de mareo, cefalea, estrefimiento,

somnolencia e hipertensién arteriabn el uso de memanting@eo).

Cabe destacar, finalmente, gaesgo aumentado de ingreso hospitalarigue
tienen los pacientes con enfermedad édzheimer (hasta 3,6 veces), habitualmente
debido a complicaciones infecciosas en fases avanzadas de la enferr@@ad
Teniendo en cuenta que el manejo clinico de estas personas &ss dificultoso
(laboriosa anamnesis, mala tolerancia a procedimientos diagndsticos, riesgo de
iatrogenia por polifarmacia), lasestancias hospitalarias resultan més largas,
complejas y costosas(38). La presencia de deterioro cognitivo durante una
hospitalizacion es, ademasn predictor fiable de deterioro funcional pasado dicho
ingreso(39). Si bien el numero total de ingresos por demencia en nuestro medio no
resulta significativo (10/100.000 habitantes, segun las cifras del INE de 2010, frente a
10.559/100.000, incluyendo el total dmusas), la estancia media por alta hospitalaria
si resulta muy llamativa para la categoff@mencia senil, presenil y vascular
nomenclatura del CHE-MC en todo caso anticuadgues en el afio 2009 fue d8,11
dias frente a los 6,9 dias del total ddtas, s6lo superada por la categofros
trastornos mentales y retraso menté?71,32 dias), y a una considerable distancia del
tercer diagnéstico con mayor estancia medlaastornos esquizofrénicpgon 38,39

dias), con las implicaciones que estosodaienen en gestion sanitaria.
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3.2. Mortalidad en demencias

La demencia es uno de los principales predictores de mortalidad, situaatiose
nivel de otros mas frecuentemente citados como @&ncer o las enfermedades

vasculareq40).

Se estima que la enfermedad ddzleimer es responsable de un9% de
muertes en mayores de 65 afos, riesgo que aumenta considerablemente con la edad
alcanzando uiB0% en varones mayores de 85 afos, y un 50% en mujeres de la misma
edad (41). El riesgo relativo de mortalidad compdo con controles, teniendo en
cuenta todos logrupos de edad, es deQlpara laenfermedad de Alzheimer y de2Z,
para otras demencia$42), riesgo en todo caso estimado a la baja, dada la escasa

declaracion de demencia en los cédados de defunciof3).

La duracion media de kanfermedad de Alzheimer es de 3,1 & Bfios(44),
siendo menor cuanto mas precoz sea Su comienzo, peor seaiéiéit cognitiva y
funcional (especialmente si concurren disfuncion frontal, sintomas extrapiramidales,

alteraciones de la marcha y riesgo de caidas), o exista comorbilidad sis(é&)ica

Los datos del INEOO8 sefialan un aumento en ur6% de las defunciones por
Trastornos mentales y del comportamierga este afio, alcanzando, con ur33%, el
séptimo lugarentre las causas de mortalidabestaca en este grupo lademencias,
responsables de un B del total de fallecimientos (cuarta causa de mortalidad en
mujeres), y dentro de ellas la femmedad de Alzheimer, con un 2,68% sobre el total (el

69,6% correspondiendo a mujeres).

3.3 Conclusiones

Lademencia aumenta la carga de morbilidad de las personas afectedas,
especial incidencia dproblemasde indole vascular (cerebral, cardiaco y periférico),

riesgo de caidas, infecciones y depresion.
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Es también un factor de riesgo importante de ingrésspitalario, por cuanto
gue incrementa de manera muy significativa la estancia media de los pacientes, siendo

ademas los ingresos médicamente complejos.

La mortalidad atribuible a la demencia se sitla en un nivel cercano al de otras

causas mapublicitadas, como el cancer o las enfermedades vasculares.

4. DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA
4.1. Demencia y discapacidad

La demencia conlleva por definicion el deterioro en el grado de funcionalidad
de la persona (criterios diagnésticos del DB determnando asi que el paciente
pase, en funcion de la supervivencia de la enfermedad, un tiempo prolongado en
situacién de discapacidad y dependen@®). Hecho éste al que hay que afiadir el
efecto mismo de la edad, factor independiente de gran importancia en la aparicion de
dicha situacion(principalmente por la concurrencia de patologia osteoarticular,

deficiencia ma$recuente en la poblacion general).

Segun laEncuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia elaborada en 2008 (EDAIDO08), la tasa de discapacidad se sitla en
Espafa en 89,7/1000 habitantes. En este registro, la demencia etgpanto lugar en
cuanto a frecuencia de diagnésticasas de 330.000 personas afectadas, sin contar la
enfermedad cerebrovascular por detras de problemas articulares, depresion
(comorbilidad frecuente en la demencia, como se ha visto), cataratas jopatih
isquémica (también 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 gfupo 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, sufrte una importante merma en su productividéal).
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Al margen de otras consideraciones (memmrtalidad, recursos asistenciales,
provision de medios), lademencia es una de las principales causas de
institucionalizacionen los paises de nuestro entorrfeer Figurab) (42), llegando a
afectar hasta un 90% de los pacientes, frente a un 50% en la poblacion g@&gral
O2y dzyl GFal FydZdt RS AyailiA9idzOAz2yl t Al OAsy

Enf. Alzheimer || Otras demencia
RR 5'44 RR 5'08

Figura5. Riesgo relativo (RR) de institucionalizacién en demencias, frente a co®)es

Por otro lado, del total de personas discapacitadas ingresadas en centros
residenciales (INE 2008), un 36% corresf@a pacientes con demencia (14,3% de
enfermos de Alzheimer y 21,7% de otras demencias), con las particularidades de
manejo que este diagndstico comporta. A nivel farmacoldgico, es importante apuntar
que la capacidad de los medicamentos-padinérgicosde retrasar el momento de la
institucionalizacién representa de hecho la indicacion principal para su utilizacion,

segun las ultimas guias clinicas publicd88s

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 cardiovasculargs0). Dado que el diagndstico conlleva necesariamente
una pérdida de la capacidad funcional del individuo, pronto comienza éste a depender
de los cuidados de otra persona, habitualmente un pariente cerq@®o de los

casos), lo que extiende el ambito de afectacién de la demencia. Representa asi esta
18



entidad un claro exponente del concepto éafermedad sociesanitaria en el que
estan incluidos no solo el enfermo y el entorno cuidador/familia, sino tamtaén
instituciones sanitarias y sociales, publicas o privadas, implicadas en el proceso de

atencion a la persona con demen¢id).

Conviene destacar, segun los datos de una encuesta recieating Dementia
Survey (52)-, que aunque existe un altgrado de concienciacion en Europa sobre las
consecuencias de la enfermedad de Alzheimer, pocas son las personas capaces de
detectar sus sintomas de inicio, y la demenwaconstituye en lineas generales una
prioridad de salud publica(53), todo lo cual dificulta la puesta en marclue

programas de prevencion en estadios precoces de la enfermedad.

Si bien la dependencia generada no constituye habitualmemtgiferencia de
la mortalidad una variable principal en el célculo de la carga de salud publica
atribuible a una enfermedad,nela demencia este punto cobra especial importancia,
pues de ella dependeran, en gran medida, tanto la calidad de vida del binomio

pacientecuidador, como los costes generados, directos e indirg@i)s

Segun la prevision ddlibro Blanco de la Dependencialaborado por el
IMSERS(®D5), frente a los 163.334 del afio 2005, en 2020 habra en Espafia un total de
246.412 mayores de 65 afios en situacion de gran dependeweraFigura6-. La
mayor parte de dbs lo esta por un diagnéstico demiencia, 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 integralla demencia, dentro del marco actual de la reciente
Ley de Dependencig6) y de nuestra convergencia so@geonomica con el resto de
Europa. El crecimiento y desarrollo del estado de bienestar debe articularse en todo
caso sin perder de vista la rigueza de relaciones sociales que nos caracteriza como pais

mediterraneo, y que haido la base de la atencién a la demencia hasta la fecha.
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El 88,67 % de los
dependientes tiene
el diagnostico de
demencia

m Afio 2010
m Ao 2005

Dependencia Dependencia severa Gran dependencia
moderada

Figura 6 Mayores de 65 afios y grado de dependencia, en miles de habitantes. Libro Blanco
de la Dependencia 2005.

4.3. Fundamatos éticos de respecto 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 adapiése a cada estadio de la enfermedad,
salvaguardando su persona y dignidad en todo momento, y encontrando el equilibrio
en los principios bioéticos béasicos de beneficencia, no maleficencia, autonomia y
justicia, segun la situacion del paciente. En fasesslgprimard asi el principio de
autonomia, mientras que en estadios avanzados lo hard necesariamente el de
beneficencia, al quedar las decisiones en manos de otras personas (representantes

autorizados y personal sanitario, principalmente).

En esta lineaa 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 (57), igualmente de una manera dindmica y consensuada.
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Es necesario entender que en la practica medica todas las decisiones tienen una
dimensién 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 indicacién de
sondajes denutricion enteral, o del empleo de medidas de contencion 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
embargo de indole mas legal que clinica, recayendo con frecuencia en la autoridad
judicial el consentimiento para con determinados procedimientos y actitudes. El
Documento Sitges 200&coge, 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, calculo, orientacion, funcionamiento
ejecutivo, memoria, razamiento, motivacién, autocontrol), y los medios
neuropsicolégicos para su correcta evaluac{®8) .La incapacitacion total, como
solucién unica al declive cognitivo de la persona con demencia, debe de ser sustituida,
en un marco de proteccién juridica gcsal, por una idea de incapacitacion parcial,
progresiva y, en cierto moda, medidadel 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 Cmclusiones

La demencia es una de las principales causas de discapacidad en los paises de
nuestro entorno-afectando tanto al paciente como al cuidagoes laenfermedad
cronica que prgoca mayor dependencigpor encima de otras como el ictus, la
enfermedad de Parkinson o las enfermedades cardiovasculagyesonlleva un elevado

riesgo de institucionalizacion, con la carga s@einitaria que esto comporta.

A pesar de ellola demencia no constituy@abitualmente una prioridad de
salud publica,con la dificultad que esto implica para lguesta en marcha de

programas de prevencion en estadios precoces.
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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

siera las bases éticas y legales de atencién al paciente con demencia.

5. IMPACTO ECONOMICO DE LAS DEMENCIA A NIVEL NACIONAL E INTERNACIONAL
5.1.Introduccion

El andlisis del impacto de las demencias sobre el paciente, su entorno y la
sociedad en genergbuede realizarse separando, su repercusion en dos vertientes
RAAGAYyGlray f2a Oz2adSa aialy3aroftSacesr 1jdzS a2z,

intentan explicar el efecto social de la enfermedad.

En este apartado se tratard el impacto econémico de laataria, a niveles
nacional e internacional, basado, principalmente, en material publicado refeeetde
Enfermedad de Alzheimer Al que constituye, como se ha dicho en otras secciones,

entre el 60 y el 80% de las demencias diagnosticadas.

Se abordaranpor un lado, los datos existentes en cuanto a la situacion del
gasto y, por otro, las consecuencias de ciertas medidas sobre los factores econémicos

(diagndstico precoz y tratamientos farmacolégico y no farmacoldgico)

Los costes no econdmicos o intanggbte contemplan en otro capitulo de este

documento.

5.2.Partidas del gasto econémico.

El gasto econémico que ocasiona la demencia puede clasificarse, a su vez, en

dos puntos claramente diferenciad{fggura 7):

1 Costes economicos directoson aquellos gastos cuantificables y que se derivan,
directamente, del cuidado del paciente. Constituyen: el gasto sanitario

(farmacéutico y utilizacion de otros recursos sanitarios, tales como atencion
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meédica y estudios complementarios y centros de ,déh) gasto derivado de la
atencion domiciliaria reglada y de la institucionalizacion y el derivado de aspectos
técnicos: remodelacion de las viviendaansporte sanitario, etcétera;

1 Costes econdmicos indirectoson los gastos que corresponden a sepgiano
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 gatos no sanitarios a esta parti@o).

GASTOS DIRECTOS GASTOS INDIRECTH!

TRATAMIENTOS
CONSULTA
EXTERNAS
SANITARI{ OTROS | HOSPITAL TIEMPO DE CUIDADO
INFORMAL
RECURSO_URGENCIA
CENTROBE| Formagdecuantificacion:

DiA ASalario de sustitucion
ASISTENEDOMICILIARIA Coste de oportunidad

PROFESIONAL Ariempo de ocio

ASPECTOS TECNICOS:
REMODELACION HOGAR

COMPRAE MATERIALES

Figura 7 Costes econémicos

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
cuantificarsecomo 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 oportunidad7). Asi mismo, el numerde horas declaradas es muy variable

entre estudios.
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5.4.Coste total y variables que influyen en él

En términos del coste total para la getad, la EA se situa, en Estados Unidos,
en tercer lugar, por detras del cancer y la enfermedades cardi@@s En este

computo no estan incluidos muchos pacientes en fase leve, aln sin diagnosticar

¢, Qué significan estas estadiss? En Europa, en 2009 se invirtieron 103.3 mil
millones de euros so6lo en gastos directos y en Estados Unidos, en el afio 2009 el gasto
directo global anual fue de 97 mil millones de dolares. A nivel mundial, los costos
anuales sociales de la demencieerfon en 2009 de 422 mil millones de ddlares
americanog61) (para hacernos una idea, el PIB de Espafia en 2010 fue de 1 billon 117

mil millones de délares, algo menos del triple de ese gasto mundial)

La evolucion del gasto varia en funciba 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, mayel gasto directo. En conjunto, tres
cuartas partes del gasto total a lo largo de toda la enfermedad corresponden al

derivado de la institucionalizacion del pacie ).

Los factores que mas influyen en este gasto exorbitante son: la gravedad de la
demencia las condiciones médicas asociadas (la comorbilidad), los problemas
neuropsiquiatricos y los signos extrapiramidal@@). Otras variables que modifican el
gasto son algunos factores sociodemografi$, tales como el nivedle estudios del
cuidador, el vinculo que mantiene con el paciente y el medio en el que se encuentran

(rural vs urbana)(figura 8)
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CONDICIONANT BELCGASTOIEN bhADEMENCIA

ASegurMMSE
GRAVEDAD ASegun deterioro de las
actividades de la vida diaria

ALTERACIONEEUROPSIQUIATRICAS

INSTITUCIONALIZACION

ENFERMEDADES CONCOMITANTES

Figura 8 Condicionantes del gasto

Es interesante hacer hincapié en el efecto de los trastornos de conducta, que
constituyen un factor implicado no sélo 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 1/3
mas(62).

5.5.Coste de la demencia tipolZheimer en Bpafia

De acuerdo con estimaciones realizadas en 2004, el gasto total (publico y
privado) en Espafia en demencias podria ser de mas de 8200 millones de euros, por
debajo de la media europe3). Segun datos del Ministeride Sanidad, en el afio
2005 el gasto sanitario de Espafa total fue7&e307 millones deuros, el 7% del PIB
(64). Por lo tanto, ebasto total en demencigsde haberse cargado integramente en el
presupuesto del estaddhabria supuesto el 10% del total de presupuesto sanitario

del conjunto del pais.

Enmas del 80% de los casos, el cuidado de los pacientes con EA lo realiza la
familia (59). Se ha comprobado que el gasto aumenta a medida que evoluciona la
enfermedad, llegando a triplicarse el coste en las etapas mas adas(5). Las

cantidades que se reflejan en los estudios son muy variables, y se encuentran entre los
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18.000 euros anuales para la demencia leve y hasta los 52.000 calculados para un

paciente en estado de demencia avanzh).

Lafamilia asumeel 87% del coste del total de los gastosl restante 13%,
pagado por fondos publicos, gesponde auna parte de logastos directos, sanitarios

en su mayorigb9). (figura 9

m FAMILIA

® ORGANISMO
PUBLICOS

Figura 9 Reparto del pago en Espafia (Coduras 2010)

Los gastosderivados del cuidado informal, suponen, de media, el 52% del
gasto total. Esta cifra disminuye con la gravedad, al tiempo que aumenta la que
corresponde a logastos del cuidado remunerado y form@&9). No obstante, hay
estadisticas que recogen un incremento gmesivo de los gastos informaleEllo
sucede cuando, a pesar del deterioro del paciente, no hay institucionalizacion ni
posibilidad de recurrir a cuidadores remunerados. En estos casos nos encontrariamos

gue en fases avanzadas tpastosindirectos puedersuponer el 73% del tot#67).

Los costes directos sanitarios aumentan a lo largola evolucion de la
enfermedad.No en vano loglastos sanitarios denfermos de Alzheimer son un 34%
mayor gue los derivados de una poblacién similar sin la enfermeddado que tienen
MAs visitas a urgencias, estancias hospitalarias mas numerosas y mas largas y precisan

de mas cuidados meédicos domiciliari@®3). Dentro del coste sanitario, el gasto
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derivado de los farmacos para la demencia es moderado y constituye,
aproximadamente, el 8% del gasto to{&l9). La principal partida del gasto directo
corresponde, en las fases finales, a la institucionalinadigél paciente o el uso de
centros de dia y a la ya mencionada aparicion de los cuidadores profesionales

remunerados(figura 10)

NO SANITARIO SANITARIO
?gg 745 §§§ IMPACTO DEL
60 50 TRATAMIENTO
250 550 ESPECIFICO PARA L
420 450 DEMENCIA EN EL
300 264 30 GASTO CONJUNER
1092

20 200 PO EUROS AL MES
150 150
Fi= s Gao g |

01 0 El coste del cuidado

o)

O QO .
é&* gé*"o §§ & @@0" & 0%0" informal supae la
A\ . . .
~ @0 @\0 v@’o & @\o“ ‘v_fé‘(? principal partida en
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& S & o el gasto.
S &€ 3
=

Figura 10 Coste medio mensual en ewdEstudio Eco. Coduras 2010.

El empeoramiento en la funcién cognitiva y en las actividades de la vida diaria

es fuerte marcador de gas{g9) (Figura 11)
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Figura 11 Coste medio por horas de cuidado en euros/mes.
Adaptado de Lépez Pousa 2004

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
béadcas e instrumentales de la vida diaria. Segun el estudio de la CEAFA, el tiempo
diario dedicado al paciente varia desde las 8 horas en la fase inicial, a las 12 horas en la
avanzada(67), lo que supondria, en valor del afio 2003, un importe entre 14700 y
21900 euros anuales sélo en atencion al paciente.

Como dato interesante, el gasto se ve influido por ciertas caracteristicas socio
demograficas: en el adio rural el gasto sanitario (entendido como la utilizacién de
recursos sanitarios) es men@@9); cuando el cuidador es la pareja o tiene estudios

universitarios, el gasto es mayor.

5.6.Coste efectividad del tratamiento. Diagnéstico y tratamiento precoz.

5.6.1llmpacto del trahmiento farmacoldqgico.

Desde la publicacion de las guias NICE de los aiios200381y 2005 (NICE), en

las que se cuestionaba la eficiencia del tratamiento de la demencia hasta la actualidad,
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en que no hay dudas acerca de su coste efectivi®) se ha producido un giro
copernicano en cuanto a la valoracion de su impacto socioeconomico, fruto de un

aumento de la evidencia cientifica y deelaolucion de los modelos de andliéig).

A la Iz 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 ktrabajo de Zhwet al. (60), diversos estudios confirman que: se reduce el
tiempo del cuidador dedicado al pacientee seduce la institucionalizacion y ello
supera en beneficio al gasto de la medicacién; se produce una reduccién de las
hospitalizaciones y del cuidado por enfermeria especializada. Cuando se utilizan
modelos predictivos, se obsenahorro global, especialmnte si el tratamiento es
precoz atribuido, aunque no exclusivamente, a la demora en la institucionalizacién
por una mayor latencia en la transicion de EA leve a moderada. Hay que tener en
cuenta que, segun dichos modelos, el riesgo de institucionalizami pacientes con

un MMSE de 24 es del 1% y se acerca al 100% cuando el MMSE €81)e 11

Otros trabajos que han analizado el efecto sobre la demencia moderada o
grave alcanzan unas conclusisr@milareg61): mejoras pequefias en escalas como el
MMSE (cognitivo), la NPI (conductual) o Blessed (funcional) producen ahorro global de

hasta cerca de 4000 dolares por paciente.

Lo anterior repercute, principalmente, en lastitucionalizacion 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 institucionalizacién, el efecto sobre la independencia delepée es coste efectivo.

En términos economicos, el tratamiento de dementes moderseleeros,
permite un ahorrogsobre el coste totalde 700 euros en dos afios y la ganancia de 2.5

meses en situacion funcional de independen(@.

Por otro lado, puede esperarse una mejora en lost@gm derivados de las
enfermedades concomitantesdel paciente en la medida en que se mantiene en fases

menos avanzadas de la demend@n la estabilizacién cognitiva puede facilitarse una
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mejor comunicacion del paciente, lo que repercutira en ihggesos y la gravedad de

las enfermedades concomitanté4y).

En resumen, puede sostenerse gelecoste del tratamiento, incluso en fases

avanzadas, es costefectivo

5.6.2.Impacto del diagndéstico precoz

Modelos predictivos indican que el diagnéstico pregaede tener un impacto
positivo para los pacientes y sus cuidadores, y se sugiere que se puede producir una
reduccion de la institucionalizacion del 10% (Getsios 2011), o una demora de ésta de
un afio ymedio, lo que supone ahorro incluso teniendo en cuenta los gastos de una
campafna de diagnostico prec¢z3). Como consecuencia de esto, se recomienda la
implementacion de estrategias de diagndstico precoz como medida -efestéiva
(74).

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 pequefas inversiones, benefician de manera ravigente distintos aspectos:
demoran la institucionalizacién (recomendacion 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

(recomendacion grado HJ5).

Los programas dirigidos al cuidador, con difées grados de control y distintos

tipos de intervencionhan mostrado un ahorro de horas dedicadas al paciérég

5.7. Impacto de la demencia a nivel internacional.

5.7.1.Europa.

El gasto en demencia pasé en Europa d&53nil millones de euros en 2003

(66) a 103 mil millones en 20081). Las diferencias entre los estudios publicados y los
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servicios que se ofrecen en cada pais son tales que cualquier comparacién entre

regiones europeas resulta muy compleja. La mediana de los costes es de 28.000 euros

anuales(figural2)
RASETE7E kel GAvE oAl

BELGICA 6974 11538 23484 14673
FRANCIA 4783 7792 6435
FRANCIA 6339 15961 53574 22950 Se hace evidente la
ALEMANIA 3673 10120 19446 12040 disparidad en
ITALIA 52406 resultados, lo que
ITALIA 28691 dificulta la
DINAMARCA 10113 15058 22521 10752 comparacion entre
REGION 4953 15013 30581 14038 paises.
NORDICA
SUECIA 4942 20561 40180 27236
FINLANDIA 7670 9265 16398 33333 La mediana del
ER SOEES gasto es de 28 mil
ESPARA 18311 23522 31759 27595 euros anuales, y
ESPANA 18372 31795 52137 37287 Espafia se encuentra
Eﬁllgg 41982 65041 86254 64426 por encima de esta
REINO 13488 22169 36132 32468 cifra
UNIDO
REINO 35287
UNIDO

Figura 12.Costes medios anuales, en euros, para demencia segtintaé estudios
publicados. Adaptado de Jonsson 2009

A pesar de las disparidades entre estudios, hay una constante: en los paises del
sur de Europa(Espafia e Italia) tiene un mayor peso el cuidado informal, gasto
indirecto, debido a la tardia institucionalizacion, en contraposicion con los paises del
norte de Europa (Suecia, Dinamarca, Noruega y FinlanHia)estos, los gasto

indirectos suponen sol@ntre 1/3y 2/5 del total del gastd66, 77). (figura 13
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Figura 13Europa: coste medio anual en euros, 2006, por regiones.

Gustavsson 2010.

Las horas diarias dedicadas al cuidado informal variadedieshora diaria en

Dinamarca, hastlas 5 y media de Espafia o Greoidas 6 de Itali&/7). (figura 149
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quiza, de aspectos
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Hgura 14.Comparacién entre paises segun horas dedicadas a

cuidado informal. Adaptado de Gustavsson 2010

5.7.2.América del Nrte.

En Estados Unidos, en las fases precoces, el cuidado informal suporg0éb60

del gasto, dado que entre 2/3 y % de los pacientes viven en la comunidad. A medida

qgue la enfermedad se agrava, se invierte la relacién de gastos, de modo que, en el
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conjunto ckl total del gasto de un paciente a lo largo de su vida, el 75% del importe se
debe a los gastos de institucionalizacion. Mas del 60% de los gastos derivados del
cuidado directo recae sobre la famil(@0). Como se recoge g{78), se han calculado

6.28 horas las dedicadas al cuidado del paciente, al dia.

En trabajos realizados en Canada sentiene la misma constante que en
Europa: el principal montante del gasto depende de los cuidados informales (gasto
indirecto). El gasto de los pacientes, contandectos e indirectos, es de 367 ldées
canadienses (271 eurppara las fases leves y 4088lares (3005 euros) mensuales

para las avanzadgs9).

5.7.3.0tros paises

ARGENTINAS8): en el paciente que vive ertomunidad, los gastos indirectos
suponen el 62% del total, que rondaba anualmente 8069 dolares americanos en 2003.
Son el equivalente de 8 horas de cuidado diario. Sin embargo, en el paciente
institucionalizado, los costos directos suponen el 96 %. Eenfing, como en otros
paises latinos, y en el sur de Europa o en lIsrael, los pacientes son mantenidos en el
domicilio durante mas tiempo, absorbiendo asi las familias gran parte del coste de la

enfermedad.

PAKISTANBO) y SURAFRIQA&L). El gasto sanitario de los paises en vias de
desarrollose invierte en programas de nutricion y en enfermedades transmisibles,
guedando poco margen para otros procesos, de modo que la demencia no es una
prioridad. Ello, a pesar de que la mayoria de los pacientes con demencia (60%) viven
en paises en vias desirollo. Los principales problemas en relacion con la demencia
son su infradiagnéstico y la ausencia de programas estatales, que convierten a la

familia en la responsable Unica del cuidado del paciente.
5.7.Conclusiones

- En términos de coste para la sociedad, se considera que las demencias son la
tercera causa tras el cancer y la enfermedad cardiovascular. El gasto

ocasionado por la demencia se incrementa en funcion de su gravedad, la
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existencia de enfermedades asociadgsla presencia de complicaciones
neuropsiquiatricas.

- Los gastos indirectos, principalmente derivados del cuidado informal, son
mayores al inicio de la enfermedad, siendo, en las fases finales, mayores los
directos, siempre y cuando se produzca la inskitnalizacion del paciente.

- En Espafa, la mayor parte del gasto ocasionado por la demencia corre a cargo
de la familia del paciente.

- Tanto en nuestro pais como en los paises mediterraneos, la institucionalizacion
es mas tardia que en otros paises de nuesintorno, de modo que la partida
de gastos indirectos es mayor que en otras regiones del mundo.

- Dentro de las medidas que pueden reducir el coste total de las demencias
figuran el diagnoéstico precoz, la implementacion de un tratamiento en las fases
leves y quizd su mantenimiento en las fases avanzadas y el empleo de
alternativas terapéuticas no farmacolégicas.

- El que existan unos gastos directos y otros indirectos hace que la valoracion del
impacto econémico de estos procesos sea sumamente compleja.loAsi,
estudios publicados resultan heterogéneos. Ello conlleva el riesgo de que se
infravaloren los costes, en general a expensas de lo aportado por la familia en

Sal LI NIGARIFI RSY2YAYIFIRF a3ladz2a AYyRANBOIG?

6. REPERCUSION FAMILIAR

La enfermedad deAlzheimer y las demencias en general son unas de las
principales causas de deterioro funcional y dependencia en nuestro nteelioalcula
que el paciente con enfermedad de Alzheimer precisa de d@dsras de cuidados a
la semana donde se incluyen la ateion de sus necesidades basicas, el control de la
medicacion, los cuidados sanitarios, y el manejo de sintomas y eventuales situaciones
de conflicto (82). En la mayoria de los casos, sobre el 80%, los responsables del
cuidado del paciente son los familiarés9). Normalmente, es uno de sus miembros
sobre el que recae el mayor peso de esta atencion, a esta figura es al que
denominamos cuidador principalTébla 5) (83). Conforme la enfermedad va
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progresando la funcionalidad del paciente se va deteriorantrementando la
presion sobre el cuidador con la aparicion de sobrecarga en el mEmadado 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 7B8% de

cuidadoreq84).

Edad X pp F32a 65 %
Género Mujer 67 %
Parentesco Conyuge 47 %
Hijo/a 37 %
Otros Familiares 16 %
Convivencia con el enfermo Si 65 %

Tabla 5 Caracteristicas sociodemograficas del cuidador prin(@gal

Debido a esta situacion de sobrecargdos cuidadores muestranun
incremento considerable de la frecuencia de enfermedades psicologicas y fisitas
comparacion con controles de su edad, ademas suelen tener mayores niveles de
ansiedad y depresiéfB5, 86), sintomas somaticossensacion de aislamiento social
(87), peores niveles de salud aupercibida, y precisan de atencion psicoldgica y
conaumo de farmacos psicotropicos en mayor medida que la poblacién general,
ademas de disponer de menos tiempo para llevar a cabo sus propias actividades
cotidianas(84). Estos problemas no se resuelyademas con la institucionalizacion o
tras el fallecimiento del paciente, sino que pueden prolongarse durante afios,
existiendo tasas de hasta el 20% de duelo patolo@s& 89). En la aparicion de

sobrecarga en el cuidador intervienen factores derivados de:

1 Elpaciente La mayoria desestudios realizados confirman gsen los trastornos

de conducta son los que mas intervienen en la aparicion de sobrecarga y estrés
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familiar. También influyen en menor grado la alteracion funcional y el deterioro

cognitivo(90, 91).

{1 El propo 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 mujesq91, 92).

Como consecuencia de todo esto se suele producirionpertante reduccion
de la calidad de vida del cuidadoEl empeoranento de la calidad de vida desté,
ademas de por lo anteriormente expuesto, ebtgdainvariablemente a la calidad de
vida del pacientg92). Cabe destacar quia calidad de vida del cuidador se encuentra
entre los factores de riesgo para ilastitucionalizacion del paciente con demencia
siendola principal variable predictora del ingregtd). Otros factores implicadaan la
institucionalizacion del pacientsorn la edad del cuidador mayor de 60 afios, la propia
carga que soporta, o el que sea una persona diferente de la pareja o l0$I3)oEn
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 demorael ingresodel paciente(94), lo que debe estimular la implantacion

de programas multidimensionales de actuacion.

Por ultimo, es importante resefar qua mayoria de los cuidadores considera
insuficiente la informacion que reciben sobre la enfermegdad parte de los médicos

asi comdos recursos proporcionados por las institucio(&3).

Por todo ellg se deduce que emuy importante mejorar la asistencia al
paciente con demencia, tratando sus alteraciones de conducta, para mejorar la
calidad de vida depaciente y delcuidador. No menos importarg es la actuaciéon
sobre el cuidador previniendo y tratado el aislamiento social y mejorando la
informacion sobre la enfermedad e instruyendo sobre el manejo del enferrRarte
de este vacio viene a ser completado por las asociaciones de pacientes que realizan

una excelente labor en este sentido.
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7. SITUACION DE LA ATENCION A LA DEMENCIA EN ESPANA
7.1. Utilidad del Diagnéstico Precoz.

En Espafia, se estima una prevalencia de demencia cercana al 6% de los
ancianog9), y se calcula que existen entre 400.000 y 600.000 casos de den{@s)cia

De todos estos casos una gran pasgeencuentran 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 los dementes no estaban diagnosticados por los sersemtariog96). 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 (®%) Estas cifras que podrian ser vistas
en principio como alarmantes o sobredimensionadas, no difieren sensiblemente con
otros estudiogealizados fuera de nuestro pais. Asi, en otras publicaciones europeas se
han descrito tasasle demencias (en cualquier estadio) sin diagnosticdre el 74%

(97)y el 589%498), similares a las publicadas en EEUU (99 Ganada (64%{100).

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

en varios niveles:

1 En lospacientes 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 ocasioneslssity heterogéneos lo que genera demora

en los diagnostico®9).

1 Enatencion primarig ya que a veces la formacion de los profesionales es escasa,
se tiende a infraulizar los test de cribado por el excesivo tiempo que requieren
cuandq por otra parte el cribado cognitivo masivo no se considera efectiv@il),
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
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por sintomas de pérdida de mama hasta que aparecen problemas mas serios o

trastornos de conducté99).

1 En atencién especializadaporque a veces perciben una ausencia de opciones

terapéuticas @or el escaso tiempo que disponen en sus cons(@as

Existe una cierta controversia sobre la necesidad de diagnosticar de forma
precoz las demencias, cuando pornebmento no existe un tratamiento curativo o
modificador de la enfermedad. Sin embargo, parecen existir ciertos beneficios de este
diagndstico precoz, como son: iniciar tratamientos no farmacolodi€®)s programar
la intervencion psicosocial mas adecuada, reducir los accidentes de trafico haciendo
recomendaciones sobre el mantenimiento del permiso de condi€ig), facilitar la
toma de decisiones en la familia sobre aspectos sociosanitarios relacionados con el
enfermo (103) o reducir costes sanitarios asociados al usosdrvicios a domicilio y
especializadog96). A estos motivos, habria que afiadir la importancia de tener un
sistema de salud preparado para el momento en que se descubran trattsie
modificadores de la enfermedad, sin contar con aquellos casos de demencias tratables

que podrian quedar sin diagndstico cuando el tratamiento es mas €1i08g

Por lo tanto, se convierte en urtarea prioritaria mejorar la informacion a la
poblacién general sobre la enfermedad, y concienciar s éstamentos sanitarios del
beneficio del diagndstico precoz para dotar de mejoras y formacion a los médicos de
atencion primaria e incrementar las unidades especificas de diagndéstico y

tratamiento de las demencias.
7.2. Atencién al paciente con demencia.

La atencion 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 detaonsul
en neurologia. Se estima, que el 18,5% de los pacientes que acuden a una consulta de

neurologia general lo hacen por alteraciones de memoria y sospecha de deterioro
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cognitivo(104). Sin embargo, en el segmento de edad de los mayores de 65 afios este
porcentaje alcanza el 35%, convirtiéndose en la primera causa de consuitalégica

(105). Si se mantienen las previsiones demogréficas esperadas en 2050 se habra
triplicado el nimero de personas con Alzhein(®06). Esta realidad choca de forma
frontal con los tiempos de consulta disponibléanto en atencion primaria, unos 7
minutos, (107) como en atencion especializada, unos 13 minutos de media para
consultas de neurologi@d 08). En este punto, hay que recordar que elgtiéstico de
demencia es clinico, con un papel limitado hasta la fecha de los marcadores biolégicos,
y requiere una considerable cantidad de tiempo para recabar la informacion necesaria
de la anamnesis y la exploraci¢t09). Por ello, es nexsario aumentar los tiempos
disponibles en las consultas de atencién primaria y especializada, asi como crear

unidades especificas de demencias para la correcta evaluacion de estos pacientes.

El apoyo de los servicios sociales es fundamental para la @teatpaciente
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 deiBrode la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia: la
teleasistencia, la ayuda a domicilio, los centros de dia/noche y los centros de atencion
residencial. La solicitud de estas ayudas esta condicionada desde 2006 por el
reconocimiento de la situacion de dependencia del enfe(Bf) lo que en ocasiones
O2yaitAaiddz2S dzy OSNRIFIRSNR aOdzStt2 RS o020Stfl ¢

En las ultimas estadisticas publicadas pdMSERS@e 1.377.853 dictamenes
favorables un 65,3% tenian derech@m@stacion (899.633 dependientes), de estos el
74,3% (668.578) estan recibiéndola. Sin embargo, si comprobamos el tipo de ayuda

recibida se observa todavia ubaja implementaciorfFigura 15)110).
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Figura 15 Porcentaje de sujetos depdientes segun tipo de prestacion.

Por ello, es importante concienciar a las instituciones de la necesidad de
acelerar los trdmites necesarios paradeo disponer de estas ayudasaumentar los

centros necesarios para poder llegar a un maximo de disponibilidad.

Podemos concluir que es necesario implementar programas globales que
permitan un diagnéstico precozyn tratamiento multidimensional y unabordaje
multidisciplinario que abaque no soélo al enfermo sino también a los cuidadores
principales,y que permitan reducir la carga sanitaria, social y econémica de las

demencias.
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