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1. Introduccion

El deterioro cognitivo y la demencia constituyen uno de los mayores desafios para la
salud publica en el siglo XXI, como consecuencia directa del envejecimiento acelerado
de la poblacion. Ambas entidades, no son una enfermedad especifica, sino un conjunto
de sintomas que afectan la memoria, el pensamiento, el comportamiento y la capacidad
para realizar actividades cotidianas. Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)
se estima que actualmente mas de 55 millones de personas viven con demencia, y se
proyecta que esta cifra se triplicara para 2050 si no se adoptan medidas efectivas de
prevencion, diagnéstico y tratamiento.

El tipo mas comun de demencia es la enfermedad de Alzheimer, que representa entre
el 60 % y el 80 % de los casos. Otros tipos incluyen la demencia vascular, la demencia
con cuerpos de Lewy y la demencia frontotemporal, entre otros. Todas ellas tienen un
impacto devastador tanto para las personas afectadas como para sus familias,
cuidadores y la sociedad en general.

En Espana, el envejecimiento poblacional ha sido especialmente pronunciado en las
ultimas décadas y segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), en 2023, mas
de 9 millones de personas en Espafia tenian 65 afios o mas, representando alrededor
del 20 % de la poblacion total. Por ello se estima que mas de 800.000 personas en
Espafia padecen deterioro cognitivo 0 demencia con un enorme impacto en el sistema
sanitario y social espanol. A nivel asistencial, muchas familias asumen la mayor parte
del cuidado de los enfermos, lo que provoca un agotamiento fisico, emocional y
econdmico entre los cuidadores, a menudo familiares cercanos. Las residencias y
centros de dia juegan un papel importante, pero la disponibilidad de estos servicios es
desigual segun la region, y su coste suele suponer una barrera significativa para muchas
familias.

En respuesta a estos desafios, en los ultimos afios han surgido iniciativas tanto desde
el ambito gubernamental como desde organizaciones no gubernamentales (ONG) para
mejorar la atencion y el apoyo a las personas con demencia y a sus cuidadores. El Plan
Nacional de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023) ha sido un paso clave hacia la
creacion de un marco integral para abordar esta problematica, con el objetivo de mejorar
el diagnéstico precoz, la formacién de profesionales y la atencién integral centrada en
la persona.
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Tratando de responder a algunas de las numerosas incertidumbres existentes sobre
deterioro cognitivo y demencia, la Fundacién de Ciencias de la Salud, a través de su
patronato, ha formulado una serie de preguntas a expertos en el tema que tratan de
obtener respuestas que pongan en una perspectiva multidisciplinar la situacién del
Deterioro Cognitivo y de la Demencia en Espafia y las expectativas para el futuro. Las
lineas que siguen son el resultado de estas deliberaciones.

¢ Cudl es la mejor definicion de deterioro cognitivo y de demencia en el momento
actual?

El deterioro cognitivo y la demencia son términos que se utilizan para describir diferentes
grados de pérdida de la capacidad cognitiva. Mientras que el primero engloba cualquier
sujeto que presenta un deterioro de sus funciones mentales, en el caso de la demencia
establece un deterioro cognitivo de tal intensidad que genera una repercusion
significativa sobre las actividades complejas de la vida diaria y/o de las relaciones
sociales. Por todo ello, el término demencia se emplea progresivamente menos ya que
no establece un diagndstico especifico ni una categoria etioldgica definida.

El deterioro cognitivo se refiere a una disminucion en una o mas de las distintas
funciones cognitivas como la memoria, el lenguaje, la atencién, las habilidades visuales-
espaciales o la funcion ejecutiva. Este deterioro debe ser mayor de lo esperado para la
edad del individuo y ajustado por su nivel cultural y educativo.

Hablamos de deterioro Cognitivo Leve o Ligero (DCL) en aquellos sujetos en los que
existiendo una alteracion cognitiva en una o varias funciones mentales no es lo
suficientemente severa como para interferir significativamente en las actividades
complejas de la vida diaria. En general, se ha considerado el DCL como una etapa
intermedia entre el envejecimiento normal y la demencia. Cuando el deterioro cognitivo
avanza es habitual que produzca una alteracién en la funcionalidad del paciente lo que
lleva a etiquetar el cuadro como demencia. Por tanto, es mas apropiado hablar de
deterioro cognitivo en todos los casos, especificando las areas afectadas y la intensidad
de la misma; asi como el grado de funcionalidad de la persona afecta.

El término demencia engloba numerosas causas que pueden llevar hasta este
sindrome. No obstante, los principales tipos de demencia incluyen la Enfermedad de
Alzheimer, la Demencia Vascular, la Demencia con Cuerpos de Lewy o la Demencia
Fronto-temporal (1). En todo caso, es frecuente que los pacientes puedan tener varios
de estos cuadros asociados generando una sintomatologia diversa, especialmente en
sujetos de edad avanzada.

Criterios clinicos de deterioro cognitivo leve

Disponemos de distintos trabajos que intentan desarrollar unos criterios operativos en
el diagnodstico de DCL para la asistencia clinica e investigacion. En el DSM-5, el DCL se
denomina "Trastorno neurocognitivo leve" aunque sus caracteristicas son similares a las
descritas previamente (2). En la tabla 1 se puede observar los criterios establecidos.
Debe existir una queja del paciente o de un informador fiable sobre la presencia de un
deterioro cognitivo moderado y debe ser puesto en evidencia por un estudio
neuropsicoldgico apropiado. Obviamente el paciente debe mantener la independencia
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funcional a pesar del deterioro y no debe existir un trastorno confusional u otro trastorno
mental que pueda explicar la clinica.

En todo caso, histéricamente, los primeros criterios establecidos aparecieron en la
literatura en 1999 gracias a Petersen y colaboradores (3). Estaba claro previamente que
la aparicién del cuadro de demencia no era subita, sino que debia existir una lenta
progresion desde la normalidad hasta la aparicion de las limitaciones funcionales
generadas por el trastorno cognitivo. Los criterios establecian que existieran quejas
sobre la existencia de problemas de memoria, preferiblemente corroboradas por un
informante confiable, y confirmada mediante alguna prueba neuropsicolégica. Asi
mismo, debia existir una funcién cognitiva global preservada y unas actividades de la
vida diaria preservadas con ausencia de demencia. Los criterios posteriores han seguido
la misma dinamica establecida en los previos sin grandes cambios. En todo caso, se ha
avanzado a la hora de encontrar algun criterio operativo en los criterios
neuropsicologicos estableciendo puntuaciones fronteras; o bien, 1 o 2 desviaciones
estandar respecto a lo esperable por edad y nivel educativo.

Criterios clinicos de demencia

Como hemos referido previamente, hablamos de demencia como un término general
que se refiere a un conjunto de sintomas cognitivos que repercuten en el funcionamiento
diario de una persona. Por lo tanto, no se trata de una enfermedad en si misma, sino de
un sindrome causado por diversas condiciones que llevan a un deterioro progresivo y
severo de las funciones cognitivas. En la clasificacion DSM-5 el término "demencia" ha
sido reemplazado en gran parte por "Trastorno Neurocognitivo Mayor" para evitar el
estigma asociado a la palabra "demencia" y para incluir una mayor diversidad de
manifestaciones del deterioro cognitivo (4). Como podemos observar en la Tabla 2, el
punto fundamental es la intensidad del deterioro que genera una interferencia en la
funcionalidad del sujeto.

Tabla 1

Criterios Diagnosticos DSM-5 para el Trastorno Neurocognitivo Leve

1. Preocupacioén del individuo, un informante conocedor o el clinico de que ha
habido una disminucion significativa en la funcion cognitiva.

o Esto puede basarse en la observacion de la persona afectada, sus
familiares o el profesional de la salud.

2. Evidencia de wuna disminucion moderada del rendimiento cognitivo,
preferiblemente  documentada mediante pruebas neuropsicologicas
estandarizadas.

o Las pruebas incluyen evaluaciones de memoria, atencion, habilidades
visuoespaciales, lenguaje y funciones ejecutivas.

3. Las alteraciones cognitivas no interfieren con la independencia en las
actividades diarias.

o Lapersona puede necesitar mas esfuerzo, estrategias compensatorias
0 acomodaciones, pero sigue siendo independiente.
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4. Las alteraciones no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium
(cuadro confusional) y no se explican mejor por otro trastorno mental.

o Es necesario descartar otras causas potenciales, como depresion
mayor o esquizofrenia.

Tabla 2

Criterios Diagnosticos DSM-5 de Trastorno Neurocognitivo Mayor.

1. Declive cognitivo significativo en uno o mas dominios cognitivos (aprendizaje
y memoria, lenguaje, funcién ejecutiva, percepcién-motricidad, cognicién
social), basado en:

o La preocupacién del individuo, de un informante cercano o del clinico
sobre un declive cognitivo significativo.

o Un deterioro sustancial en el desempefio cognitivo documentado por
pruebas neuropsicoldgicas estandarizadas o, en su defecto, en una
evaluacion clinica cuantificada.

2. El deterioro cognitivo interfiere con la independencia en las actividades
cotidianas. Es decir, el individuo requiere ayuda para realizar actividades
complejas como pagar facturas o gestionar medicamentos.

3. El deterioro cognitivo no ocurre exclusivamente en el contexto de un delirio.
Los sintomas no deben ser atribuibles a la presencia de un estado confusional
agudo.

4. No se explica mejor por otro trastorno mental, como depresion mayor o
esquizofrenia.

Conclusion

El concepto de deterioro cognitivo se refiere a una disminucién en el rendimiento
en una o mas de las distintas funciones cognitivas como memoria, lenguaje,
atencion, habilidades visuo-espaciales o funciones ejecutivas. Cuando este
deterioro es lo suficientemente severo como para interferir con las actividades
diarias y la vida independiente pasamos a calificar el cuadro como demencia.
Por tanto, es razonable hablar en todos los casos de deterioro cognitivo
estableciendo la gravedad y repercusion en cada sujeto, ya que dependera de su
actividad previa, nivel cultural y co-morbilidad. El término demencia es ambiguo
y solo establece un estadio avanzado de una patologia que genera deterioro
cognitivo; por lo tanto, deberia evitarse en la medida de lo posible.

¢,Cual es la dimension del deterioro cognitivo y la demencia en el mundo, Europa
y Espafia? ¢Qué se espera en un futuro proximo?

1. Demografia del envejecimiento
El término “envejecimiento poblacional” estd adquiriendo cada vez mas protagonismo
en nuestro entorno. Datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) muestran que
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1.000 millones de personas tenian mas de 60 afios en 2020 y que esta cifra se duplicara
en el aflo 2050 (5). En Espafia, una de las sociedades méas envejecidas del mundo,
cerca del 20 % de la poblacion total son personas mayores de 65 afios y en torno a un
6 % son mayores de 85 afos (6). Estos datos contrastan con la poblacion de 1960, en
la que, segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), el 8.2 % de personas
eran mayores de 65 afios y solo el 1.2 % superaba los 85 afios.

Frente a la creencia de que cada vez hay mas personas mayores porque “cada vez se
vive mas”, es necesario recalcar que la expectativa maxima de vida — es decir, la edad
maxima que puede llegar a alcanzar el ser humano, situada en torno a 120 afios — no
ha aumentado en los ultimos 2000 afios. Si lo ha hecho, sin embargo, el porcentaje de
personas que alcanzan edades avanzadas. Este envejecimiento poblacional se debe
fundamentalmente a la conjuncién de tres factores:

» Descenso de la natalidad: segin datos del INE, actualmente nacen en Espafia 7
nifios al afio por cada 1.000 habitantes, cifras que contrastan con los 10 nifios que
nacian en 1990 y los 22 que nacian en 1960.

e Descenso de la mortalidad: se estima que actualmente fallecen en Espafia 9
personas al aflo por cada 1.000 habitantes, cifra que contrasta con las casi 30
personas que fallecian en 1990 por cada 1000 habitantes.

* Aumento de la esperanza de vida: seguin el INE, una persona de 65 afos esperaba
vivir unos 9 afios mas en 1900, 17 afios en 1990, y hasta 22 afios mas en la
actualidad. Este aumento de la esperanza de vida, que como se ha mencionado
previamente, no debe confundirse con la expectativa maxima de vida, se debe
fundamentalmente a los avances médicos y a un acceso mas global a los recursos
sanitarios.

A la vista de los datos expuestos, podemos concluir que cada vez hay mas personas
mayores en nuestro entorno y que, ademas, estas personas son cada vez mas mayores.

2. Dimension y alcance de la demencia

Aunque es de sobra conocido que la edad no es el Unico factor de riesgo para el
desarrollo de demencia, el envejecimiento poblacional ha hecho que esta enfermedad
sea actualmente considerada como una prioridad de salud puablica. Segun la OMS, la
demencia afecta a casi 50 millones de personas en todo el mundo, cifra que se prevé
gue aumente a 139 millones en 2050. Se estima, por tanto, que cada afio se registran
10 millones de nuevos casos en todo el mundo, lo que supone un nuevo paciente con
demencia cada 3,2 segundos (7).

Segun estudios realizados en Espafia, la prevalencia de demencia se sitda en torno al
1 % en personas con edades comprendidas entre los 65 y los 69 afios, 3.4 % entre 70
y 74 aios, 7 % entre 75y 79, 12 % entre 80 y 84, 20 % entre 85y 90, y casi un 40 % en
personas mayores de 90 afios. Tomando como referencia estos porcentajes, se calcula
gue actualmente hay mas de 700.000 personas con demencia en Espafia y que en el
afo 2050 esta cifra rozara los 2 millones de afectados (8) (9).

85

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 62
diciembre 2024, 62: 80-137
DOI: 10.13184/eidon.62.2024.80-137

La opinién del experto José Antonio Serra Rexach, Angel Berbel Garcia et al.

3. Demencia como causa de discapacidad

A nivel mundial, se estima que la demencia es causante del 11.9 % de afios vividos con
discapacidad en personas mayores de 60 afios, constituyendo, tras la ceguera, la
primera causa de discapacidad en dicho grupo poblacional (5). No es de extrafiar, por
tanto, que la demencia sea la principal causa de institucionalizacion en paises
desarrollados, situdndose por encima de condiciones médicas como el cancer y las
enfermedades cardiovasculares (10, 11).

4. Impacto sobre familiares y cuidadores

Cuidar a una persona con demencia tiene importantes repercusiones sobre la salud y el
bienestar de los cuidadores principales. En una encuesta realizada en Espafia (12), el
30 % de cuidadores refirieron sentirse obligados a hacer ajustes horarios para poder
conciliar la actividad laboral con el cuidado de su familiar con demencia, si bien en el
12 % de los casos la solucion fue dejar de trabajar o cambiar de empleo. En el mismo
estudio, casi la mitad de encuestados expres6 su deseo de recibir apoyo psicolégico
para seguir afrontando la tarea de cuidar.

5. Concienciacién y estigma

A pesar de los datos expuestos, se sabe que existe un alto grado de desinformacién y
falta de concienciacién sobre la el deterioro cognitivo y la demencia. En un estudio
realizado en Irlanda, en el que participaron 1217 adultos de la poblacion general, uno
de cada cuatro entrevistados afirmaba que la demencia forma parte del envejecimiento
y menos del 50 % conocia factores de riesgo modificables (13). Es conocido, ademas,
gue el contacto con personas con demencia genera sentimientos de vergienza, miedo
y rechazo (14).

Con respecto a estudios realizados en Espafia, se dispone de un trabajo reciente que
analiza las actitudes y percepciones sobre la enfermedad de Alzheimer en 2.395
personas de la poblacion general (15). En dicha encuesta, uno de cada cuatro
entrevistados manifesté tener un bajo grado de conocimiento sobre la enfermedad de
Alzheimery el 70 % refiri6 sentimientos de incomodidad al hablar sobre la misma.

6. Retos de futuro

Teniendo en cuenta, como se ha mencionado, que la demencia es un problema social
y sanitario de primer orden, en los Ultimos afios se han puesto en marcha diversas
iniciativas, tanto de la OMS (“Plan de accién mundial sobre la respuesta de salud publica
a la demencia”), como de las Instituciones de la Union Europea (“Declaracion del
Parlamento Europeo sobre las prioridades en la lucha contra la Enfermedad de
Alzheimer”). Estas iniciativas tienen dos objetivos principales: 1) proporcionar
orientacion para el disefio de politicas relacionadas con la demencia, y 2) proponer
indicadores y metas que se puedan utilizar para evaluar la aplicacion y el impacto de las
mismas. Su marco estructural gira en torno a siete esferas de actuacion:

¢ Reconocimiento de la demencia como una prioridad de salud publica.
e Sensibilizacién y concienciacion sobre la enfermedad.

¢ Reduccién de factores de riesgo modificables.
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e Aumento del nimero de personas diagnosticadas.
e Apoyo y formacion para cuidadores y familiares.

e Desarrollo de sistemas de informacién sobre la demencia mediante un conjunto
bésico de indicadores.

Conclusion

- La demencia afecta a 50 millones de personas en todo el mundo. Como
consecuencia del envejecimiento poblacional, esta cifra llegara a alcanzar 139
millones de personas en el aino 2050.

- La demencia constituye una de las principales causas de discapacidad en
personas mayores de 60 afios y es la primera causa de institucionalizaciéon en
paises desarrollados.

- A pesar de estas cifras, existe un alto grado de desinformacion y falta de
concienciacién sobre la enfermedad.

- Por todo ello, la demencia ha sido reconocida en los ultimos afios como una
prioridad de salud publica. Esto ha puesto en marcha diversas iniciativas
dirigidas a mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores y, en
definitiva, a lograr una mayor concienciacion sobre una de las enfermedades
mas prevalentes y devastadoras del mundo.

¢,Cuél es la clasificacion mas adecuada de la demencia en personas mayores?
¢ Cuédles son las causas mas frecuentes?

Al tratarse de un sindrome muy amplio y multifactorial, la clasificacion del deterioro
cognitivo es compleja. Las dos clasificaciones mas utilizadas en la clinica son las que
se basan en el grado de deterioro cognitivo 0 en sus causas. También es habitual
distinguir entre “demencias de inicio precoz” y “demencias de inicio tardio”,
estableciendo como limite arbitrario los 65 afios por ser la edad de jubilacion mas
habitual en la mayoria de los paises. Se trata de una distincién de utilidad clinica, porque
en los casos de deterioro cognitivo de inicio precoz es mas habitual diagnosticar causas
secundarias (infecciosas, autoinmunes, etc.), asi como presentaciones atipicas o de
origen genético de las enfermedades neurodegenerativas.

1. Clasificacién en funcion del grado de deterioro cognitivo.

Esta clasificacion se basa en la repercusion que produce el deterioro cognitivo en las
actividades de la vida diaria del paciente. La informacién se obtiene durante la historia
clinica, y es fundamental contar con las aportaciones de una persona que conozca bien
al enfermo, que puede no ser consciente de su enfermedad y limitaciones. Las dos
clasificaciones mas utilizadas son la “Global Deterioration Scale” (Escala de deterioro
global, GDS) (16), que incluye siete grados desde la normalidad cognitiva hasta la
afeccion grave, y la “Clinical Dementia Rating” (CDR) (17), que lo hace en cinco
estadios. Ambas escalas tienen paralelismos y son muy utilizadas.

Reflejar el grado de deterioro cognitivo en los informes meédicos es muy importante, tanto
por la informacion clinica que aporta como por la posibilidad de que los pacientes
puedan acceder a ayudas sociales y reconocimientos de discapacidad o dependencia.
Los estadios mas utilizados para clasificar el deterioro cognitivo son estos:
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a) Deterioro cognitivo leve. Existe una alteracion cognitiva objetiva, habitualmente
confirmada por el entorno del paciente, pero que no se asocia a una afectacion de las
actividades de la vida diaria. Se corresponde con el grado GDS 3y CDR 0.5.

b) Demencia leve. Existe deterioro cognitivo moderado, que provoca que el paciente no
sea independiente para realizar tareas complejas o instrumentales, como llevar sus
cuentas, medicacion, conducir vehiculos, cocinar, etc. Se corresponde con el grado
GDS 4y CDR 1.

c) Demencia moderada. Los pacientes comienzan a requerir supervision de los
cuidadores para las actividades basicas, como el vestido o el aseo, necesitando ayuda
de forma ocasional. Se corresponde con el grado GDS 5y CDR 2.

d) Demencia grave. Los enfermos son ya dependientes para todas las actividades de la
vida diaria. Se corresponde con los grados GDS 6y 7,y CDR 3.

Las clasificaciones basadas en el grado de deterioro cognitivo tienen algunas
limitaciones. Por un lado, dividir en estadios un proceso continuo puede ser subjetivo o
arbitrario en las transiciones de uno a otro. Por otro, dependen mucho de la informacién
del cuidador, y en personas ancianas o con pluripatologia puede ser dificil distinguir la
repercusion funcional que provoca el deterioro cognitivo de la condicionada por otras
enfermedades como alteraciones visuales, articulares o cardiorrespiratorias.

2. Clasificacion de las causas del deterioro cognitivo.

Histéricamente, las causas de deterioro cognitivo se han clasificado en primarias, o
neurodegenerativas, y secundarias (18).

a) Causas primarias, o neurodegenerativas. Se caracterizan por la progresiva
disfuncién, degeneracion y muerte de las neuronas, casi siempre con fisiopatologia mal
conocida y relacion con depdsitos cerebrales de proteinas andémalas. En conjunto,
provocan la mayoria de los casos de demencia en el mundo (80-90 %, segun paises).
Las mas frecuentes son:

- Enfermedad de Alzheimer, la causa mas frecuente de demencia en el mundo.
- Demencia con cuerpos de Lewy.

- Demencia asociada a la Enfermedad de Parkinson.

- Demencia Frontotemporal.

- Encefalopatia TDP-43 relacionada con la edad.

- Oftras enfermedades, que suelen debutar con trastornos motores, como la
Paralisis supranuclear progresiva, Degeneracion Corticobasal o Enfermedad de
Huntington.

b) Causas secundarias. En estos casos existe un proceso fisiopatolégico detectable que
provoca un dafio cerebral secundario. Existen multiples causas secundarias de
demencia, y descartarlas tiene gran importancia en el proceso diagnéstico porque a
menudo son tratables o prevenibles. Entre las mas relevantes destacan las causas:
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- Vasculares: la incidencia de la demencia vascular esta disminuyendo en el mundo,
gracias al mejor tratamiento de los factores de riesgo vascular, pero sigue
contribuyendo como co-patologia en muchos casos de deterioro cognitivo.

- Téxicas y carenciales. El alcoholismo sigue siendo una importante causa de
deterioro cognitivo, a menudo asociado a problemas carenciales provocados por una
mala alimentacion.

- Infecciosas. Si en el pasado era la sifilis, en la actualidad la infecciéon VIH es la
principal causa infecciosa de deterioro cognitivo, aunque su frecuencia ha disminuido
desde la introduccion de las terapias antirretrovirales de alta eficacia.

- Prionicas, con la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob y otras encefalopatias
espongiformes como ejemplo mas frecuente. Aunque el nimero de casos global no
es elevado, se trata de enfermedades de alto impacto y necesario control
epidemiologico.

- Endocrinas: en la actualidad son raras por lo accesibles que son las
determinaciones hormonales, pero se siguen viendo casos de deterioro cognitivo
asociados a trastornos tiroideos.

- Traumaticas, sobre todo en los casos de traumatismos craneoencefalicos de
repeticién.

Con alta frecuencia coexiste mas de una causa de deterioro cognitivo o demencia en el
mismo paciente (19).

Conclusion

La principal limitacién de la clasificacion basada en causas “aisladas” es que no
reflejabien el origen multicausal de la mayoria de los casos de deterioro cognitivo,
sobre todo en las personas mayores. Las series de autopsias indican que en la
mayoria de los casos coexisten diferentes enfermedades, como la combinacion
de enfermedad de Alzheimer con enfermedad cerebrovascular u otras
proteinopatias degenerativas.

¢, Qué factores permiten retrasar o prevenir la demencia?

Lamentablemente, no disponemos hasta el momento de ningln tratamiento que pueda
modificar de forma eficaz el curso de la demencia. Sin embargo, existe una amplia
ventana temporal para poder poner en marcha estrategias de prevencién que puedan
retrasar su aparicion y progresion, dado que los cambios patoldgicos cerebrales
comienzan mucho tiempo antes de que se manifieste el deterioro cognitivo.

Como es légico, las estrategias de prevencion deben centrarse en aquellas que actian
sobre los factores de riesgo potencialmente modificables. En las Gltimas décadas se ha
acumulado creciente evidencia al respecto, llegando a estimarse que hasta el 40 % del
total de las demencias podrian prevenirse o retrasarse actuando sobre 12 factores de
riesgo, y que actuarian sobre la reserva cerebral, o reduciendo el dafio neuropatolégico
(ya sea mediado por beta-amiloide, tau, dafio vascular o inflamacion), o sobre ambos
mecanismos. Ademas, parece existir una secuenciacion temporal en la influencia de
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dichos factores a lo largo del ciclo vital, de tal forma que alguno actlia en edades mas
tempranas de la vida y otros en edades medias o avanzadas (20).

A continuacion, se repasan los principales factores implicados e intervenciones para la
prevencién o retraso del deterioro cognitivo/demencia (20-25):

Alcanzar un nivel educativo més alto en la infancia reduce el riesgo de demencia. El
mantenimiento cognitivo en edades posteriores parece ser favorecido mediante
actividades estimulantes a nivel cognitivo como leer, hablar un segundo idioma,
tocar musica o viajar. En el mismo sentido, la jubilacion tardia parece asociarse a un
menor deterioro de las funciones cognitivas y menor riesgo de demencia, mas que
el total de afos trabajados. Sin embargo, los estudios de intervencién con
entrenamiento cognitivo son complejos y la evidencia actual no permite concluir
eficacia para prevenir el deterioro cognitivo.

Correccion del déficit auditivo mediante uso de audifonos: varios estudios
prospectivos con largos periodos de seguimiento permiten afirmar un efecto
protector sobre la memoria y reduccién de la incidencia de demencia.

Los traumatismos cerebrales aumentan el riesgo de demencia, pareciendo guardar
relacién con la intensidad y frecuencia de los mismos. Por tanto, la reduccion de los
traumatismos en accidentes de trafico, practicas deportivas y de ocio, asi como
profesionales es un objetivo a conseguir para la prevencion del deterioro cognitivo y
demencia.

La hipertension persistente en edades medias de la vida (40-60 afios) se asocia con
aumento del riesgo de demencia tardia. Por tanto, se recomienda evitar la
hipertensibn mediante habitos de vida saludables, asi como detectar y tratar
correctamente la hipertension sobre todo en la mediana edad.

La diabetes mellitus tipo 2 es un reconocido factor de riesgo de demencia. Sin
embargo, no hay evidencia que apoye el uso de ningin farmaco concreto para
reducir el riesgo ni parece que control intensivo de la diabetes reduzca el riesgo de
demencia. La recomendacion fundamental es evitar su desarrollo mediante habitos
de vida saludables.

A pesar de que los estudios sobre actividad fisica y ejercicio son complejos, el
conocimiento acumulado permite afirmar que tener una vida fisicamente activa tiene
un claro efecto beneficioso a nivel cognitivo y se estima que hasta el 3 % de las
demencias podrian evitarse aumentando el nivel de actividad fisica. Ademas, en las
personas con deterioro cognitivo parece mejorar otros aspectos claramente
relevantes como la funcionalidad, disminucién del riesgo de caidas, salud
cardiovascular y las alteraciones conductuales.

En cuanto al alcohol, existen datos contradictorios sobre el posible efecto
neuroprotector del consumo bajo/moderado. Sin embargo, si existe consenso
general del potencial efecto nocivo para las funciones cognitivas del consumo
excesivo del mismo.

La obesidad es un factor de riesgo de demencia y la reduccion de peso en caso de
sobrepeso u obesidad se asocia con mejoras cognitivas. En los menores de 65 afios

90

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 62
diciembre 2024, 62: 80-137
DOI: 10.13184/eidon.62.2024.80-137

La opinién del experto José Antonio Serra Rexach, Angel Berbel Garcia et al.

se recomienda reducir peso hasta un indice de masa corporal ente 18.5 y 24.9
Kg/m2 mediante habitos de vida saludable que incluyan dieta equilibrada y actividad
fisica.

- Los fumadores tienen mayor riesgo de demencia que los no fumadores y dejar de
fumar, incluso en edades avanzadas, reduce el riesgo de demencia.

- La polucion ambiental se asocia con aumento del riesgo de demencia y se ha
estimado se podria reducir su prevalencia en un 2 % si pudiera eliminarse.

- La depresion se relaciona con la incidencia de demencia y a la vez es un sintoma
prodrémico de la misma. En cualquier caso, faltan estudios sobre si el tratamiento
de la depresién reduce el riesgo de deterioro cognitivo.

- El contacto social mejora la reserva cognitiva y promueve habitos saludables,
considerandose un factor protector de deterioro cognitivo, si bien también es posible
qgue las pobres relaciones sociales sean consecuencia del mismo. Se necesitan
estudios longitudinales con periodos de seguimiento largos para poder clarificar la
posible causalidad de esta asociacion. En cualquier caso, las intervenciones para
mejorar las relaciones sociales se asocian con mejoras a nivel cognitivo.

- La calidad y duracién del suefio parecen ser claves en los procesos cognitivos,
pareciendo ser a la vez factor de riesgo y sintoma del DC. Sin embargo, ningin
farmaco para el suefio se ha mostrado eficaz en evitar o retrasar la aparicion del
deterioro cognitivo, ni su progresion.

- Ladieta parece tener una clara relacion con el DC, de hecho, una dieta no saludable
se considera un factor de riesgo clave para su desarrollo. El interés parece estar en
los patrones alimentarios, mas que en el efecto de algunos componentes de la dieta
de forma aislada. Asi, ningln suplemento dietético (solo o en combinacion) tiene una
evidencia sélida que avale su uso para prevenir el DC/demencia. Los estudios
epidemioldgicos sugieren que llevar una dieta saludable y equilibrada (basada en
productos de origen vegetal, grasas saludables y pescados), junto con un estilo de
vida saludable, ayuda en la prevencion del deterioro cognitivo. La dieta mediterranea
ha sido la mas estudiada y acumula una amplia evidencia de sus efectos
beneficiosos a nivel cardiovascular y en la prevencion de muchas enfermedades
incluido el deterioro cognitivo y la demencia.

No hay en la actualidad evidencia sélida que apoye el uso de ningin farmaco para la
prevencion del deterioro cognitivo (segun una revision sistematica de 51 ensayos
clinicos). Dada la complejidad de las alteraciones cognitivas asociadas a la edad y del
desarrollo tardio de DC y de la demencia, con multiples factores de riesgo y alta
heterogeneidad en su desarrollo, es dificil pensar que una sola intervencion pueda ser
eficaz para su prevencion, cobrando por tanto interés las intervenciones que actian
sobre varios de estos factores a la vez.

Conclusion

La prevencién del DC/demencia es una preocupaciéon de salud publica de primer
orden. Existe una clara evidencia del importante papel que tienen los factores de
estilo de vida saludable, directamente relacionados con la salud cardiovascular,
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en el mantenimiento de la salud cognitiva, la prevencién del DC y su progresion a
demencia, siendo las intervenciones multidominio las que tienen mayor potencial
para obtener resultados positivos. Aunque es necesaria una evidencia mas
robusta, estas recomendaciones no solo no suponen riesgo, sino que aportan
claros beneficios sobre la salud global y son claros determinantes del
envejecimiento saludable, por lo que no deben hacerse esperar bajo el lema
“nunca es demasiado pronto ni demasiado tarde para prevenir la demencia”.

¢Qué circuitos suelen seguir los pacientes hasta confirmar un diagnoéstico de
demencia? ¢Cudl es el retraso diagnéstico?

El circuito habitual que sigue un paciente con alteraciones cognitivas comienza por
consultar el problema al médico de atencion primaria (AP). A menudo es un familiar del
paciente el que realiza la consulta o bien son los profesionales de AP los que detectan
las manifestaciones mas precoces de la enfermedad, dada su proximidad y
conocimiento del paciente. En AP se realiza la valoracion inicial que debe incluir algin
test de cribado cognitivo y una analitica general (variable segun los protocolos que
tengan establecidos). En algunas comunidades autonomas (CCAA) los médicos de AP
pueden solicitar directamente una tomografia axial computerizada (TAC). Asi, en AP se
realiza una orientacion diagnéstica y en base a ello se solicita la valoracion por la
atencion especializada (AE). Los criterios de derivacion a AE propuestos por el
Ministerio de Sanidad son:

» Demencias de inicio precoz (<65 afos), familiar o genéticamente determinadas
¢ Dificultad para diagnosticar deterioro cognitivo, o definir su grado
e Cuando se sospecha una demencia secundaria grave

e Sospecha de enfermedad neurodegenerativa que requiera confirmacién
diagnéstica, acceso a tratamientos no disponibles en AP, participacion en
ensayos clinicos o se requiera valoracion neuropsicologica

e Complicaciones de dificil manejo en la demencia, como alteraciones psico-
conductuales o fisicas de dificil manejo, o bien se requiera un seguimiento para
confirmacion diagnoéstica

También se definen las situaciones en las que los pacientes no deberian ser derivados
a AE:

e En caso de deterioro cognitivo leve o demencias secundarias reversibles con
tratamiento médico o abordaje psiquiatrico, que puedan ser diagnosticadas y
tratadas por AP.

* Los enfermos pluripatolégicos con mal estado funcional de base, en los que el
beneficio que pueden aportar no supera los inconvenientes que supone su
derivacion a AE.

La AE del deterioro cognitivo y demencias en Espafia ha tenido un desarrollo muy
heterogéneo en todo el territorio nacional, tal y como se constato en el estudio MapEA
publicado en 2018, que describe el estado de la atencion en este campo en nuestro
pais. En él se reflejan las grandes diferencias que existen en cuanto al acceso a los
recursos diagndsticos y de tratamiento, ya que estos dependen de las CC AA en la que
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residen los pacientes y del area sanitaria a la que pertenezcan. Asi, en nuestro pais un
paciente podra ser derivado desde AP a alguno de los siguientes recursos de AE:

¢ Consultas monograficas de deterioro cognitivo: es el recurso mas extendido,
en el que el paciente es atendido por un médico experto en el manejo de las
demencias, normalmente un neurélogo, pero también podra ser un geriatra o
psiquiatra. Puede estar ubicada en centro de especialidades o en un hospital.

e Unidades de Memoria: estan formadas por un equipo multidisciplinar que
incluye médico experto en el manejo de las demencias (normalmente un
neurélogo, pero podra haber también un geriatra 0 psiquiatra), personal de
neuropsicologia, trabajo social, enfermeria y administrativo. En la actualidad
siguen siendo muy pocas las unidades existentes que cumplan estas
caracteristicas en nuestro pais. En el estudio MapEA se identificaron solo seis
(tres en el Pais Vasco, dos en la Comunidad Valenciana y una en la Region de
Murcia).

e Equipos de Evaluacion Integral Ambulatoria de los Trastornos cognitivos: este
recurso solo existe en Catalufia. Son equipos ambulatorios en los que se realiza
atencion multidisciplinar, pero con mucha variabilidad en su compaosicién por lo
gue no pueden clasificarse en ninguno de los dos recursos anteriores.

La realizacibn de estudios complementarios en AE dependerd de la sospecha
diagnéstica y de la accesibilidad para las distintas pruebas. Normalmente siempre se
realiza una prueba de neuroimagen estructural (TAC o resonancia magnética), pero el
acceso a otras pruebas, como la evaluacion neuropsicoldgica, determinacion de T-tau,
P-tau y Ab-42 en liquido cefalorraquideo, andlisis genéticos de formas familiares o
pruebas de neuroimagen funcional de medicina nuclear, es marcadamente desigual en
todo el territorio nacional. Ademas, existe poca protocolizacion de la asistencia, por lo
gue en la practica la atencion es enormemente variable.

El retraso diagnéstico de la demencia es una realidad constatada y en una mayoria de
los casos se realiza cuando la enfermedad esta ya en fase moderada. En un estudio
sobre el estadio evolutivo en el que se encuentran los pacientes con EA en el momento
del diagnéstico en Espafia (estudio EACE), encontrd que el 64 % de los casos estaba
en fase moderada y solo el 18 % se encontraba en fase muy leve. En este trabajo se
describe un retraso importante en todas las fases del proceso diagnéstico, tanto desde
la aparicion de los primeros sintomas hasta la consulta en AP (media de 10,9 meses),
como entre ésta y la atencién en consulta especializada (media de 8,1 meses), siendo
el tiempo medio transcurrido desde el comienzo de los sintomas hasta el diagnéstico de
28,4 meses. Entre las principales causas de este retraso se encuentran:

e Desconocimiento de los primeros sintomas de la enfermedad entre la
ciudadania, o incluso mala interpretacion por parte de los profesionales,
pudiendo interpretarse como cambios asociados al envejecimiento.

» Estigmatizacion sobre la enfermedad y falta de informacion sobre las de
opciones de tratamiento, y que resulta en retrasos o evitacion de los pacientes
o familiares para consultar
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e Actitud pesimista de los profesionales ante la ausencia de tratamientos eficaces
y miedo a los efectos perjudiciales que puede suponer el diagnéstico.

e Tiempos largos de espera para la atencidén especializada y para la realizacion
de pruebas diagnosticas, que pueden retrasar hasta un afio el diagnéstico.

e Importante limitacion para el acceso a las herramientas diagnosticas, a
destacar la limitacién para la realizacién de una evaluacién neuropsicolégica y
pruebas de biomarcadores.

Como consecuencia de todo ello, en nuestro pais existe un alto nivel de infra diagnéstico
de la demencia, que en los estudios poblacionales se ha descrito como mayor al 50 %
de los casos, hecho que afecta sobre todo a los estadios leves de la enfermedad. El
retraso diagndstico tiene mayor relevancia en la demencia de inicio temprano (antes de
los 65 afios), que segun la OMS supone hasta el 9 % del total de casos, y con
implicaciones especialmente importantes para las personas que siguen en activo desde
el punto de vista laboral.

Conclusion

Existe gran variabilidad y carencias en el proceso de atencién de los pacientes
con deterioro cognitivo en nuestro pais, lo que limita la mejora de la asistencia.
A pesar de las elevadas cifras de prevalencia e incidencia de la demencia, y de
la importancia del diagnéstico temprano, sigue habiendo un gran retraso en el
proceso diagnoéstico y un alto nivel de infra diagnéstico, sobre todo en las fases
tempranas de la enfermedad. Mejorar el diagnéstico precoz de la enfermedad es
de gran importancia, no solo para el comienzo de algun tratamiento, sino para
permitir que los pacientes puedan participar de forma activa en la toma de
decisiones respecto a su cuidado.

¢ Cual es laproporciéon de episodios de demencia que corresponden a enfermedad
de Alzheimer en nuestro medio?

La prevalencia de la demencia en Europa ha sido objeto de diversos estudios. Un meta-
analisis realizado por Niu y colaboradores (26, 27), que incluyé 18 estudios
observacionales de diferentes paises europeos, analizé la epidemiologia de la demencia
y de sus diversas etiologias. Se estimo una prevalencia global de la demencia en Europa
era del 5,05 %, con un claro aumento de la prevalencia con la edad. Ademas, se observo
una marcada diferencia entre géneros: las mujeres presentaban una prevalencia mayor
(7,13 %) en comparacion con los hombres (3,31 %). En cuanto a la incidencia de la
demencia, el mismo meta-andlisis reporté una tasa de 11,08 casos por cada 1.000
personas-afio, también con mayor incidencia en mujeres (13,25 por 1.000 personas-
afo) que en hombres (7,02 por 1.000 personas-afio). Este patrén de género sugiere que
factores biolégicos y sociales pueden influir en la mayor susceptibilidad de las mujeres
a desarrollar demencia.

En Espafia, los estudios epidemiol6gicos (28)muestran una prevalencia variable de
demencia dependiendo del &mbito y regién donde se han realizado los estudios, aunque
comparable a la media europea. Un estudio de Virués-Ortega y colaboradores (27)
reportd una prevalencia ajustada por edad y sexo del 7,5 % en personas mayores de 75
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anos, basado en un disefio de cribado mediante el Mini-Mental State Examination
(MMSE) y con evaluaciones clinicas posteriores. El estudio DEMINVALL (29), que utilizé
un enfoque transversal puerta a puerta, hall6 una prevalencia del 8,5 % en una
poblacion de 2.170 individuos entre 65 y 104 afios. Un re-analisis de Pedro-Cuesta y
colaboradores, que evalud estudios entre 1990 y 2008, encontrd una alta variabilidad
geografica en la prevalencia de la demencia en Espafia, con estimaciones que oscilaban
entre el 6,6 % en Zaragoza y el 17,2 % en Pamplona.

Teniendo en cuenta estos hallazgos, diversos estudios han arrojado datos sobre la
proporcion de casos de demencia atribuibles a la enfermedad de Alzheimer (EA)
respecto al total de demencias. En Europa, el meta-analisis ya comentado de Niu y
colaboradores estimo que la prevalencia de la EA era del 50,5 % (IC 95 %: 47,3-53,9 %)
respecto al total de demencias. Este estudio, basado en un modelo bayesiano, también
reveld diferencias por género, con una prevalencia mayor en mujeres (71,3 %) que en
hombres (33,1 %), y un incremento con la edad. En cuanto a Espafia, los estudios
muestran variabilidad en los datos. Virués-Ortega y colaboradores reportaron una
prevalencia ajustada de demencia del 7,5 % en mayores de 75 afios, la EA representa
el 74 % del total de casos de demencia. En Valladolid, el estudio DEMINVALL encontré
una prevalencia bruta de demencia del 8,5 %, con un 77,7 % de los casos atribuidos a
la EA. Los datos aportados por el estudio NEDICES realizado en 3 areas del centro de
Espafa ofrecieron unos datos similares, con una proporcion de EA del 71,4 % respecto
al global de pacientes con demencia (30). En todo caso, las variaciones regionales son
notables, como lo muestran los estudios revisados por de Pedro-Cuesta y colaboradores
(31), donde la prevalencia bruta varia desde el 6,6 % en Zaragoza hasta el 17,2 % en
Pamplona. En cuanto a la incidencia, el meta-analisis de Niu y colaboradores también
reportd una incidencia global de 11,08 por 1.000 personas-afio en Europa de EA, con
una tasa mayor en mujeres (13,25 por 1.000 personas-afio) frente a hombres (7,02 por
1.000 personas-afio).

Conclusion

No se dispone de un registro nacional o europeo de pacientes con demencia o
EA, por lo que solo se puede hacer estimaciones basadas en los estudios
epidemiolégicos. Se estima que la prevalencia de demencia en Europa es de
aproximadamente un 5 % del total poblacional, siendo mas alta entre mujeres
que entre varones. La proporcion de pacientes con EA es controvertida, en gran
medida dependiendo del tipo de criterios diagnésticos empleados. En todo caso,
las estimaciones varian entre el 50,5 % y el 77,7 % del global de pacientes con
demencia. Los estudios en nuestro pais apuntan al rango alto con estimaciones
por encima del 70 % en todos los estudios analizados. En definitiva, todos los
datos epidemiolégicos muestran que la EA es la principal causa de demencia en
nuestro medio, representando mas de la mitad de todos los casos.

¢ Qué sabemos del mecanismo patogénico de la enfermedad de Alzheimer?

La primera descripcibn anatomo patolégica de la enfermedad corresponde al
neurocientifico aleman Alois Alzheimer a principios del siglo pasado. Aquella primera
referencia hablaba de unos depdésitos extracelulares que se tefiian con rojo Congo y
otras fibrillas intracelulares que se tefiian con preparaciones argénticas (32). Muchos
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afios después se determind que correspondian en el primer caso (placas seniles) a
productos anémalos del metabolismo de una proteina llamada APP (proteina precursora
del amiloide, por sus siglas en inglés) y en el segundo caso a proteinas anormalmente
fosforiladas y plegadas, del interior neuronal, implicadas en el transporte celular,
conocida como proteina tau.

Es por ello que la mayor parte de los estudios para conocer el proceso patogénico de la
enfermedad se hayan centrado en las conocidas como hipétesis amiloide y de tau.

EL metabolismo de APP conlleva una via amiloidogénica, si actian beta y gamma
secretasa generando fragmentos de mayor tamafio (42 aa), y otra no amiloidogénica si
actian alfa y gamma-secretasa y que genera fragmentos de menor tamafio.

Factores que apoyan esta hipotesis son la propia neuropatologia de la enfermedad, las
enfermedades con herencia AD asociadas a presenilinas, que colaboran en la actividad
gamma-secretasa. También las mutaciones de APOE relacionadas con el metabolismo
de APO-E y que aumentan el riesgo a aceleran la aparicion de la enfermedad, serian
factores de apoyo (33) (34, 35).

Factores en contra de la hipétesis amiloide estarian, por un lado, la escasa eficacia de
los farmacos desarrollados para eliminar el amiloide o que promueven un metabolismo
de APP por la via no amiloidogénica (secretasas); por otro lado, los pacientes
heterocigotos para las mutaciones no tienen patologia amiloide, o la presencia de
amiloide en personas mayores con deterioro. Finalmente, la escasa correlacion entre la
cantidad y distribucion de amiloide con la gravedad de la enfermedad, asi como la
necesidad de presencia de tau para la presencia de enfermedad, también son factores
gue hacen dudar de su implicacién. Por tanto, a dia de hoy se considera un factor
necesario pero no suficiente para la aparicion de la enfermedad (33) (34, 35).

Esa necesidad de presencia de ovillos neurofibrilares y la mejor correlacion entre la
extension progresiva desde l6bulo temporal medial hasta la neocorteza de esos
depositos de tau, son los que utilizan los investigadores que argumentan esta teoria. A
ello se afiade que la fosforilacién de tau no ocurre solamente inducida por beta amiloide,
sino que también puede surgir por sindrome metabdlico, traumatismos craneales
repetidos, mutaciones de tau o via TOR.

Como factores en contra estan la no eficacia de las terapias anti-tau o la no especificidad
de tau, ya que aparece en otras enfermedades neurodegenerativas como la demencia
fronto-temporal o la paralisis supranuclear progresiva (33) (34, 35).

La ausencia de una patogenia claramente demostrada ha llevado al estudio de otras
posibles etiologias que en ningun caso han podido llegar a demostrar si son causa o
consecuencia del proceso fundamental.

Una de las mas estudiadas ha sido la influencia del componente inflamatorio(33) (34,
35) en el desarrollo de la enfermedad. A pesar de no haberse demostrado la eficacia de
tratamientos anti-inflamatorios como farmacos modificadores de la evoluciéon, vamos a
destacar algunos de los mecanismos con mayor evidencia.

Desde el punto de vista celular, se ha implicado la microglia, predominando las estirpes
pro-inflamatorias sobre las pro-regeneradoras, perpetuando el proceso. También los
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astrocitos implicados en el aclaramiento de beta-amiloide, a través de los receptores de
acuoporina-4 y el sistema glinfatico, y finalmente las células endoteliales que secretan
factores proinflamatorios.

Muy de actualidad estan los receptores de células mieloides TREMZ2, implicados como
factores proinflamatorios en otras tantas enfermedades degenerativas, siendo una
hipotética diana terapéutica.

La disfuncion de organelas celulares (33) (34, 35) también se han propuesto como el
origen de la enfermedad. Por un lado tenemos las implicadas en la produccion de
energia como las mitocondrias que generan un exceso de sustancias pro-oxidantes que
dafarian las membranas y por otro las implicadas en la eliminacion de desechos
celulares, como las dedicadas a la autofagia y que generarian el acimulo excesivo tanto
en el espacio extracelular como intraneuronal. De hecho es conocido que la eliminaciéon
lenta de tau hace que su plegamiento se altere

Factores metabdlicos (33) (34, 35), como la resistencia periférica a la insulina, influye
en la agregacion de amiloide y la fosforilacion de tau, de hecho a veces se ha definido
la Enfermedad de Alzheimer como la diabetes mellitus tipo 3.

También se han propuesto disbalance de neurotransmisores (33) (34, 35); por una lado
la hipétesis colinérgica, en la que el déficit primario de acetil-colina en prosencéfalo
basal con sus conexiones en hipocampo favoreceria la agregacion de tau y depdésito
amiloide; por otro lado el disbalance entre neurotransmisores excito-toxicos (Glutamato)
e inhibidores (GABA).

La presencia de variantes de APOE (36), fundamentalmente la homocigosis de E4, es
una de las teorias mas de actualidad, postulandose de hecho recientemente como una
nueva forma genética de la enfermedad. Es una lipoproteina liberada por astrocitos y
glia, implicada en transporte de lipidos y ha demostrado su implicacion en agregacion
de amiloide, disfuncién sinéptica, estrés oxidativo, agregacién de ovillos, etc.

Conclusion

La ausencia de un modelo definitivo de la enfermedad ha hecho que se busquen
muchas alternativas para explicar su origen. Todas las hipétesis convergen en
el depdsito amiloide que induciria la fosforilacion de tau y por tanto el mal
funcionamiento celular. Beta-amiloide genera disfuncién colinérgica vy
neuroinflamacién que perpetia el proceso. Queda por dilucidar cual es el
mecanismo inicial que genera toda esta cascada de acontecimientos, de la que
posiblemente solo estamos viendo los pasos finales.

¢Con gué antelacion, con qué métodos y con qué fiabilidad puede anticiparse el
diagnéstico de enfermedad de Alzheimer?

Es bien conocido que, las enfermedades neurodegenerativas, y la enfermedad de
Alzheimer (EA) en concreto, comienzan su proceso fisiopatolégico muchos afios antes
de que las manifestaciones clinicas sean evidentes. Para este tiempo posiblemente las
lesiones que acumula el cerebro son de tal entidad y extension que hace muy dificil
conseguir un tratamiento eficaz que realmente sea modificador de la enfermedad y no
vaya mas alla de una terapia puramente sintomatica. Es por ello que en los Gltimos afios
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se ha desarrollado una amplia investigacion para determinar la existencia y validez de
unos marcadores diagndsticos que puedan anticiparse a esa fase y permitan generar
unos medicamentos modificadores de la enfermedad y que se instauren de una manera
precoz. Por poner un simil comprensible, estamos tratando un tumor metastasico
diseminado y nuestro objetivo es llegar a tratar un “carcinoma in situ” (37, 38).

Durante los ultimos 40 afios el concepto de enfermedad de Alzheimer, se ha ido
modificando de manera continua; y asi hemos pasado de un diagnostico de certeza
obtenible sélo cuando el paciente fallecia y analizdbamos muestras post-mortem y con
una clinica que requeria al menos afectacién de dos esferas cognitivas e interferencia
con las actividades de la vida diaria (definicion clinico-patol6gica), al otro extremo en el
que la enfermedad la define exclusivamente la patologia que se infiere desde los
resultados periféricos de sangre o LCR o pruebas de imagen como el PET Amiloide,
aunque el paciente esté todavia lejos de desarrollar los primeros sintomas de deterioro,
0 no los llegue a desarrollar en ningun caso(definicién bioldgica). En el ambito de la
clinica diaria y si exceptuamos los pocos casos de enfermedad determinada
genéticamente, el objetivo debe ser una combinacion de sintomas y signos clinicos (lo
mas precoces posibles) con biomarcadores de una validez y fiabilidad claramente
establecidas (definicién clinico-biolégica). Ademas, en esta Ultima definicién, no es
imprescindible la existencia de un trastorno de memoria como sintoma clinico,
permitiendo incluir formas atipicas de la enfermedad (afasia logopénica, atrofia cortical
posterior) (37, 38).

Cifiéndonos a esta definicion clinico-biolégica se puede subdividir la enfermedad en una
etapa preclinica, que incluiria sujetos presintomaticos y asintomaticos en riesgo, la
enfermedad prodrémica, en la que los sintomas son leves y apenas afectan a la vida del
sujeto y la demencia propiamente dicha.

Los sujetos presintomaticos, van a desarrollar la enfermedad con toda certeza, pues
tienen una mutacién monogénica en regiones que codifican las presenilinas (implicadas
en metabolismo amiloide), los pacientes con trisomia 21, por presentar una mayor
cantidad de APP que se localiza en dicho cromosoma, y recientemente se ha postulado
gue aquellos pacientes homocigotos para ApoE4, tienen una penetrancia casi completa
de la enfermedad y con unos patrones clinicos distintivos (36, 39).

Respecto a aquellos que por uno u otro motivo (cada vez es mas frecuente que
pacientes que se realizan PET de forma privada o van a entrar en ensayos clinicos)
tienen biomarcadores compatibles, pero no presentan sintomas tras un estudio
neuropsicologico en profundidad, tenemos que hablar de asintomaticos en riesgo y
estratificar el riesgo de desarrollo de la enfermedad, ya que la resiliencia/ reserva
cognitiva puede hacer que a pesar de los marcadores no desarrollen la clinica de la
misma (38, 40).

EL caballo de batalla en la actualidad se centra en poder llegar a diagnosticar a los
enfermos en estadio prodromico lo antes posible, pues se ha demostrado que los
farmacos recientemente aprobados por la FDA y EMEA, presentan una ventana de
oportunidad y de mayor eficacia cuanto antes se inicie el tratamiento (41).

Estos biomarcadores (ver figura 1) con los que se llega al diagnéstico de la enfermedad,
en su estadio mas inicial, sin desarrollo de demencia, por lo tanto biomarcadores

98

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 62
diciembre 2024, 62: 80-137
DOI: 10.13184/eidon.62.2024.80-137

La opinién del experto José Antonio Serra Rexach, Angel Berbel Garcia et al.

diagnésticos, requeriran de la presencia de patologia amiloide (depésitos amiloide en
PET-amiloide o disminucién de beta42, en Liquido cefalorraquideo-LCR-) y la
constatacion de aumento de tau-fosforilada en LCR. Existen otros marcadores de
degeneracién que son la tau-total en LCR, la atrofia del I6bulo temporal medial en
resonancia nuclear magnética o la perfusion anémala en regiones témporo-parietales
en PET-FDG (37).

La constatacién exclusiva de amiloide patol6gico, permitia establecer el constructo
“‘cambios patolégicos de Alzheimer” pero sin poder determinar el diagnéstico como
definitivo (37).

El riesgo serd absoluto en aquellos que presenten mutaciones monogénicas y muy alto
si estan presentes ambos marcadores (Amiloide y Tau), asi como si el depésito en PET
es extralimbico (40).

La edad, la fragilidad, ser mujer, el bajo nivel educativo y la presencia de biomarcadores
de neurodegeneracion (RM, PET-FDG) son factores de mayor riesgo de desarrollar la
enfermedad (40).

Recientemente los grupos que defienden la enfermedad como un concepto puramente
biolégico han publicado una revision acerca del diagnéstico, menos “exigente”, pues
solo requeriria la presencia de un biomarcador especifico (A 6 T) que denominan “core”
(en plasma, LCR o PET amiloide) y que indicarian la presencia con absoluta certeza de
patologia Alzheimer en el sujeto. Si esa patologia se expresara como enfermedad o no
dependera de factores de resiliencia o de co-patologia que retrasaran o aceleraran su
aparicion. Ademas, y combinando PET amiloide con PET tau, desarrollan un estadiaje
biolégico que concuerda en cierta medida con la evolucién clinica de la enfermedad. No
obstante, los propios autores especifican que, posiblemente, esto deberia reservarse
para la investigacion y posiblemente en el futuro tenga su aplicacion clinica (42).

Figura 1
A T N
Biomarcadores normales - - -
Cambios patoldgicos Alzheimer + - -
Enfermedad de Alzheimer + + -
Enfermedad de Alzheimer + + + Continuum
Cambios patoldgicos Alzheimer y copatologia + - + Alzheimer
Cambios patolégicos no Alzheimer - + -
Cambios patoldgicos no Alzheimer - -
Cambios patolégicos no Alzheimer - +

Conclusion

La enfermedad de Alzheimer comienza su proceso fisiopatolégico anos antes de
que sea evidente de manera clinica. EL concepto de la enfermedad ha ido
variando en los ultimos anos, yendo desde una constatacién patolégica, con una
clinica previa congruente, al otro extremo con un diagnéstico puramente
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biolégico. Posiblemente en la union de la parte bioloégica y la clinica esté la
decision mas adecuada. En el momento actual se dispone de unos
biomarcadores de amiloide y tau validados que nos permiten, en combinacién
con la clinica, realizar diagnoésticos certeros afos antes de lo que se venia
haciendo habitualmente. Esto permite iniciar los tratamientos de manera mas
precoz, teniendo en cuenta la aparicion de los primeros farmacos que han
demostrado cierta modificacion en la evolucién de la enfermedad.

¢Hay marcadores que permiten anticipar otras formas de demencia distintas a la
enfermedad de Alzheimer?

Aproximadamente el 20 % de los casos de demencia no corresponden a EA y estan
causados por diferentes enfermedades de las que en este apartado vamos a considerar
las dos mas frecuentes que son la enfermedad por cuerpos de Lewy (LBD por sus siglas
en inglés) y el amplio y complejo espectro de las demencias fronto-temporales.

Si, ya de por si, hemos visto lo complicado hacer un diagnéstico precoz en la EA, mas
dificil va a ser conseguirlo en estas dos entidades.

La primera de ellas, LBD tiene unas caracteristicas clinicas diferenciales que debe
obligar a sospecharla, que incluyen las fluctuaciones en el nivel de conciencia, las
alucinaciones visuales, el parkinsonismo y los trastornos de conducta del suefio REM
(43). La marca patoldgica en esta entidad es la presencia de un acimulo de un producto
llamado alfa-sinnucleina (A-S), en el interior de las neuronas y que patolégicamente se
conocen como cuerpos de Lewy y dan nombre a la entidad.

En primer lugar y por analogia con la EA, deberiamos ser capaces de definir una entidad
denominada LDB prodromica, al menos clinicamente. Los marcadores a dia de hoy se
utilizan exclusivamente en investigacién aunque en el futuro con seguridad se podran
introducir en la practica clinica (43). El perfil del deterioro cognitivo va a ser mas marcado
en la esfera visuo-espacial y ejecutiva y bastard con la presencia de una de las
caracteristicas enumeradas mas arriba para poder catalogarlo de posible deterioro
cognitivo leve en el seno de DLB. Aparte de la forma “cognitiva” que acabamos de
describir, también se postula la existencia de otras dos formas de inicio de la LDB que
nos deben hacer sospechar esta entidad. Por un lado, esta la denominada “forma
delirium” que es aquella en la que la familia informa de fluctuaciones muy marcadas en
el nivel de atencién/conciencia del paciente y que en muchos casos pueden hacernos
sospechar crisis parciales complejas. Es una alternancia muy marcada entre la lucidez
y episodios incluso “crepusculares” de desconexion. En casos extremos puede haber
un primer episodio de delirium no provocado por procesos toxico-metabdlicos o
infecciosos; y que ademas no suele recuperar el nivel cognitivo previo. En tercer lugar
tenemos la denominada forma psiquiatrica que debuta en pacientes sin antecedentes
previos como una depresién muy marcada con rasgos psicoticos. Las alucinaciones mas
tipicas son el delirio del impostor o falsos reconocimientos entre personas del entorno
familiar (43).

Los marcadores indicativos son la SPECT-DAT-SCAN que informa de la existencia de
baja captacion de receptores pre-sinapticos de dopamina el Estriado. En segundo lugar,
la captaciébn anémala de Meto-iodo-bencilguanidina en SPECT cardiaco y por ultimo el

100

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 62
diciembre 2024, 62: 80-137
DOI: 10.13184/eidon.62.2024.80-137

La opinién del experto José Antonio Serra Rexach, Angel Berbel Garcia et al.

hallazgo en polisomnografia de una ausencia de atonia durante la fase REM. Existen
otros biomarcadores de apoyo, como son la preservacién del I6bulo temporal medial en
RM, la hipoperfusion occipital en PET que genera el signo de la isla cingular y las
fluctuaciones de frecuencias en el EEG cuantificado (38, 44, 45).

La validacion de biomarcadores en fluidos (sangre, LCR) o tejidos periféricos (piel), en
principio orientados al metabolismo de la alfa-sinnucleina, parecen prometedores, pero
a dia de hoy los resultados son poco concluyentes o contradictorios (38, 44, 45).

Si tanto a la EA como la LBD han encontrado serios obstaculos tanto para catalogar la
entidad, como para encontrar biomarcadores que permitan realizar un diagnéstico
precoz, esto se pone mucho mas de manifiesto en el espectro de las demencias fronto-
temporales (DFT), ya que se trata de una miscelanea de enfermedades, tanto
clinicamente con en su anatomia patolégica y por ende en sus mecanismos genéticos
y moleculares. Al igual que hemos resaltado previamente, lo mas importante es la
distincion de las DFT de la EA en las etapas mas tempranas de la enfermedad (38, 46).
También es cierto que, de las demencias, las DFT son las que mayor componente
familiar pueden presentar, en especial en aquellos casos en los que ocurre en pacientes
de debut mas temprano. Es por ello, que ante un paciente joven, con un perfil de
deterioro mas conductual o de la expresién del lenguaje y con antecedentes familiares,
debemos tener sospecha de estar ante una de estas enfermedades. Si a ello le
sumamos una atrofia en la neuroimagen, de distribucién distinta a la de la EA, la
sospecha debe ser mucho mayor. Una vez mas los biomarcadores deben ir
encaminados a distinguirlos de la EA, pero dado el perfil clinico, también de las
enfermedades psiquiatricas. Para distinguirlos de la EA se propone el cociente entre tau
total y a-beta42, que se encuentra aumentado en la primera y disminuido en el caso de
DFT. Para distinguirlo de las enfermedades psiquiatricas o de las denominadas feno-
copias se postula el hallazgo de neurofilamentos de cadena ligera, como marcadores
de dafio neuronal (38, 46). Como hemos comentado mas arriba, las formas genéticas
de las DFT suponen casi la tercera parte y dentro de las mas frecuentes estan las
asociadas a mutaciones de progranulina y a expansiones del gen C9orf72. Estudios
recientes parecen demostrar que los niveles bajos de progranulina por
haploinsuficiencia del gen y los altos de DPR (dipeptide repeat proteins) como
consecuencia de la sintesis andbmala por expansion de hexanucleétidos en el segundo
caso podrian detectarse en fases asintomaticas y sin necesidad de realizar un panel
genético que es mas caro y que podria detectar mutaciones no patégenas (38, 46).

Los biomarcadores de las formas esporadicas se encuentran en investigacion y estan
orientados a diferentes momentos del proceso patogénico (neuroinflamacion, disfuncién
sinaptica, funcién lisosomal, micro RNA,...), lo cual demuestra el desconocimiento que
tenemos a dia de hoy de estas patologias (38, 46).

Conclusion

Las demencias diferentes a la Enfermedad de Alzheimer (EA) constituyen
aproximadamente el 20 % de los casos. Las dos mas importantes son la
enfermedad por cuerpos de Lewy (LBD) y el amplio y complejo espectro de las
demencias fronto-temporales (DFT).
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Desde un punto de vista clinico, hay rasgos diferenciales que hacen sospechar que no estamos
ante una EA. En el caso de la LBD, fundamentalmente la fluctuacién cognitiva, apariciéon de
delirium o patologia psiquiatrica. En el caso de las DFT el trastorno de conducta o de
la expresion hablada sera el dato de sospecha mas relevante.

Existen biomarcadores de imagen que nos orientaran en el diagnéstico precoz en
el caso de la LDB pero no se dispone de marcadores aceptados para la practica
clinica diaria en pacientes con DFT.

¢Cudles son las alteraciones psico-conductuales mas frecuentes en personas
con demencia? ¢;Cudles son los principios de su manejo no farmacolégico?

Practicamente todas las personas con demencia experimentan, en algin momento de
su enfermedad, alteraciones psiquiatricas o conductuales, que se conocen como
sintomas psicoconductuales (SPCD). Estas alteraciones empeoran la situacion
cognitiva y funcional, suponen una enorme carga para el entorno, afectan la calidad de
vida de paciente y cuidador, precipitan la institucionalizacion y aumentan la mortalidad,
por lo que es fundamental abordarlas con un enfoque multidisciplinario eficaz que
incluya tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico (47) (48).

TIPOS. Los SPCD pueden variar en su presentacion, curso y respuesta al tratamiento.
El primer paso para su correcto tratamiento consiste en intentar identificarlas y
caracterizarlas lo mejor posible entre algunas de las siguientes:

- Alteraciones conductuales: Agresividad, agitacion, alteraciones del suefio,
vagabundeo, alteraciones sexuales, alteraciones alimentarias y euforia

- Alteraciones psicoticas: Alucinaciones e ilusiones
- Alteraciones afectivas: Apatia, depresién, ansiedad y labilidad emocional.

- Seguidamente describimos los principales rasgos de cada una de ellas, para
facilitar su reconocimiento.

1. Agresividad verbal o fisica: Insultar, patadas, pufietazos

Agitacion: Inquietud, movimientos repetitivos, gritos.

w

Alteraciones del suefio: Suefio nocturno fraccionado con despertares frecuentes,
somnolencia excesiva durante el dia.

Vagabundeo: Hiperactividad motora, conductas repetitivas, caminar sin rumbo fijo.
Alteraciones sexuales: Conductas inapropiadas, desinhibicion.
Alteraciones alimentarias: Comer en exceso (hiperfagia) o comer poco (anorexia).

Euforia: Felicidad excesiva, risa continla, sentido del humor muy infantil.

© N o g &

Alucinaciones: Alteracién en la percepcion de la realidad. Oir, ver, sentir personas o
cosas que no son reales.

9. llusiones: Creencias falsas de robos, agresiones, engafios.
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10. Apatia: Indiferencia, desinterés, escasa 0 nula participacion en actividades
habituales.

11. Depresion: Tristeza, pensamientos negativos, llanto facil

12. Ansiedad: Preocupacion excesiva, temor a que algo malo ocurra, sintomas
somaéticos (falta de aire, mareo).

13. Labilidad emocional: Bruscos cambios de humor (risa-llanto).

DIAGNOSTICO. Es preciso recabar datos a través de una minuciosa historia clinica
investigando posibles causas que faciliten o dificulten su aparicion. La historia clinica
debe ser recogida del propio paciente, de familiares y cuidadores intentando obtener
una definicion clara y explicita de los sintomas, evitando palabras que pueden dar lugar
a confusibn como agresividad, ansiedad, insomnio, etc. Asimismo, es importante
recabar informacién sobre el inicio de los sintomas (brusco, progresivo), su severidad y
frecuencia.

Existen factores protectores que hacen que estos SCPD aparezcan menos
frecuentemente, como la presencia de un cuidador que entiende bien la enfermedad, el
ambiente familiar, las rutinas diarias y la ocupacion en tareas simples que no generan
estrés al paciente.

Otros factores predisponen, como enfermedades de la vision o audiciéon, ambiente
muy ruidoso y sobrecarga del cuidador.

Existen factores que pueden precipitarlos, como dolor, hambre, sed, miedo,
alteraciones del suefio y uso de determinados farmacos, como aquellos con efecto
anticolinérgico.

Finalmente, existen factores que perpetian estas alteraciones, como la falta de criterio
para identificar los SPCD lo antes posibles y la interaccion inadecuada entre cuidador y
paciente.

TRATAMIENTO. Habitualmente la primera aproximacion terapéutica son los
psicofarmacos (antipsicoticos, benzodiacepinas, antidepresivos, etc), a pesar de la falta
de evidencia cientifica sélida que apoye esta practica. Son mucho més efectivas y mejor
toleradas las intervenciones no-farmacol6gicas como modificaciones del entorno,
aproximaciones psicolégicas, y educacion del cuidador sobre como afrontar estos
sintomas. El objetivo principal es mejorar la calidad de vida del paciente y reducir el
estrés tanto para el enfermo como para los cuidadores. Para esto es preciso:

- Identificar con el cuidador de una manera clara y concisa qué problema se va
a tratar (qué tipo de SPCD) y la manera de comprobar que los objetivos
establecidos se cumplen.

- Establecer el tiempo para ver el logro de los objetivos: horas, dias, semanas.

- Comenzar con medidas no farmacoldgicas siempre, excepto cuando el sintoma
provoque distres excesivo al paciente o al cuidador o cuando el sintoma
suponga un riesgo real de dafio al paciente o a terceros.

- Considerar cambio de tratamiento no farmacol6gico o afiadir farmacos si la
estrategia no funciona.
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- Si prescribimos farmacos, avisar al cuidador de los posibles efectos
secundarios.

- Facilitar al cuidador un contacto estrecho y de facil acceso con el entorno
sanitario para comprobar la evolucion y apoyar en el seguimiento.

Medidas no farmacolégicas. Son las primeras opciones de tratamiento e incluyen
modificaciones en el entorno, estrategias de comunicaciéon y enfoques psicosociales.

En relacién al espacio en el que vive el paciente:
- Mantener orden, sin obstaculos y con iluminacién adecuada

- Facilitar la orientacion mediante la colocacion de relojes, calendarios, carteles,
etc

- Ambiente agradable: limpieza, olor, temperatura, ventilacion
Sobre la comunicacion con el paciente:
- Llamarle como siempre con un tono adecuado, afectivo, evitar imperativos.

- Utilizar un lenguaje claro y comprensible con frases cortas, dando tiempo para
gue el paciente procese la informacién.

- Sise le hacen preguntas, que sean simples y de facil respuesta.

- Contacto visual y corporal, manteniendo una postura abierta y tranquila,
evitando gestos que puedan ser percibidos como agresivos.

- Evitar la confrontacion, discusién y regafio cuando expresa ideas delirantes o
confusas, ya que esto puede generar frustracion o agresion. En lugar de ello,
es mejor validar su emocion y redirigir la conversacion de manera calmada.

En relaciéon al cuidado:

- Crear rutinas diarias que facilitan la orientacion y que el paciente sepa qué va
a pasar.

- Avisar al paciente de lo que va a suceder a continuacién, procurando evitar los
imprevistos

- Secuenciar y simplificar las tareas, haciendo las tareas complejas (vestido,
aseo, comida) por fases y lentamente

- Evaluar la mejor hora para el bafio, explicando al paciente lo que vamos a hacer

- Permitir que el paciente realice el mayor numero de tareas que pueda seguir
realizando

Algunas terapias de estimulacién cognitiva y emocional han demostrado utilidad, como
la terapia de reminiscencia (estimular recuerdos positivos del pasado), musicoterapia
(ayuda a reducir la agitacion y mejorar el estado de animo), terapia ocupacional
(mantenerlos ocupados con actividades simples), ejercicio fisico (caminar o ejercicios
de estiramiento, pueden mejorar el suefio), modificacion del comportamiento a través
de técnicas de refuerzo positivo (premiar comportamientos positivos y evitar castigos,
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reproches, o regafios) y reforzar la independencia en la medida de lo posible, lo que
puede mejorar la autoestima y reducir la apatia.

Tratamiento farmacoldgico. El uso de farmacos debe ser considerado solo cuando las
intervenciones no farmacoldgicas no son suficientes o cuando el comportamiento del
paciente representa un riesgo significativo para si mismo o para otros. Ademas, debe
ser monitorizado regularmente debido a los efectos secundarios y al riesgo de
empeoramiento cognitivo. Con estas premisas pueden usarse bajo estrecho
seguimiento antipsicoticos, antidepresivos, ansioliticos, hipnoéticos y estabilizadores del
animo.

APOYO A LOS CUIDADORES. El estrés y el agotamiento emocional que sufren los
cuidadores, ademas de afectarles a ellos, influyen en la aparicion de SPCD. Las
estrategias de apoyo incluyen:

- Formacion en técnicas de manejo del comportamiento: Ensefiar a los
cuidadores como abordar los comportamientos dificiles.

- Apoyo psicoldgico: Facilitar el acceso a grupos de apoyo o terapia individual.

- Descanso para cuidadores: Organizar tiempos de descanso 0 apoyos externos
para que los cuidadores puedan desconectar temporalmente.

Conclusion

Las alteraciones psicoconductuales mas frecuentes son: las alteraciones de la
conducta (agresividad, agitacion, alteraciones del sueio, vagabundeo,
alteraciones sexuales, alteraciones alimentarias y euforia), las alteraciones
psicéticas (alucinaciones e ilusiones) y las alteraciones afectivas (apatia,
depresion, ansiedad y labilidad emocional).

En su control las medidas no farmacolégicas son las primeras opciones de
tratamiento e incluyen modificaciones en el entorno, estrategias de comunicacion
y enfoques psicosociales.

¢De qué niveles asistenciales y de qué recursos disponemos para el manejo de
los pacientes con demencia? ;Cudl es la realidad de los centros de dia en
Espana?

Al tratarse de una enfermedad crénica que genera dependencia, los recursos para la
atencion a pacientes con demencia se encuentran repartidos entre el ambito sanitario y
el social. Ademas, la magnitud de la enfermedad y sus consecuencias tanto personales
como sociales, han obligado a establecer planes politicos, con recursos econémicos y
juridicos especificos que, en los ultimos afos, han tenido un desarrollo importante. Es
necesario también destacar que se precisa de recursos de coordinacion entre los
distintos niveles asistenciales para conseguir que los denominados “cuidados de larga
duracién” sean optimos y, por ultimo, tener en cuenta la importancia de organizar tanto
la formacion de cuidadores y profesionales como la investigacion y la difusion adecuada
de los conocimientos (8, 49-56).

Nos centraremos en la asistencia directa a estos enfermos que, en Espafia, se presta a
través de los 6rganos competentes de las distintas Comunidades Auténomas (al tener
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trasferidas las competencias tanto sanitarias como sociales), los ayuntamientos y
entidades publicas y privadas (concertadas o no).

1. ATENCION SANITARIA. Se divide en dos niveles: Atencién Primaria y Atencion
Especializada, siendo en ésta Ultima dénde se encuentran los recursos especificos para
los pacientes con demencia.

Estos recursos son heterogéneos y francamente escasos:

- En la asistencia ambulatoria, el proyecto MapEA registré 6 Unidades de Memoria (tres
en el Pais Vasco, dos en la Comunidad Valenciana y una en la Region de Murcia), 116
Consultas Monograficas de Deterioro Cognitivo en las distintas Comunidades
Auténomas, y 29 Equipos de Evaluacion Integral Ambulatoria de los trastornos
cognitivos en Catalufia.

- El acceso a las pruebas diagnésticas especificas tanto de laboratorio como de imagen
también es muy diverso, incluso dentro de una misma area sanitaria; y cabe destacar,
gue las pruebas de evaluacion neuropsicolégica no consten en la cartera de servicios,
salvo en las Unidades de Memoria o en las Consultas Especializadas de Deterioro
Cognitivo de Extremadura.

- Las unidades de hospitalizacién de agudos, media estancia o cuidados continuados,
donde exista una atencidén concreta para estos enfermos son puntuales: Hospital Dr.
Rodriguez Lafora de Madrid, Clinica Josefina Arregui en Alsasua, Navarra o algunos
centros pertenecientes a las Hermanas Hospitalarias. Catalufia es la Comunidad dénde
existe un mayor desarrollo de Unidades de Media Estancia Psicogeriatricas. Algunas de
ellas, registradas en publicaciones previas, han desaparecido, tales como la Unidad del
Hospital Virgen de la Poveda de Madrid

- En las etapas mas avanzadas de la enfermedad, las unidades de Cuidados Paliativos
tanto hospitalarias como ambulatorias tampoco cuentan con una atencién especifica
para estos enfermos, con ciertas dificultades para encontrar su lugar por tratarse de
enfermos no oncoldgicos.

2. ATENCION SOCIAL: Ha tenido un desarrollo mucho mayor que la sanitaria en los
Gltimos afios, pero siguen siendo diversos e insuficientes.

Se dividen en:
e Comunitarios: Centros Civicos Culturales y Centros Civicos para Mayores.

e Domiciliarios: Teleasistencia, Ayuda a Domicilio, comidas a domicilio,
lavanderia a domicilio

¢ Alojamientos y centros: Centros de Dia, Centros de Noche, Pisos Tutelados,
Residencias.

e Otros: Programas de vacaciones, programas de termalismo, asociacionismo.

En general, el uso de estos recursos depende de la situacion de dependencia, regulada
por la ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situaciéon
de dependencia, y basada en la capacidad de realizar de actividades de la vida diaria.
Segun el tipo de servicio que precise y el nivel econémico del individuo, los pacientes
reciben prestaciones econémicas y/o participan en la financiacion de los servicios.
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No obstante, la columna vertebral de la asistencia a estos enfermos continlia siendo el
cuidado informal, cobrando el asociacionismo un papel fundamental.

3. CENTROS DE DIA EN ESPANA: La asistencia sanitaria y la social coexiste en los
llamados centros sociosanitarios: Hospitalarios (Unidades de Media y Larga Estancia) y
ambulatorios (Centros de Dia y Unidades Residenciales).

Los Centros de Dia tienen como principal objetivo mejorar o mantener la autonomia
personal del individuo y apoyar a las familias o cuidadores. Los pacientes pueden asistir
uno o varios dias, de lunes a viernes y en ellos se dispensan distintos cuidados:

» Basicos (trasporte, alimentacion, higiene, supervision y promocioén de la salud,
actividades recreativas)

e Complementarios (peluqueria, podologia)

e Especializados (asistencia sanitaria, rehabilitacion y terapia ocupacional,
psicoterapia, terapias recreativas, asistencia social, actividades educativas y
formativas). Estos centros son fundamentales para llevar a cabo las terapias
no farmacologicas en los pacientes con demencia.

A 31 de diciembre de 2022, en Espafia, la oferta de Centros de Dia era de 105.447
plazas distribuidas en 3.545 centros, con un indice de cobertura de 1,09 y una media de
n° de plazas por centro de 29,7, con un crecimiento muy significativo en los ultimos afios.
No se han obtenido datos de cuantos de estos centros son especificos de pacientes con
demencia a nivel nacional, pero, a modo de ejemplo, la Comunidad de Madrid, publicaba
en este afo 2024, que era la Unica Comunidad Autonoma con una dotacién publica de
plazas especificas (concretamente 398 distribuidas en 3 centros) por lo que la mayoria
de los Centros de Dia especificos dependen de las asociaciones de familiares.

Segun datos de la Confederacion Espafiola de Alzheimer (CEAFA), el Centro de Dia es
el recurso social mas usado por los pacientes con demencia, por encima incluso de los
servicios de ayuda a domicilio y muy por encima de las Unidades Residenciales.

En general los Centros de Dia especificos de demencia no establecen limitaciones por
edad, etiologia o grado de demencia y las Unicas restricciones son las mismas que las
de cualquier Centro de Dia generalista: un apoyo social insuficiente para una asistencia
correcta del paciente fuera del centro o una situacion que impida el traslado del paciente
al mismo (encamamiento o dificultades arquitectonicas de la vivienda). No se han
encontrado referencias a las dificultades derivadas de los trastornos del
comportamiento, a diferencia de los criterios de ingreso en Unidades Residenciales que
especifican la necesidad de acceso a unidades especificas.

Los beneficios que aportan los Centros de Dia son evidentes: Cercania, regularidad
asistencial, integraciéon social, permanencia del enfermo en su entorno habitual,
atencion integral al paciente y sus familias, ademas de bajo coste respecto a otros
servicios. Los pacientes con demencia tienen unas peculiaridades que precisan de un
espacio arquitecténico concreto, profesionales especialmente cualificados e
intervenciones especificas, lo cual traduce la necesidad de centros especificos. Estos
centros, a dia de hoy, dependen de las asociaciones de familiares, precisando de un
esfuerzo institucional para mejorar este recurso.
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Conclusion

Los recursos disponibles para abordar la atencion de pacientes con demencia
siguen siendo heterogéneos, escasos y poco especificos.

En los altimos afios han proliferado estrategias de actuacion que se han traducido
en un impulso mayor de los recursos sociales que los sanitarios.

Los recursos sociales deben iniciarse desde el momento del diagnéstico y los
Centros de Dia desempefian un papel fundamental en la asistencia de los
pacientes con demencia siendo importante que tengan un disefio especifico para
los mismos.

¢,Cuales son los problemas mas importantes para los familiares del enfermo con
demencia?

Los estudios realizados a nivel internacional y nacional ponen en evidencia el alto
impacto de las enfermedades causantes de demencia en las personas afectadas: el
binomio persona con demencia y el familiar cuidador (57, 58) . Los datos de incidencia
en Espafia estiman 1,2 millones de personas enfermas pero la cifra supera los 4,8
millones de personas cuando se considera a la familia como parte implicada en la
enfermedad (58).

La familia es la institucion que sustenta a nivel mundial el cuidado de las personas con
demencia, ya que el mayor porcentaje de la atencion la realizan los familiares
cuidadores, y en todos los paises las mujeres tienen mayor probabilidad de llevar a cabo
ese papel. En nuestro pais, los costes de la enfermedad alcanzan los 60 millones de
euros diarios, asumidos en un 87 % por las propias familias (59, 60).

Cuidar a la persona enferma no solo implica para la familia asumir los costes
econdmicos derivados; supone, ademas, afrontar la enfermedad, redefinir “roles”
modificar expectativas, reorganizar las relaciones en la vida familiar, y responder a
situaciones muy dificiles (61).

El cuidado de una persona con demencia es una actividad continua y exigente que
expone a los familiares a una situacion cronica de estrés y de sobrecarga derivada del
cuidado que genera consecuencias en su salud, ampliamente constatadas en las
investigaciones (58, 62, 63):

- Alteraciones fisicas: astenia, alteraciones del suefio, cefaleas, Ulcera
gastroduodenal, alteraciones osteomusculares y descenso de la inmunidad.

- Alteraciones psicologicas: ansiedad, depresion, tristeza, desesperanza,
desanimo, irritabilidad y culpabilidad.

- Alteraciones sociales: soledad, aislamiento social, reduccion del tiempo de
ocio, deterioro del nivel de intimidad y refuerzo afectivo en la interaccién con la
persona enferma.

Las consecuencias que el cuidado tiene en la salud, el bienestar y la calidad de vida de
los familiares varian en funcién de muchos factores tales como: la edad, el género, el
vinculo de parentesco, el perfil clinico (subtipo de demencia, gravedad del deterioro
cognitivo y de los sintomas conductuales y psicologicos), la presencia de problemas
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comoérbidos fisicos y psicoldgicos, el nivel de dependencia y el tipo de cuidados que
realizan, o la disponibilidad de recursos de apoyo (62-65).

Se han disefiado distintos instrumentos de evaluacion del nivel de carga familiar, que
consideran tanto factores objetivos como subjetivos, dirigidos a obtener una medida de
su impacto en la familia que son aplicados en la practica asistencial y en el contexto de
la investigacion. Ademas, se han realizado numerosos estudios para evaluar la eficacia
de programas de apoyo a los familiares cuidadores desarrollados en diversos recursos
de atencion sociosanitaria (21).

La mayor parte de la investigacion sobre el cuidado familiar de la demencia se basa en
disefios transversales, descriptivos o correlacionales, que aportan datos limitados a los
grupos y al momento temporal analizados (57). Sin embargo, los familiares cuidadores
afrontan un proceso de evolucién a largo plazo, con fases de transicién importantes, que
requiere de estudios longitudinales que amplien las evidencias sobre lo que significa la
prestacion de cuidados en el entorno familiar.

El cuidado familiar de una persona con demencia se inicia en el momento en que se
recibe el diagnostico y se mantiene durante las distintas fases de la enfermedad, la
evolucion del deterioro y el incremento de las necesidades de apoyo. Esa ayuda implica
una progresiva dedicacion, cada vez mas extensa, generalizada e intensiva por parte
de quien asume el cuidado principal en el ambito familiar (66).

La variabilidad de las caracteristicas sintomaticas en cada persona enferma (frecuencia
e intensidad de los sintomas cognitivos, conductuales y psicolégicos) y su evolucion,
condicionan el papel de cada cuidador y definen las multiples tareas que debe afrontar.
Ademas, no todos los cuidadores experimentan estos factores de tension de la misma
manera, ni en el mismo grado.

El concepto de carga familiar es multidimensional y para comprender la perspectiva de
las familias, es esencial partir de las experiencias, las necesidades expresadas y las
percepciones de los propios familiares cuidadores, como las que se exponen a
continuacion:

e Falta de informacién sobre la demencia (haturaleza, sintomas, evolucién y
tratamientos); los recursos sociosanitarios disponibles; los tramites y
procedimientos sanitarios, sociales y legales; las pautas para el cuidado a la
persona enferma; las pautas de autocuidado del familiar.

» Dificultades cognitivas: Aceptar la enfermedad y la pérdida progresiva de
capacidades cognitivas en la persona enferma; manejar las expectativas sobre
el significado de la evaluacién clinica, las pruebas diagndsticas y la eficacia de
los tratamientos; sesgos atribucionales sobre las capacidades reales de la
persona enferma y los déficits que manifiesta; comprensién de sintomas
neuropsicoldgicos complejos; pensamientos negativos de culpabilidad;
disminucion de la autoeficacia y de la autoestima; dilemas éticos sobre los
deberes y obligaciones derivados del cuidado.

¢ Alteraciones emocionales: Miedo; ansiedad; depresion; irritabilidad; enfado;
sentimientos contradictorios hacia la persona enferma.
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e Problemas sociales: Falta de apoyo social; aislamiento; incomprension del
entorno y rechazo social; dificultades de acceso a recursos comunitarios;
disminucion de las relaciones interpersonales y del refuerzo social.

e Problemas derivados de la dependencia: Asumir el progresivo grado de
dependencia de la persona enferma; proporcionar acompafiamiento y
supervisiéon continuo, adaptado a las necesidades de atencion individual;
afrontar condicionantes y limitaciones en el grado de independencia personal.

« Dificultades de conciliacién con la vida laboral, con la propia familia, y con el
proyecto de vida personal.

¢ Problemas en la dinamica familiar: Existencia de un cuidador principal Unico;
asumir el papel y responsabilidades que desempefiaba la persona enferma en
el nucleo familiar; disminucién de contacto e interaccion con otros miembros de
la familia; conflictos familiares debidos una falta de conocimiento compartido
sobre la enfermedad, la cantidad de tareas delegadas en el cuidador principal,
o por desacuerdos sobre asuntos financieros relacionados con el cuidado.

e Problemas posteriores al cuidado: Afrontamiento del duelo; planteamiento y
reorganizacion del proyecto vital de los familiares excuidadores (67).

Dada la importancia del papel de la familia para mantener la calidad de vida de la
persona enferma y el peso esencial que ejerce su cuidado en los sistemas de atencién
publica, es necesario implementar y financiar programas y servicios accesibles
destinados a los familiares cuidadores para reducir su grado de carga y apoyarlos de
forma efectiva a lo largo del proceso de la enfermedad (57).

Conclusion

Los familiares que asumen el cuidado de una persona con demencia sufren una
disminucién significativa de su calidad de vida y repercusiones negativas en su
salud y bienestar que requieren apoyo e intervenciones especificas.

Constituyen un amplio colectivo de personas que configuran una realidad social
poco visible, ala que no se presta la atencidn necesaria.

Es preciso incrementar el apoyo a los niveles asistenciales y recursos sociales
para desarrollar programas generales de atencion familiar en las demencias
basados en evidencias cientificas que permitan mejorar la preparacion y la
capacidad de respuesta de las familias.

¢, Qué asociaciones de familiares de pacientes con cuadros de demencia existen
en nuestro pais? ¢Qué actividades desarrollan?

Las asociaciones de Alzheimer rednen a personas con la enfermedad de Alzheimer y
otras demencias, sus familiares cuidadores y profesionales. Alzheimer's Disease
International (ADI) es la federacion internacional de 105 asociaciones y federaciones de
Alzheimer y demencia de todo el mundo. Mantiene relaciones oficiales con la OMS y su
visién es promover la prevencion, la atencién y la inclusién en el presente, y la curacion
en el futuro de estos enfermos. Colabora con todas las organizaciones relevantes en
este &mbito en 120 paises para ayudar a crear conciencia y pedir que la demencia sea
una prioridad sanitaria global. ADI defiende que la clave para ganar la lucha contra la
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demencia radica en una combinacion Unica de soluciones mundiales y conocimiento
local. Por ello actia a nivel local empoderando a las asociaciones de Alzheimer y
demencia para que ofrezcan atencion y apoyo a las personas con demencia y sus
cuidadores, al tiempo que trabaja a nivel mundial para centrar la atencién hacia la
demencia y hacer campafias por el cambio de politicas (68).

El Plan de Accién Mundial sobre la respuesta de Salud Publica a la Demencia 2017-
2025 de la OMS incluye expresamente a las asociaciones que representan a las
personas con demencia, sus familiares y cuidadores, como organizaciones sociales
necesarias en una de sus siete areas de accion estratégica (69).

En Espafia las primeras Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFAS)
se constituyeron en los afios 80 del siglo pasado como respuesta a la insuficiente ayuda
proporcionada por las administraciones publicas y el escaso conocimiento que se
disponia sobre la enfermedad. Dichas asociaciones nacieron del impulso y la necesidad
de las familias que, enfrentandose al desafio de cuidar a sus seres queridos con
Alzheimer, buscaron recursos y apoyo que no encontraban en el sistema publico. El
objetivo principal fue crear una red de apoyo integral que abordara tanto las necesidades
emocionales y practicas de las personas cuidadoras, como las necesidades
terapéuticas de las personas afectadas. Con el tiempo, las AFAs han evolucionado para
convertirse en un pilar esencial en los avances sobre el Alzheimer, proporcionando una
amplia gama de servicios y contribuyendo significativamente a la sensibilizacion y
comprensiéon de esta enfermedad por la sociedad (70, 71) (72).

La Confederacion Espafiola de Alzheimer y otras demencias (CEAFA) es una
Organizacién no gubernamental de &mbito nacional que trabaja para poner el Alzheimer
en la agenda politica, buscando el necesario compromiso social y poniendo en valor el
conocimiento para representar y defender los intereses, necesidades y derechos de
todas las personas que conviven con el Alzheimer. CEAFA es miembro de entidades
internacionales y nacionales de este sector y desarrolla diversos tipos de acciones, tales
como proyectos de investigacion sociosanitaria, proyectos de colaboracién con
entidades, Congreso Nacional de Alzheimer, jornadas formativas, publicaciones y
campafas de divulgacién y sensibilizacién a nivel social (71, 73).

Actualmente, CEAFA esta compuesta por 19 entidades de ambito autonémico que
engloban a 310 AFAs locales. Esta red asociativa cuenta con 74.735 socios directos,
4.312 voluntarios y 4.177 trabajadores que atienden a las personas afectadas por la
enfermedad de Alzheimer y a sus familiares cuidadores (71).

En el proceso que transcurre desde los primeros sintomas de un posible caso de
demencia, percibidos principalmente por un familiar, hasta que la persona es
diagnosticada y recibe un tratamiento, son varios los agentes implicados: familiares,
profesionales sanitarios de Atencibn Primaria y de Atencion Especializada,
profesionales de Servicios Sociales, AFAs, administraciones publicas relacionadas, y
entidades publicas, privadas y/o concertadas prestadoras de servicios. En este sentido,
las AFAs desarrollan un papel relevante en la coordinacién sociosanitaria, ya que forman
parte del sistema de recursos de atencién a las personas dependientes, son agentes
activos en el proceso de atencién a la demencia y, con frecuencia, actidan como uno de
los dispositivos de enlace entre ambos sistemas para facilitar y dar una respuesta a la
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demanda de cuidados de las personas con Alzheimer y otras demencias y sus familias
(74, 75).

Para una persona enferma y su familia ponerse en contacto con su AFA es un paso
importante, ya que implica encontrar el apoyo local necesario y recibir el asesoramiento
sobre los servicios disponibles en su area, asi como obtener informacién para afrontar
el cuidado de la enfermedad (75, 76).

Las AFAS disponen de equipos interdisciplinares especializados (psicologia, trabajo
social, fisioterapia, terapia ocupacional, enfermeria, etc.) que llevan a cabo diferentes
servicios y actividades dirigidos a la persona enferma y su familia (71):

- Servicio de informacion y orientacion para personas con diagnéstico de
demencia y sus familiares

- Informacién y/o formacién sobre Alzheimer y otras demencias en el entorno
comunitario

- Asesoramiento sobre temas legales

- Formacion dirigida a familiares y cuidadores

- Asistencia psicoldgica al cuidador y al paciente

- Grupos de autoayuda

- Servicio de ayuda a domicilio

- Servicio de estimulacion cognitiva

- Servicio de enfermeria

- Servicios de fisioterapia

- Servicios de terapia ocupacional

- Servicio de centro de dia / unidades de convivencia
- Servicio de unidad de respiro

- Servicio de residencias especializadas en Alzheimer
- Programas de voluntariado

- Préstamo de ayudas técnicas

Cuando se recibe una demanda de atencién en una AFA, los profesionales del equipo
realizan una evaluacion integral dirigida tanto a la persona enferma como a su familia
(historia de vida, neuropsicologica, funcional, emocional y sociofamiliar) que establece
su perfil individual para poder emitir la orientacién de los servicios y/o programas que
necesita y elaborar un plan de intervencion individualizado en base al modelo de
atencion centrado en la persona. Ademas, se realiza un proceso de evaluacion
continuada de la salud y bienestar de las personas usuarias para realizar un seguimiento
de su evolucion individual. Esto permite identificar los cambios y detectar nuevas
necesidades para aplicar las actuaciones oportunas y mantener la calidad de la
atencion.
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Las AFAs cumplen un papel esencial en el abordaje integral de la demencia: actian
especificamente con la familia afectada, desde el momento del diagndstico y a lo largo
de toda la evolucion de la enfermedad; cuentan con un amplio conocimiento sobre la
probleméatica a la que se enfrentan las familias y con gran experiencia en la busqueda
de soluciones a sus necesidades (70-72). Se han convertido en un recurso
especializado que cuenta con el aval de administraciones publicas y entidades privadas
del sector, y con niveles altos de satisfaccion en la valoracion que reciben de las
personas enfermas y sus familias (69, 71, 72, 75, 76).

Conclusion

En Espana, las Asociaciones de Familiares de Alzheimer (AFAs) se han convertido
en uno de los agentes especificos mas importantes para combatir los efectos que
genera el Alzheimer y otras demencias, tanto sobre la persona enferma como
sobre el familiar cuidador. Las AFAs trabajan para ofrecer apoyo a las personas
afectadas y sus familias, desempefiando una labor de acompafiamiento esencial
desde el momento en el que se produce el diagnéstico y durante las diferentes
fases del proceso de la enfermedad. Disponen de equipos interdisciplinares que
desarrollan diversos tipos de servicios y programas orientados a una atencion
integral de las personas enfermas y sus familias. Mejorar la coordinaciéon entre
los diferentes niveles asistenciales del sistema de salud y de servicios sociales y
las AFAs contribuiria a mejorar la calidad de vida de las personas enfermas y sus
familias.

¢, Qué problemas juridicos plantean frecuentemente las personas con demencia?
1. Planteamiento

Los principales problemas juridicos que plantean las personas mayores con demencia
en el &mbito de la salud se refieren al proceso de toma de decisiones sobre su cuidado
y estan relacionados con los cuatro valores basicos del modelo de los derechos:
dignidad, libertad, igualdad y justicia. Este modelo se apoya en la concepcién
biopsicosocial de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (OMS, 2001) (77), que concibe la capacidad, la discapacidad y la salud
como fendmenos multidimensionales resultantes de la interaccion de las personas con
su entorno fisico y social.

2. Marco juridico

El marco juridico estatal est4 encabezado por la Constitucion espafiola (1978). Ademas
de referencias generales a la dignidad, libertad, igualdad y justicia (arts. 1, 9, 10, 14, 15
ss.), la Constitucion alude especificamente al ejercicio de los derechos de las personas
con discapacidad (art. 49) y la atencidn de las personas mayores o ancianas (“tercera
edad”: art. 50).

Algo semejante sucede en el ambito comunitario europeo con el Tratado por el que se
establece una Constitucion para Europa (2004), que fija como objetivos de la Union
Europea combatir la exclusién social y la discriminacion, fomentar la justicia y la
proteccion sociales y la solidaridad entre generaciones (art. 1.-3, 3, apartado 2), asi como
reconocer y respetar la dignidad, las libertades y la igualdad expresadas en su Carta de
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derechos fundamentales, que incluye los derechos de las personas mayores (art. 11.85)
y las personas con discapacidad (11-86).

Por ultimo, la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad (CDPD)
ha orientado, desde su aprobacién en 2006, los cambios legislativos y jurisprudenciales
en Espafia con el propésito de promover, proteger y asegurar el goce pleno e igual de
los derechos vy libertades de las personas con discapacidad y el respeto de su dignidad
y autonomia, incluyendo la libertad para tomar las propias decisiones (arts. 1y 3), a
partir del reconocimiento de su capacidad juridica en igualdad de condiciones con las
demas personas en todos los aspectos de la vida y la obligacion de los Estados Parte
de adoptar las medidas de apoyo necesarias para el ejercicio de dicha capacidad (art.
12).

3. Dignidad

La dignidad implica reconocer que cualquier persona es valiosa por si misma, no
intercambiable por otra y merecedora de respeto. Esta exigencia de respeto
incondicionado es incompatible con la instrumentalizaciéon, cosificacibn o
estigmatizacion de las personas mayores con demencia.

4. gualdad

La igualdad exige evitar la discriminacion de las personas mayores con demencia por
razon de discapacidad, edad o cualquier otra circunstancia personal o social, y
proporcionar una igualdad basica de oportunidades para que cada una de ellas pueda
desarrollar su proyecto de vida. Asi lo estipulan el Real Decreto legislativo 1/2013, de
29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de
derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social y la Ley 15/2022,
de 12 de julio, integral para la igualdad de trato y no discriminacion, que define y prohibe
la discriminacion directa e indirecta por razén de edad o discapacidad (art. 6.1) y la
discriminacion mdltiple (art. 6.3.a), resultado de la combinacion de ambas
caracteristicas.

5. Justicia

Ademas de la distribucion justa de recursos a las personas mayores con demencia,
deben mencionarse dos dimensiones que conectan la justicia con los restantes valores.
De una parte, la justicia como reconocimiento, en el sentido de respeto y aprecio por las
personas mayores con demencia, afirmando su dignidad. Este reconocimiento reciproco
es un presupuesto ético y juridico para el ejercicio de la libertad en la comunidad (78) y
para definir las necesidades individuales de apoyos y cuidados. En segundo lugar, la
justicia estructural, que requiere eliminar las situaciones que sitlan a grandes grupos de
personas bajo la amenaza de abuso o privacion de los medios necesarios para
desarrollar y ejercer sus capacidades, y que no son imputables a decisiones o acciones
individuales, sino a multiples motivos que se manifiestan a gran escala y a medio o largo
plazo (79).

Son ejemplos de todo esto la situacién desfavorable de los pacientes mayores con
demencia a causa del disefio del sistema de salud, mas orientado a la atencién
hospitalaria de enfermedades agudas que al cuidado de la cronicidad. O la insuficiencia
del modelo de proteccién social por dependencia disefiado por la Ley 39/2006, de 14 de
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diciembre de promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion
de dependencia, porque no sirve para atender las necesidades de cuidado a largo plazo
caracteristicas de estas personas ni las de sus cuidadores/as. O la violencia, el abuso
o el maltrato ejercidos sobre ellas. O los prejuicios respecto de su capacidad, que
conduce a descuidar su participacion en los procesos de informacion y consentimiento
y excluirlas de la definicién de los planes de cuidado, incluyendo ingresos involuntarios
no necesarios en centros hospitalarios o residencias (art. 763 de la Ley de
enjuiciamiento civil) 0 su escasa participacion en la investigacion biomédica (80).

6. Libertad

Lo expuesto pone de manifiesto el estrecho vinculo de los valores anteriores con la
libertad, en su triple dimensién de autonomia decisoria, informativa y funcional (81). Los
requisitos basicos que delimitan los escenarios de la toma de decisiones son la
capacidad, la informacion y la voluntariedad, diferenciados principalmente por el
primero. El punto de partida es la presuncion de capacidad: toda persona se considera
capaz de tomar decisiones de forma autbnoma o con los apoyos adecuados mientras
no se acredite su incapacidad. Este presupuesto permite la eleccion individual y la
participacion de las personas mayores con demencia en la vida social y en la definicién
de un plan de apoyos y cuidados ajustado a sus necesidades y alejado de tentaciones
paternalistas.

7. La evaluacién de la capacidad

Con todo, estas personas experimentan limitaciones en su capacidad, por lo que resulta
imprescindible evaluarla y delimitar el alcance de su autonomia decisoria. Los modelos
biopsicosocial y de los derechos conciben la capacidad como la aptitud para realizar
una tarea 0 accidén en un contexto, relacionando factores personales, contextuales y
ambientales. Por tanto, su valoracion debe seguir un enfoque funcional, que juzga la
capacidad de la persona mayor con demencia para configurar su voluntad y tomar una
decision de forma autébnoma en un caso y un momento concretos; es decir, una
evaluacion ad hoc. En consecuencia, deben rechazarse el enfoque del estatus, que
configura la decision sobre la capacidad como un juicio global y permanente en razén
de la condicién de persona mayor o con demencia, discriminando a estas personas por
razon de discapacidad o edad, y el enfoque del resultado, que juzga la capacidad en
razon de la correccién de la decision adoptada, incurriendo en un paternalismo que
lesiona la libertad y la facultad de autodeterminacion (82).

8. Los escenarios de latoma de decisiones

Las decisiones de representacion o sustitucion han sido el régimen tradicional de toma
de decisiones de las personas con discapacidad. Sin embargo, el abandono del modelo
paternalista de relacién clinica y el reconocimiento de la autonomia y los derechos de
los pacientes han modificado dicha situacion. Asi ha sucedido en el plano legislativo,
sobre todo con la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién
clinica (LBAP) y las normas autonémicas analogas. No obstante, la aparicion de nuevos
factores relacionados con las personas mayores con demencia —la incorporacién de la
CDPD al ordenamiento juridico espafiol, el fortalecimiento de la dignidad, libertad,
igualdad y derechos de las personas con discapacidad, las modificaciones del
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significado juridico de la capacidad y la preferencia por sistemas de apoyos graduables,
parciales y revisables que preserven la capacidad de autodeterminacién en las areas en
las que exista— obliga a interpretar la LBAP a la luz de la Ley 8/2021, de 2 de junio, por
la que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con
discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, equilibrando el respeto de la
autonomia con la necesaria proteccion juridica (83, 84, 85).

El primer escenario decisorio es el consentimiento informado (arts. 2, 8, 10 LBAP),
siempre que la persona mayor con demencia conserve capacidad suficiente y tome una
decision de forma autbnoma para que se realice en ese momento durante su capacidad,
incluyendo en este primer nivel el consentimiento informado con apoyos no
representativos. El segundo escenario se refiere a la decision que adopté la persona
mientras era capaz para que fuese realizada en una situaciéon de futura incapacidad.
Las instrucciones previas o voluntades anticipadas (art. 11 LBAP), junto con los poderes
y mandatos preventivos (arts. 256-262 del Cadigo civil: CC) o la autocuratela (arts. 271-
274 CC), preferentemente en el seno de procesos de planificacibn compartida o
anticipada de la atencién, son instrumentos juridicos adecuados para prever las
necesidades de atencion y cuidados de personas con enfermedades degenerativas que
las incapacitardn para tomar decisiones autbnomas al respecto. Cabe, finalmente, un
tercer escenario, las decisiones de representacion (art. 9 LBAP) adoptas por una tercera
persona distinta del paciente mayor con demencia, que deben reflejar los valores o
preferencias expresadas por esta y su proyecto vital, subjetivizando el apoyo
representativo en lugar de acudir prioritariamente a criterios como el mayor interés.

Conclusion

Los principales problemas juridicos de las personas mayores con demencia en el
ambito de la salud se refieren al proceso de toma de decisiones y estan
relacionado con los cuatro valores basicos del modelo de los derechos: dignidad,
libertad, igualdad y justicia.

Se debe partir de la presuncion de capacidad de la persona mayor con demencia.
No obstante, las eventuales limitaciones de su capacidad de decisién exigen
evaluarla, de acuerdo con un enfoque funcional, para delimitar el alcance de su
autonomia decisoria.

El consentimiento informado, incluso con apoyos, y los documentos de
instrucciones previas y otras herramientas juridicas en el seno de procesos de
planificacion anticipada de la atencion han sustituido a las decisiones de
representacion como escenarios ordinarios para adoptar dichas decisiones.

,Qué familias de farmacos existen para tratar enfermedades que cursan con
deterioro cognitivo?

Numerosas enfermedades pueden presentar deterioro cognitivo en algin momento de
su evolucion, variando los tratamientos disponibles en funcion de su mecanismo
etioldgico, la etapa de la enfermedad y las caracteristicas individuales de cada paciente.

Aunque la mayoria de las demencias no tienen en la actualidad una cura definitiva,
existen tratamientos centrados en el alivio de los sintomas y la mejora de la calidad de
vida de los pacientes.
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En el caso de las demencias neurodegenerativas como la enfermedad de Alzheimer, la
demencia por cuerpos de Lewy, o0 la demencia frontotemporal, no existe ningln
tratamiento que modifique el curso de la enfermedad abordando sus diversas
etiopatogenias, pero si contamos desde hace afios con determinados farmacos, que,
acompafados de las adecuadas medidas no farmacoldgicas, podria enlentecer la
evolucion del deterioro. Actualmente los Inhibidores de la acetilcolinesterasa (IACE) y
los antagonistas no competitivos de los receptores de N-metil-aspartato son los Unicos
grupos farmacolégicos aprobados por la Agencia Espafiola de Medicamentos para el
tratamiento de las demencias (85).

Los IACE, de uso mas frecuente, actian mediante la inhibicién reversible de la
acetilcolinesterasa. El Donepezilo esté indicado en todas las etapas de la enfermedad
de Alzheimer, de igual manera que la Rivastigmina, disponible oral y en parche, que
parece ser (til también en la demencia por Cuerpos de Lewy y demencia asociada a
enfermedad de Parkinson (86), junto al tratamiento estandar con levodopa, agonistas
dopaminérgicos, inhibidores de la MAO-B o anticolinérgicos. La galantamina, sin
embargo, solo esta indicada en la enfermedad de Alzheimer leve o moderada. Existe
evidencia también del beneficio de estos farmacos en el manejo de los sintomas
psiconconductuales presentes en aproximadamente el 85 % de las demencias y que
tanto disminuyen la calidad de los pacientes y de sus cuidadores.

La memantina, que actla a nivel de los receptores de glutamato, estd recomendada en
enfermedad de Alzheimer moderada-grave, pudiendo tener también accion sobre la
sintomatologia psicoconductual en fases avanzadas de la enfermedad. Existen estudios
gue sugieren que el uso combinado de IACE con memantina puede ser mas beneficioso
gue la monoterapia (87).

Para la demencia frontotemporal, dado que no existe afectacion de la acetilcolina, no se
ha observado eficacia en el tratamiento con IACE ni tampoco con memantina. Si
disponemos de farmacos para el tratamiento de la clinica neuropsiquiatrica asociada,
como son los inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina o la trazodona,
habiendo demostrado mejoria de la irritabilidad, agitacién psicomotriz y sintomas
depresivos (88).

En el caso de la demencia vascular, su fisiopatologia subyacente es la isquemia cerebral
secundaria a accidentes cerebrovasculares o enfermedades cardiovasculares. Por ello
las dianas terapéuticas se centraran en la prevencién y manejo de los factores de riesgo
cardiovascular como la hipertension, dislipemia, diabetes mellitus tipo 2, fibrilacién
auricular, insuficiencia cardiaca y alteraciones del peso corporal tan frecuentes en la
poblacién anciana (85, 89).

Para ello contamos con numerosos farmacos antihipertensivos, hipolipemiantes,
antidiabéticos orales o insulinoterapias, antiagregantes y anticoagulantes, sin olvidar la
importancia de las modificaciones del estilo de vida, especialmente el ejercicio fisico y
la alimentacién saludable. Algunos estudios sugieren que los IACE también podrian ser
beneficiosos en este grupo, ya que existe una afectacion de las vias colinérgicas
secundaria al dafio isquémico, aunque su efecto a largo plazo no fue clinicamente
significativo (90).
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Algunas series indican que entre el 10 y 20 % de los casos de demencia corresponden
a formas mixtas que combinan caracteristicas de demencia vascular y
neurodegenerativa. En poblaciones mayores, la prevalencia podria llegar a un tercio del
total de casos de demencia (91). En estos pacientes sera fundamental el control de los
factores de riesgo cardiovascular anteriormente mencionados, pero también puede
considerarse el uso de farmacos especificos como los IACE o la memantina, siendo su
indicacion aun controvertida (90).

Otra patologia que puede cursar con sintomas de demencia en etapas avanzadas es la
infeccion por el Virus de inmunodeficiencia humana (VIH), afectando a la memoria
inmediata, capacidad de concentracion y produciendo apatia e inquietud psicomotriz
entre otros. Para su tratamiento contamos con multiples terapias antirretrovirales, que,
si bien no curan la enfermedad, pueden mejorar o revertir la clinica cognitiva (92).

Otras enfermedades infecciosas como la sifilis también pueden afectar al sistema
nervioso central, ocasionando un cuadro de deterioro cognitivo que asocia
frecuentemente sintomatologia neuropsiquiatrica. El tratamiento de eleccion es la
penicilina G intravenosa (93).

Cabe mencionar también la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob, trastorno cerebral
degenerativo, causado por priones, que conlleva una rapida y progresiva afectacion
tanto cognitiva como motora y que no tiene en la actualidad ningun tratamiento eficaz
(94).

Existen también demencias asociadas a déficits vitaminicos como la encefalopatia de
Wernicke, secundaria al déficit de vitamina B1 o la secundaria al déficit de vitamina B12,
caracterizada por asociar neuropatia periférica. Ambas seran tratables mediante
suplementacion vitaminica especifica con tiamina o vitamina B12 (89).

Enfermedades como la encefalitis autoinmune también puede causar alteraciones en la
funcién cognitiva y conductuales, siendo importante en el diagnéstico diferencial de las
demencias rapidamente progresivas. El tratamiento incluye inmunoterapia con
corticosteroides, inmunoglobulina intravenosa o plasmaféresis.

Por dltimo, la encefalopatia traumatica crénica, asociada con lesiones cerebrales
repetitivas como las que se producen en deportes de contacto también puede ser una
causa de demencia, sin disponer de un tratamiento curativo.

Conclusion

El tratamiento de las enfermedades que cursan con demencia supone un desafio
en la medicina actual, siendo imprescindible un adecuado diagnéstico etiologico
precoz, que permita, si es posible, tratar la causa subyacente. Aunque la mayoria
de las demencias no disponen de tratamiento curativo, si existen farmacos que
permiten aliviar los sintomas y mejorar la calidad de vida de los pacientes. Los
inhibidores de la acetilcolinesterasa y la memantina son los principales
medicamentos aprobados, cada uno con indicaciones especificas. Ademas,
seran cruciales el manejo de factores de riesgo cardiovasculary la incorporacion
de medidas no farmacolégicas.
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¢ Cuales son las expectativas de tratamiento con farmacos en el futuro? ¢Qué
farmacos hay en investigacion?

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una de las principales preocupaciones de salud
publica en el mundo, con una clara necesidad de nuevos tratamientos que modifiquen
la evolucién de la enfermedad. Los anticuerpos anti-amiloide son los farmacos que mas
esperanzas han despertado en las ultimas dos décadas. Tras varios afios con resultados
negativos o contradictorios en los estudios realizados con estos farmacos,
recientemente se han publicado dos ensayos clinicos de fase Il con lecanemab (95) y
donanemab (41), que muestran un modesto beneficio clinico en forma de menor
empeoramiento de la evolucién respecto al placebo, acompafiado de un marcado efecto
en biomarcadores, sobre todo en el PET de amiloide, que llega a negativizarse en el 70-
80 % de los participantes. Se trata de farmacos de uso hospitalario y administraciéon
intravenosa, complejos tanto por necesitar de una cuidadosa seleccion de pacientes
basada en biomarcadores (PET de amiloide y/o andlisis de liquido cefalorraquideo),
como por la necesidad de monitorizacion estrecha durante el tratamiento, con
realizacién de Resonancias Magnéticas craneales periodicas, para la deteccion de su
efecto secundario mas relevante, las llamadas “Alteraciones de imagen relacionadas
con el amiloide” (ARIA, del inglés Amyloid-related imaging abnormalities). Segun el
anticuerpo, las ARIA pueden aparecer en el 15-40 % de los pacientes tratados, y se
clasifican en ARIA-E, cuando se asocian a edema cerebral, o ARIA-H, cuando se trata
de hemorragia cerebral. La mayoria de los casos son leves y reversibles, pero se han
descrito casos graves.

Con estos resultados, agencias reguladoras de varios paises, como la Food and Drug
Administration (FDA) en Estados Unidos, han concedido a ambos farmacos la
aprobacion para su uso. Por el momento, la European Medicines Agency (EMA) ha
rechazado en julio de 2024 la solicitud de autorizacién de lecanemab basandose en la
preocupacion por los posibles efectos adversos graves. Esta pendiente de resolucion la
solicitud de autorizacién de donanemab, asi como la apelacién de lecanemab. Al
tratarse de farmacos complejos, en el caso de que sean aprobados por la EMA los
procesos de asignacion de precio y desarrollo clinico en cada pais seran variables y
complicados. Parte de esta complejidad se relaciona con los grandes cambios en la
atencion de los pacientes con EA que supondria la utilizacién de estos farmacos. De
una forma resumida y esquematica, se puede decir que pasariamos de una practica
clinica fundamentalmente ambulatoria basada en farmacos orales sin grandes
problemas de seguridad, a otra hospitalaria con farmacos intravenosos no exentos de
posibles efectos secundarios graves que habra que monitorizar.

Ademas de las terapias anti-amiloide, en la actualidad se estan realizando ensayos
clinicos en diferentes fases con 127 farmacos (96). Ademas del amiloide, las principales
dianas terapéuticas que se plantean son:

- Modulacién de tau, la proteina que se deposita en los ovillos neurofibrilares,
una caracteristica patolégica fundamental de la EA. Se han ensayado
anticuerpos monoclonales anti-tau, sin resultados positivos. Al tratarse de una
proteina intraneuronal, el acceso de los farmacos a su diana terapéutica es
dificil. Otros mecanismos que se han intentado son los inhibidores de
fosforilacion de tau.
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Protectores sinapticos. En la enfermedad de Alzheimer la pérdida de sinapsis
y la alteracién de su funcion precede a la muerte neuronal, por lo que farmacos
gue preservaran las sinapsis podrian mejorar la funcion cognitiva y enlentecer
el deterioro cognitivo.

Moduladores de la inflamacién. La mayoria de los cerebros de pacientes con
enfermedad de Alzheimer muestras cambios inflamatorios y activacion de la
microglia. Ademas, varios estudios epidemiolégicos sugieren una menor
incidencia de EA en personas que toman antiinflamatorios como los AINEs,
aungue los ensayos clinicos con estos farmacos han fracasado (97). Otras vias
gue se plantean son la inhibicién de la microglia, o el uso de analogos del
péptido similar al glucag6n tipo 1 (GLP-1), que podrian disminuir la inflamacion
cerebral. En ensayos clinicos realizados en otras enfermedades, como la
diabetes mellitus, estos farmacos han demostrado disminuir la incidencia de
deterioro cognitivo, aunque se trataba de objetivos secundarios o exploratorios.

Modulacién de neurotransmisores. Suele tratarse de farmacos sintomaticos,
gue no buscan modificar el curso de la enfermedad sino paliar sus sintomas.
Se pueden distinguir dos objetivos. Por un lado, el aumento de la capacidad
cognitiva, por ejemplo, con moduladores de los receptores nicotinicos. Por otro,
el tratamiento de los trastornos psicolégicos y de conducta, a menudo con el
reposicionamiento de farmacos ya aprobados para su uso en enfermedades
psiquiatricas.

Neuroproteccion. Se trata de estrategias cuyo objetivo es prevenir, limitar o
retrasar la degeneracion de las neuronas y otras estructuras del sistema
nervioso. Las dianas terapéuticas son muy heterogéneas. Por ejemplo, se esta
ensayando el uso de anticuerpos monoclonales anti-sortilina, lo que permitiria
aumentar los niveles de progranulina, una proteina de accion neuroprotectora
implicada en casos genéticos de demencia frontotemporal, pero que también
se ha relacionado con la EA.

Terapias combinadas. La posibilidad de explorar el efecto de la combinacién
de farmacos que actien sobre diferentes dianas (por ejemplo, amiloide y tau)
es una de las vias terapéuticas mas esperanzadoras en la EA, y acercaria este
campo de investigacion al de otras enfermedades crénicas que han requerido
tratamientos combinados, como la infeccion por VIH, el céancer o las
enfermedades cardiovasculares.

Conclusion

Las exp

ectativas de tratamiento para la EA en el futuro estan centradas en un

enfoque mas dirigido y personalizado, con terapias que no solo apunten a los

sintoma

s, sino también a los mecanismos subyacentes de la enfermedad. Este

panorama invita al optimismo, pero también subraya la necesidad de continuar
investigando y mejorando los enfoques terapéuticos para lograr un mayor

impacto

clinico. La necesidad de investigaciéon es aiin mas acuciante en el caso

de otras enfermedades neurodegenerativas como la demencia con cuerpos de
Lewy o la demencia frontotemporal, que en estos momentos cuentan con pocos
ensayos clinicos en marcha.
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¢ Qué cobertura de prensa tienen las enfermedades que cursan con demencia?

Entre las enfermedades que cursan con demencia, es la enfermedad de Alzheimer la
gue de manera destacada, y con mucha diferencia, mas atencion, interés, dedicacion y
cobertura informativa ocupa en los medios de comunicacion, tanto en los generalistas
como en los especializados.

El Alzhéimer, cuyo Dia Mundial se conmemora el 21 de septiembre, es una de las fechas
mas relevantes entre el amplio abanico de los dias mundiales que existen en relacion
con las enfermedades, la salud y la sanidad, y se sitia en un lugar prioritario en la
agenda sanitaria de los medios, no solo en esa fecha, también a lo largo de todo el afio
cuando se producen noticias derivadas de estudios, informes, investigaciones, avances,
campafias u otro tipo de contenidos de caracter social, humano o cientifico sobre esta
enfermedad neurodegenerativa.

Sin embargo, el Alzhéimer, muy visible en la prensa, aunque es la demencia mas
prevalente y comun, no es la Gnica que existe.

La demencia y el deterioro cognitivo en los mayores en Espafia, objeto de este estudio
en un nuevo documento de la Fundacién Ciencias de la Salud, va mucho mas alla en
sus manifestaciones clinicas y mentales, pero no aparecen en los medios de manera
frecuente, habitual o destacada.

Su visibilidad es mucho menor y la cobertura informativa de otras enfermedades,
trastornos o deficiencias relativos a estos dos conceptos médicos, demencia y deterioro
cognitivo, es mucho mas escasa e irrelevante que el alzhéimer.

No se trata de informar menos del Alzhéimer, sino de hacerlo mas de las demencias
como cuadro de enfermedades mucho mas amplio.

Ya existen muchos dias mundiales, pero tal vez no seria mala idea establecer un Dia
Mundial de las Demencias y el Deterioro Cognitivo, que contribuya a despertar el interés
periodistico por estas manifestaciones clinicas de pérdida de salud y bienestar, que para
los medios no tiene la claridad y precisién de una enfermedad concreta.

Y esta deficiencia de visibilidad y atencion por parte de los medios a la demencia y el
deterioro cognitivo, choca con la importancia social y sanitaria que tienen los temas de
envejecimiento, esperanza de vida, cronicidad y aumento de la poblacién de personas
mayores, sin duda, uno de los grandes desafios sanitarios y sociales no solo en el futuro,
sino en el presente.

Los medios y sus especialistas en salud no contemplan en su agenda mediatica los
problemas de salud de las personas mayores, a diferencia, por ejemplo, del tratamiento
de cuestiones relacionadas con la mujer o la juventud.

No obstante, en nuestra opinién, resulta muy relevante ofrecer informacion a la sociedad
de los problemas de salud, bienestar, calidad de vida y situacién social de los mayores,
y aportamos solo un dato de la Organizacién Mundial de la Salud en relacién con Espafia
gue muestra que la evolucion del problema solo se puede ir incrementado.

Si en la actualidad, la poblacién de 65 afios o mas en Espafa es del 20,1 %, esta cifra
se elevara al 30,4 % en 2050.
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El dato de la soledad también debe tenerse en cuenta, ya que en Espafia hay 1,7
millones de personas mayores de 60 afios que viven solas (60 % mujeres, 40 %
hombres) y la OMS establece que el riesgo de mortalidad de las personas mayores que
se encuentran en esta situacion vital aumenta un 32 por ciento.

En una sociedad donde los problemas de los mayores estan poco valorados como tema
de informacion y donde asuntos cruciales como la importancia del envejecimiento
saludable o las enfermedades cronicas no ocupan espacios ni tiempos destacados en
los medios, conviene remarcar el mensaje de lo necesario que es que los medios
generalistas, ya sea en sus formatos de prensa clasica, television, radio, paginas web o
en sus redes sociales, y por supuesto los especializados en salud y sanidad, amplien y
diversifiquen sus contenidos sobre esta temética a través de noticias puramente
informativas, divulgativas, explicativas, entrevistas, reportajes, u otros formatos
periodisticos, contextualizando las situaciones y dando voz y protagonismo a las
personas afectadas, las sociedades y asociaciones relacionadas con las personas
mayores, los cuidadores, la atencion primaria y especializada, la enfermeria, la farmacia,
la psicologia y otros profesionales sanitarios.

Las demencias y el deterioro cognitivo de las personas mayores en la sanidad y la
sociedad van a ser, ya lo son, uno de los grandes asuntos de salud por el envejecimiento
de la poblacion, el esfuerzo clinico de atencion a los afectados y la carga econémica
gue supone para el Sistema Nacional de Salud, que ird en aumento.

Entre los mensajes que los medios deben tratar y abordar mas alla de las noticias de
actualidad sobre esta temética, figuran aspectos como la prevencion y los habitos
saludables, no solo a partir de los 65 afios, sino durante toda la vida, para desarrollar un
envejecimiento que tenga como objetivo reducir la demencia y el deterioro cognitivo que
ahora se manifiesta en muchas personas mayores.

Estamos ante uno de los grandes retos de salud del siglo XXI. Los medios de
informacion deben identificar este problema y dar una respuesta dedicandole atencién
e incluyéndolo entre las cuestiones prioritarias de su agenda informativa sanitaria.

Como se ha podido comprobar, hay numerosas fuentes sanitarias que generan
informacién sobre deterioro cognitivo y demencia , en calidad y cantidad, que bien puede
servir a los medios para informar, analizar y profundizar en la demencia.

Sirvan de muestra y ejemplo, las iniciativas, acciones o documentos elaborados por el
Ministerio de Sanidad y las consejerias de Sanidad y Salud de las Comunidades
Auténomas; la OMS; sociedades médicas y cientificas como la Sociedad Espafiola de
Geriatria y Gerontologia, la Sociedad Espafiola de Neurologia o la Sociedad Espafiola
de Psiquiatria y Salud Mental, todas ellas con grupos de trabajo sobre demencias y
mayores, al igual que sociedades médicas de Atencidon Primaria como SEMERGEN,
SEMG o SemFYC, o asociaciones de pacientes como CEAFA, entre otras.

Como se ha mencionado ya, el sector sanitario de la psicologia, la farmacia o la
enfermeria, o los hospitales, fundaciones y otras entidades del mundo de la salud,
también generan contenidos sobre la demencia, tanto en el dmbito publico como
privado.
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Por tanto, los medios, tienen un caudal informativo y divulgativo amplio y riguroso para
abordar las demencias en las personas mayores con profundidad, variedad y frecuencia
con el fin de aportar a la sociedad contenidos que tengan una importante repercusion
en la salud, y no solo de los mayores, también en sus familiares y su entorno, y en
definitiva en quienes conviven y se relacionan con ellos.

En realidad, las demencias y el deterioro cognitivo de las personas mayores no afectan
ni mucho menos solo al sector de la poblacién que supera los 60 o 65 afios, sino que se
extiende a toda la sociedad.

Conclusion

La cobertura de prensa que tienen las enfermedades que cursan con demencia,
es deficiente y no responde a la realidad del problema sanitario y social que
representan; por tanto, el margen de mejora en esta cobertura es amplio.

Los medios informativos, tanto publicos como privados, que trabajen de manera
rigurosa y responsable, con una estrategia informativa que contemple el interés
por los problemas sociales que afectan directamente a la salud y el bienestar de
la poblacion, deben incrementar el tratamiento y la cobertura periodistica de la
demenciay el deterioro cognitivo de los mayores por su alto grado de importancia
social y sanitaria.

¢Conocemos el impacto econdémico de esta patologia en Espafia? ¢Podemos
cuantificar el impacto tanto en el SNS como en las familias?

La democratizacion en el aumento en esperanza de vida supone un importante impacto
socio economico, asi como una correlacion correspondiente en enfermedades
relacionadas con el deterioro cognitivo como la demencia. Asimismo, los aspectos
relacionados con los costes econdmicos dependen de su grado de severidad, asi como
seria deseable que puedan abordarse desde la perspectiva tanto del financiador
(sistema sanitario publico) como social.

Igualmente, en estos Ultimos afios la prevalencia de este tipo de patologias ha
alcanzado a casi un 4 % de la poblacibn mundial, proyectandose un incremento al
13,1 % (81,1 millones de personas) para el afio 2040.

La literatura internacional presenta varias estimaciones acerca de los costos de la
demencia en los paises desarrollados y siendo un tema complejo y relevante como este,
los gastos del deterioro cognitivo y demencia obedecen a una combinacion de varios
factores, como entre otros, los siguientes:

Costes sanitarios directos: Coste de los medicamentos, las consultas médicas, las
hospitalizaciones y otro tipo de tratamientos meédicos que no estén incluidos en el
sistema publico.

Costes no sanitarios directos: Coste de la atencién domiciliaria, la institucionalizacion y
las adaptaciones propias del hogar (aunque esto puede suponer dificultades
metodoldgicas dado que hay casos de personas que estan de alquiler y no pueden hacer
reformas en el hogar, o no disponen de renta disponible suficiente para ello).

Costes indirectos: Coste de las pérdidas de productividad del paciente y sus cuidadores
asi como costes por desgaste motivado por el estrés y la carga de la enfermedad
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relacionada con la parte emocional que afrontan las familias. Dicho tipo de coste puede
ser muy distinto en funcién del tipo de familia, 0 su propia situacién socio-econémica.
En relacibn a este aspecto a pesar de cierto paternalismo imperante el tiempo de
dedicacién a los cuidados no puede ser el mismo para muchas familias dado que les
resultaria dificil dejar sus empleos o reducir su jornada.

Por ultimo, las ultimas estimaciones disponibles revelan que el coste anual medio total
(costes directos e indirectos) por cada paciente afectado por deterioro cognitivo,
demencia y Alzheimer se sitta ya por encima de los 25.000 euros por persona afectada
al afio (98) (99) (99-105) con un coste de las demencias en Espafia de 60 millones de
euros diarios y un coste total anual de 20.800 millones de euros. De gran importancia
es mostrar que la mayoria de la carga econémica que afecta a este tipo de dolencias se
concentra especialmente en los costes de tipo indirecto (atencibn médica a los
cuidadores, reduccion de la calidad de vida o los propios costes “ocultos” acumulados
antes del diagndstico, etc.) que suelen estar situadas en las personas afectadas por
estas enfermedades, asi como su propio circulo familiar.

Conclusion

Todo tipo de estudios de costes econdmicos en pacientes afectados por
problemas de salud relacionados con el deterioro cognitivo y la demencia ha de
considerarse en base a su grado de severidad, asi como desde la perspectiva
del financiador (o sistema sanitario publico) y de la sociedad. Por consiguiente,
es recomendable tener en cuenta en este tipo de enfermedades a sus costes
directos sanitarios (hospitalizaciones, medicamentos para el tratamiento de
estas enfermedades, consultas con especialistas, transportes, etc.) y no
sanitarios (cuidados profesionales o no, etc.), ademas de sus costes indirectos
(pérdidas de productividad y bajas laborales, etc.). Las ultimas estimaciones al
respecto indican que el coste anual medio total (costes directos e indirectos) por
paciente afectado por deterioro cognitivo, demencia y Alzheimer se situaria ya
por encima de los 25.000 euros por persona y aio, siendo la mayoria de los
mismos catalogados como costes de tipo indirecto.

¢ Como evolucionay como se compara la produccion cientifica espafiola sobre
demencias con la europeay mundial?

Seleccionando en PubMed, sin limitacion de tiempos, la palabra “Dementia” en MeSH
major terms, obtenemos a 20 de octubre de 2022, un total de 219.919 registros, cuya
evolucién creciente se recoge en la Figura 1.
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Figura 1.- Evolucion anual del numero de articulos recogidos en PubMed y registrados

bajo el término MeSH “‘Dementia”.
219,919 results Page 1  of1100 >
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En la Figura 2, se recoge la evolucion en el tiempo de los 6.732 registros que incluyen
en cualquier parte del articulo la palabra “Spain”. Ello significa que Espafa ha producdio
en este terreno el 3 % de la produccién bibliografica mundial sobre demencia.

Figura 2.- Evolucion anual del nimero de articulos recogidos en PubMed y registrados
bajo el término MeSH “Dementia”, en los que consta el término “Spain”.
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En la tabla 1, se compara nuestra produccién cientifica bajo ese epigrafe con la
producida en otros paises, fundamentalmente de nuestro ambito.

%
219.919 100
4566 2
179 0,6
50.452 23
17.212 8
13.257 6
11.178 5
10.026 4,5
8.097 3,7
6732 3
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Conclusion

La produccion cientifica mundial sobre demencia ha crecido incesantemente
durante las ultimas décadas, pero sélo un 2 % de los trabajos publicados son
ensayos clinicos controlados. Espaia produce un 3 % de esas publicaciones.

¢ Qué aspectos éticos suscita el paciente con demenciay sus cuidados?

La pérdida de las funciones cognitivas es uno mas de los procesos debidos al
envejecimiento. Por supuesto, hay pérdidas de las funciones cognitivas e intelectuales
en edades mas tempranas de las personas, y esas son las que calificamos sin ningan
género de dudas de “patologicas”. Hay una pérdida “fisiologica” de funciones psiquicas,
y hay otra que, debido a su caracter prematuro, merece el calificativo de patoldgica.

La vida humana tiene un ciclo propio, que va del nacimiento a la muerte y que se
compone de distintas etapas. Clasicamente se han distinguido tres: una de crecimiento,
otra de meseta o plenitud y otra de decrecimiento o involucién. En los comienzos de la
cultura occidental se dividio la vida de los seres humanos en periodos de siete afios y
multiplos de siete, de tal modo que la parte plena de la vida, lo que los griegos llamaban
akmé, se extendia desde los 28 afos (7x4) hasta los 49 afios (7x7). Durante los treinta
afios anteriores el ser humano estaba en la fase de crecimiento fisico y de formacién y
desarrollo intelectual y a partir de los cincuenta comenzaba su decadencia. A los
integrantes de esta Ultima fase los latinos los llamaron senecti, senectos, término que
incluso en la actualidad conserva un sentido altamente positivo, por supuesto muy
alejado del despectivo vetus, del que deriva el término hoy mas comun entre nosotros,
viejo.

Los ancianos fueron personas muy veneradas en las culturas que hoy calificamos de
primitivas o arcaicas, y que en la practica engloban a todas aquellas distintas de la
nuestra, la cultura occidental (106). En ellas, por lo general, el aprecio y la veneracion
por el anciano fue muy grande. Nos quedan multiples testimonios de ello. El anciano es
quien conoce la historia pasada del grupo y actia como memoria colectiva del pueblo y
garante de su identidad. Todos los relatos etiol6gicos que conocemos de las distintas
culturas cumplen esa funcion. Por eso al anciano se le respeta y venera. Es la sefia de
identidad del grupo. Y por eso hacia €l se tiene una actitud propia y especifica que los
romanos llamaron pietas. Mas que las definiciones valen los modelos. El modelo
paradigmatico de pietas en la cultura romana fue el que por ello mismo se constituy6 en
protagonista de la Eneida de Virgilio.

At pius Aeneas, quamqguam lenire dolentem

Solando cupit et dictis avertere curas,

Multa gemens magnoque animum labefactus amore

lussa tamen divum exsequitur classemque revisit. (Eneida IV, verso 393 y ss)

“Pero el piadoso Eneas, aunque ansia consolar [a Dido] y aliviar su dolor y hablandole
ahuyentar sus sufrimientos, cumple la orden divina entre gemidos con el alma rendida
a su hondo amor, y se vuelve hacia las naves.” Eneas es pius porque, lleno de amor a
Su patria y a su padre, sale de Troya y se echa a la mar llevandose a su padre, a fin de
fundar una nueva ciudad en la que puedan vivir él y los suyos. Eneas es a la vez buen
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hijo, buen padre y buen ciudadano. Virgilio no hace mas que reflejarlo a cada paso. Y
todo ello esté relacionado entre si. No podemos olvidar que el anciano de la familia, en
las sociedades patrilineales, es el jefe politico. Y que ademés es el jefe religioso. La
piedad es, por ello, a la vez familiar, politica y religiosa. No es un azar que en muchas
de estas culturas, incluida la romana, el culto religioso fuera basicamente familiar y
estuviera oficiado por el anciano. De hecho, este culto estaba dirigido muchas veces a
los antepasados, que eran precisamente los ancianos que les precedieron. Hacia los
ancianos, en fin, existe una actitud de respeto y veneracion, una pietas tipicamente
religiosa (107) (108).

Esta actitud reverencial hacia el anciano, propia de tantas culturas, no fue, sin embargo,
la nota predominante en la cultura griega, y por extension, a partir de ella, en la cultura
occidental (109). Desde sus origenes en la antigua Grecia, esta cultura no ha tenido
especial aprecio por el anciano. De hecho, lo que se ve en la estatuaria griega es la
admiracion de ese pueblo hacia la plenitud de la fuerza vital que en la vida humana se
da en el periodo del akmé, pero no hacia sus dos extremos, las fases de crecimiento y
decrecimiento, generacion y corrupcién. Y como la cultura griega esta en los mismos
origenes de la cultura occidental, se comprende que en esta Ultima, a diferencia de lo
gue pasaba en otras muchas, por ejemplo las semiticas, se admirara a los seres
humanos plenos y maduros, pero no a los nifios ni a los ancianos.

Desde Grecia, este poco aprecio por la ancianidad se ha transmitido a todas las épocas
de la cultura occidental. El nifio y el anciano no son plenos, por una u otras razones son
infirmi, faltos de firmeza o débiles, es decir, enfermos, necesitados de ayuda. Asi lo
certifica la literatura de tantos siglos. Y cuando en los tres ultimos de ellos acontece en
Europa la revolucion industrial y se organiza al Estado moderno, los ancianos van
guedando al margen de todo ese proceso, porque ya no son ni pueden ser fuerza de
trabajo. Los nifios no lo son pero lo seran mas tarde, y por tanto lo pueden ser. Pero el
anciano nilo es ni lo podra ser. De ahi que entren a formar parte de las llamadas “clases
pasivas”. En el Estado burgués moderno clases activas son las que trabajan y producen,
en tanto que clases pasivas son las que consumen sin producir nada. De ahi su pérdida
de identidad. Los jovenes no producen pero se saben en proceso de preparacion para
ello. Tienen, por tanto, un objetivo. Pero los ancianos, en la sociedad industrial, no tienen
ninguno, mas que esperar pacientemente a la muerte. La ancianidad, como se ha dicho
alguna vez, es la “Sala de espera” del tren que parte sin retorno. Es una espera sin
objetivos, y lo que es peor, sin esperanzas.

Esta es la triste situacion del viejo en la cultura occidental. Para remediarla en alguna
medida, se apela continuamente a la cultura del ocio. El anciano debe dedicarse a
descansar, por mas que ello pueda resultarle mortalmente aburrido. No se ve como
posible para ellos otra salida.

Y, sin embargo, se habla, por mas que no sea frecuente precisar su contenido, de
“envejecimiento activo”, en el que todo el mundo cree ver la mas eficaz prevencién
contra el deterioro cognitivo y las enfermedades mentales del anciano. ¢En qué puede
consistir este?

Desde hace afios vengo proponiendo la necesidad de promover lo que he dado en
llamar la “cultura de la vejez” (110, 111) algo de lo que hoy carecemos, y que es de una
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extrema importancia para las generaciones futuras. Habida cuenta que la esperanza
media de vida al nacimiento se aproxima a los 90 afios, la vida humana puede dividirse
hoy en tres periodos de treinta afios. El primero est4d enteramente dedicado a la
formacién para el trabajo que habremos de llevar a cabo en la etapa verdaderamente
productiva de la vida, entre los 30 y los 60 afios. Y tras ella, entraremos en la tercera y
Gltima. En la primera se nos educa para la segunda etapa, pero no para la tercera. De
ahi el horror vacui que suele sentir toda persona occidental cuando se acerca a la edad
de la jubilacion. ¢ Qué voy a hacer a partir de ahora? ¢En qué ocuparé mi tiempo y mis
energias?

Mi tesis es que la tercera edad tiene una labor especifica que hacer, que ademas en la
actual organizacion de la sociedad resulta insustituible. En la primera etapa se nos
educa para ser eficientes durante los afios de la segunda. La eficiencia es la relacién
coste/beneficio, y por tanto estd directamente relacionada con el desarrollo econémico
o la produccion de riqueza. De ahi que a la llamada tercera edad se la vea como
econdémicamente onerosa, dado que gasta pero no produce. Vive a expensas de
guienes estan en la segunda fase. De algin modo son parasitos que las generaciones
mas jovenes tienen que alimentar.

Mi propuesta es que resulta necesario desmontar esos planteamientos. El trabajo de los
seres humanos consiste siempre en lo mismo, en afadir valor. Para eso se trabaja. De
ahi que el trabajo esté grabado con un impuesto que se llama del “valor afiadido”. Pero
los valores son de dos tipos muy distintos. Hay unos valores que se llaman
instrumentales, y otros que siempre se han denominado intrinsecos. Los instrumentales
se llaman también valores por referencia, ya que su valor se lo da algo externo a ellos
mismos. Asi, el dinero tiene valor porque me sirve para comprar otros valores distintos
del propio dinero. Si no fuera asi, diriamos que el dinero no vale para nada. De hecho,
la moneda es la unidad de medida de los valores instrumentales. Todos ellos se miden
en unidades monetarias. El dinero no se puede comer, ni resulta divertido, pero si sirve
para cambiarlo por una buena comida o un espectaculo divertido. Por eso dicen los
economistas que su valor es de cambio. El dinero no tiene valor en si. Su puro valor es
instrumental. Algo que resulta obvio y topico en nuestra cultura, montada precisamente
sobre ello.

Lo que ya no es tan obvio, y por eso nos resulta sorprendente, es que no todos los
valores son instrumentales. Hay valores que se llaman intrinsecos o en si, porque su
valor no se lo da nada distinto de ellos mismos. Es lo que sucede con algo que nos
parece bello, por ejemplo, una obra de arte, o el tipo de valor que otorgamos a la
amistad. Un buen amigo, un amigo verdadero, tiene un valor inapreciable y no puede
cambiarse por nada, ni siquiera por otro amigo. Es lo que queremos decir afadiendo al
sustantivo amigo el adjetivo “verdadero”. Un amigo verdadero vale mucho, decimos;
tanto, que es impagable. Le sucede lo mismo que al amor. “El carifio verdadero ni se
compra ni se vende”, dice una copla popular. Hay cosas que valen por si mismas, y
ademas pensamos que son las mas importantes de la vida. De hecho, esas son las
cosas por las que las personas maten y mueren, y también aquellas que les impulsan a
ir al trabajo todas las mafanas.

Pues bien, resulta que la mejor parte de nuestra vida la dedicamos al cultivo, no de los
valores intrinsecos sino de los valores instrumentales. La dedicamos a ganar dinero,
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porque sin eso todo lo demas se viene abajo, pensamos. Tanto nos afanamos en el
cultivo de los valores instrumentales en el medio de la vida, que no tenemos tiempo para
ocuparnos de los intrinsecos. Y la pregunta es: ¢ quién se ocupa de ellos? ¢En manos
de quién los dejamos? ¢Quién va a promover su cultivo y educar a las nuevas
generaciones en ellos? Porque no solo son indispensables para el desarrollo de la
propia vida individual, sino también para la vida colectiva. ¢ Quién se ocupa del cultivo y
la educacion de las generaciones jévenes en los valores intrinsecos?

Conclusion

Ocuparse de la promocién y cultivo de los valores intrinsecos es la funcién que
en nuestra sociedad pueden, deben y tienen que desempenar las personas de la
llamada “tercera edad”. A sus componentes se les engloba en la calificacién,
claramente despectiva, de “clases pasivas”. Estas clases no solo no deben estar
pasivas, sino que su actividad es fundamental para la propia vida social, porque
tienen en sus manos la promocion de los valores intrinsecos, esos que la
segunda edad no tiene tiempo de cultivar, y menos de transmitir a las nuevas
generaciones. Eso es lo que debe entenderse por “envejecimiento activo”. Lo
cual es, por otra parte, una de las mejores armas, si no la mejor, para evitar el
deterioro cognitivo y aumentar eso que los geriatras llaman ahora, creo que con
gran acierto, “reserva cognitiva”. La reserva cognitiva de los ancianos no es solo
la suya, sino en buena medida también la de toda la sociedad.
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