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1. DEFINICION DEL PROBLEMA

Las demencias son enfermedades neurodegenerativas con origenes diversos. Los tipos méas
frecuentes de demencia en la UE son la enfermedad de Alzheimer (en torno a 70 % de los
casos) y lademencia vascular (menos del 30 %)™

En la actualidad, mas de 6 millones de personas Eadecen demenciaen la UE? y se prevé que
en los proximos 20 afios este nimero se duplique”. En el informe de la Organizacion Mundial
de la Salud sobre la carga mundial de la enfermedad («The Global Burden of Disease»)”,
actualizado en 2004, se estima en 7,3 millones de personas la prevalencia total de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias en Europa.

1.1. Capital mental y bienestar; diagnostico e intervencion temprana

Pese a que estd demostrado que un estilo de vida saludable puede ayudar a prevenir la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias’, las posibilidades que ofrecen la prevencion y
la intervencion tempranay la importancia que tienen no se conocen lo suficiente en la UE
ni se recurre a ellas con la suficiente frecuencia.

La enfermedad de Alzheimer sigue estando infradiagnosticada en la UE. Si bien las mejoras
en materia de diagndstico haran que un mayor nimero de personas con demencia reciba
asistencia sanitaria y social, € diagndstico precoz puede garantizar que las intervenciones
tengan lugar en el momento mas adecuado, pararetrasar la progresion de la enfermedad y
minimizar el coste total de los cuidados de cada paciente.

1.2. I nvestigacion

La falta de coordinacion en materia de investigaciéon reduce el potencia de actuacion a
nivel europeo. Concretamente, es insuficiente la investigacion sobre asistencia sanitaria y
social, un ambito en €l que las lagunas de conocimientos impiden estudiar la eficacia de los
model os de asistencia a pacientes de Alzheimer y otras demencias, en particular laasistenciaa
las personas débiles y de mas edad.

Falta, asimismo, informacion epidemioldgica actualizada sobre la prevalencia y la
incidencia de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias que permita contribuir a la
investigacion y la accion directas y planificar la prestacion de asistencia sanitaria 'y socia en
el futuro. Al estar infradiagnosticada la enfermedad de Alzheimer en la UE y al basarse las
cifras de prevalencia Unicamente en casos diagnosticados, no esta clara la magnitud del
problema.

«Maladie d'Alzheimer. Enjeux scientifiques, médicaux et sociétaux» (Enfermedad de Alzheimer. Retos
cientificos, médicos y sociales). Sintesis y recomendaciones. Informe pericial colectivo del INSERM
(Instituto nacional francés de lasalud y lainvestigacion médica), 2007.

«Dementiain Europe Y earbook 2006», Alzheimer Europe.

Ferri y otros: The Lancet, vol. n° 366, 2005, pp. 2112-2117.
http://www.who.int/healthinfo/global_burden_disease/GBD_report_2004update full.pdf

«Dementiain Europe Y earbook 2008», Alzheimer Europe.
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1.3. Solidaridad, tratamiento, asistencia y financiacion

Aungue en toda la UE estan surgiendo buenas practicas relacionadas con € diagnéstico, €
tratamiento, la asistencia y la financiacion de soluciones para estas enfermedades, su
difusion sigue siendo insuficiente.

Pese a que la ayuda temprana a domicilio puede hacer que disminuyan los ingresos en centros
sanitarios en un 22 %°, no se estan intercambiando las mejores practicas al respecto. Sera
necesario seguir investigando también en este ambito para informar a los Estados miembros
sobre como destinar recursos financieros a infraestructuras sanitarias a través del gasto de
cohesion.

En relacion con determinados aspectos, como la prevista escasez de mano de obra en €
sector de la asistencia sanitaria oficial de larga duracion y la financiacion de la proteccién
social para las personas con enfermedades neurodegenerativas y sus familias, no solo es
necesario difundir y desarrollar buenas practicas, sino también introducir conceptos y
soluciones a un nivel superior, tanto nacional como europeo.

1.4. Derechos, autonomiay dignidad

En los articulos 25, 26 y 35 de la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unidn
Europea’ (DO C 364 de 18.12.2000, p. 1) se contempla la situacién de las personas que
padecen la enfermedad de Alzheimer u otras demencias. Asimismo, en la Convencién de las
Naciones Unidas sobre los Der echos de las Per sonas con Discapacidad® se protegen tanto
el derecho a la no discriminacion como € respeto de la dignidad y la autonomia de las
personas que padecen la enfermedad de Alzheimer.

En Europa no existe una opinién consensuada sobre las cuestiones éticas que afectan alos
adultos vulnerables; la discriminacién se agrava con la vejez, la exclusion, la fata de
reconocimiento del capital mental de la gente mayor, la estigmatizacion asociada a la
demencia y la complicada cuestion transfronteriza de los derechos legales que amparan a
guienes tienen enfermos mentales a su cargo.

2. ANALISISDE LA SUBSIDIARIEDAD

Una iniciativa de la Comision en e ambito de la enfermedad de Alzheimer reflga la
necesidad de responder a caréacter prioritario que otorgan los Estados miembros a la
intervencion europea en esta cuestion, como se pone de manifiesto en las Conclusiones del
Consejo’ adoptadas en el marco de la Presidencia Francesa el 16 de diciembre de 2008. Por
otro lado, en la Declaracién por Escrito del Parlamento Europeo 0080/2008™ se pide a la
Comision, a Consegjo y a los Gobiernos de los Estados miembros que desarrollen un plan de
accion para combatir la enfermedad de Alzheimer.

Gaugler, JE.; Kang, R.L.; Kane, R.A.; Newcomer, R.: The Gerontologist, n° 45, 2005, pp. 177-185.
http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/L exUriServ.do?uri=0J:L :2000:364:0001:0022:ES:PDF
http://www.un.org/disabilities’documents/convention/convoptprot-s.pdf
http://www.consilium.europa.eu/ueDocs/cms_Data/docs/pressData/en/| sa/104778.pdf

10 http://www.europarl .europa.eu/si des/getDoc.do?pubRef=-//EP//NONSGML +WDECL +P6-DCL -2008-
0080+0+DOC+PDF+V0//ES& language=ES
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Un liderazgo politico a nivel europeo puede desempefiar un importante papel en lo que a
sensibilizacion se refiere y animar a los Estados miembros a incluir la enfermedad de
Alzheimer entre sus prioridades politicas, habida cuenta, en particular, del envejecimiento de
la sociedad y de los futuros costes que dicho envejecimiento conllevara.

A iniciativa de la Direccion General de Investigacion, esta prevista la adopcion simulténea de
una propuesta de Recomendacién del Consgjo relativa a una programacion conjunta de las
actividades de investigacion en el @ambito de las enfermedades neurodegenerativas, incluida la
enfermedad de Alzheimer, lo que nos brinda una valiosa oportunidad para coordinar nuevas
actividades europeas en este ambito.

El proyecto EuroCoDe (colaboracion europea en el campo de la demencia) ha proporcionado
unos datos cualitativos y cuantitativos precisos y un andlisis minucioso de la carga de la
enfermedad de Alzheimer en la UE; sin embargo, este proyecto ha finalizado en julio de 2009,
por lo que ahora seré necesario evaluar qué posibilidades hay de continuar este trabajo. Si no
se adoptan nuevas medidas, podrian perderse |os avances logrados a través de este proyecto.

3. OBJETIVOS

3.1. I ntervencion temprana para promover el bienestar en lave ez

— fomento de la buena salud fisicay mental;

— identificacién y promocion de las mejores précticas sobre diagndstico precoz;

— mejorade laprevencion, € diagnostico precoz y laintervencion temprana.

3.2. Un esfuerzo europeo comun para comprender meor la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias

— apoyo a la investigacion especifica sobre problemas clave a nivel europeo y
establecimiento del programa sobre e Alzheimer como programa piloto de la
programacion conjunta;

— desarrollo de los datos epidemiolOgicos precisos y comparables disponibles en la
actualidad;

— fomento deladifusiony el intercambio de los conocimientosy los datos anivel dela UE;

— impulso de la investigacion de modelos de asistencia social, por gemplo a través de la
difusién de las mejores précticas en las sesiones de formacion de quienes cuidan a personas
con demencia.

3.3. Apoyo ala solidaridad nacional con respecto a las demencias

— mejora de la localizacion y la descripcion de las buenas précticas actuales y futuras
relacionadas con el tratamiento y la asistencia, y optimizacién de la propagacion de dichas
préacticas;

— establecimiento de marcos de calidad para los servicios de asistencia médica y socia
destinados a las personas que padecen demencias,
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— habilitacion de las asociaciones de Alzheimer nacionales e internacionales y de las
organizaciones pertinentes de pacientes.

3.4. Respeto de los derechos de las per sonas que padecen demencias

— reconocimiento del capital mental de los adultos de edad avanzada y lucha contra la
estigmatizacién asociada a la enfermedad de Alzheimer y otras demencias;

— intercambio de las mejores préacticas sobre el respeto de los derechos de los adultos
vulnerablesy lucha contra el maltrato de pacientes.

4. OPCIONES CONTEMPLADAS
4.1. Opcidn béasica: Ausencia de nuevas medidasdela UE

Con arreglo a esta opcién, Unicamente seguirian adelante las acciones que estan en marcha en
la actualidad en e ambito de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Al haber
finalizado el proyecto EuroCoDe, €l trabajo terminaria aqui y no se retomaria, salvo mediante
convocatorias de propuestas en e marco del actual Programa en el ambito de la Salud™.

También seguirian adelante los proyectos y propuestas que ya se han iniciado con arreglo al
Programa Marco de Investigacion y las acciones emprendidas en los distintos Estados
miembros. Sin embargo, en los Estados miembros que no hayan adquirido compromisos
politicos ni se hayan sensibilizado con e problema de la demencia, los progresos serian
limitados.

4.2. Informes paraimpulsar € trabajo del proyecto EuroCoDe

La Comisién seguiria apoyando el desarrollo y la publicacion de los anuarios «Dementia in
Europe Y earbook», de Alzheimer Europe. Estainiciativa paraimpulsar €l trabagjo del proyecto
finalizado EuroCoDe recibiria apoyo a través de un nuevo proyecto o subvencién operativa
financiado por el Programa en el @mbito de la Salud.

Con arreglo a esta opcion, las medidas se limitarian a seguir recogiendo indices de
prevalencia consensuados y comparables sobre la demencia en Europay a participar en foros
internacional es para propagar lainformacion.

4.3. Comunicacion dela Comision

Una Comunicacion de la Comision constituiria una declaracion forma del apoyo de la
Comision alos Estados miembros en los ambitos de la sanidad publica, la proteccion socidl, l1a
investigacion y los derechos legales, para garantizar la coherencia de las acciones globales. Se
adoptaria junto con una propuesta de Recomendacién del Consgjo, ainiciativa de la Direccion
General de Investigacion, relativa a una programacion conjunta de las actividades de
investigacion en el &mbito de |as enfermedades neurodegenerativas, incluida la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias.

Se respaldarian nuevas acciones en €l ambito de los programas en curso y con arreglo a los
recursos disponibles, en concreto a través del actual Programa en el ambito de la Salud y €

n http://ec.europa.eu/health/ph_programme/pgm2008_2013 en.htm

ES



ES

actual Programa Marco de Investigacién y Desarrollo Tecnoldgico. Podrian organizarse
actividades de cooperacion entre varios Estados miembros a través de la participacion
voluntaria en una accion conjunta financiada en €l marco del Programa en e ambito de la
Salud.

4.4, Programa oficial y plan de accion europeo

El establecimiento de un plan de accién europeo se financiaria a través de un nuevo programa
especifico con fondos adicionales a las cantidades ya asignadas. De este modo, se contaria
con una estrategia comunitaria Unica y detallada, dotada de financiacion, en relacion con la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, y se acometerian proyectos especificos sobre
estas enfermedades, similares a la iniciativa especifica anterior, vigente durante el periodo
1996-1998. El establecimiento de un programa oficial permitiria disponer de mas fondos para
lograr los objetivos con un mayor grado de exhaustividad.

5. ANALISISDE IMPACTO

Se ha llegado a la conclusion de que cualquier iniciativa que mejore la situacion de las
personas que padecen la enfermedad de Alzheimer u otras demencias sera beneficiosa desde
un punto de vista social, ya que mejorara la igualdad de acceso, contribuira a la dignidad de
los pacientes y ayudard a combatir la estigmatizacion. Asimismo, cualquier iniciativa que
impulse la coordinacion y favorezca un uso mas eficiente de los recursos aportara beneficios
€conomicos.

No obstante, lainformacion cuantitativa que se facilita en € presente documento se limitaala
carga econdmicay socia que supone la demencia en la actualidad, a coste de los planes de
accion a nivel nacional, a la evolucién de la demencia que cabe esperar en el futuro y, por
ultimo, alos datos procedentes de |as medidas adoptadas a nivel nacional.

El impacto medioambiental esinsignificante, por lo que no se tendra en cuenta.
5.1. Opcidn béasica: Ausencia de nuevas medidasdela UE

La carga socioeconémica de la enfermedad de Alzheimer, la demencia més extendida, esta
aumentando rgpidamente en Europa, debido al incremento de la esperanza de vida y a la
disminucion de la proporcion entre poblacion activa y jubilada. Como ya se ha sefialado, en
2005 el coste total de los cuidados directos e informales relacionados con la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias en la Europa de los Veintisiete ascendié a 130 000 millones
EUR (21 000 EUR por paciente), el 56 % de |os cuales correspondio a cuidados informales'?.

Al no adoptarse nuevas medidas, las autoridades publicas de las distintas instancias de
gobierno no tendrian gque soportar cargas a corto plazo ni habria necesidades adicionales de
financiacion anivel de la UE. No obstante, alargo plazo, con la carga creciente que conlleva
e enveecimiento de la sociedad, aumentaria €l gasto publico sanitario destinado a los
cuidados de larga duracion en los Estados miembros, que no disfrutarian de las ventgjas del
intercambio coordinado de experienciasy de las mejores préacticas en la UE.

12 «Dementiain Europe Y earbook 2008», Alzheimer Europe.
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5.2. Informes paraimpulsar € trabajo del proyecto EuroCoDe

A través de un informe se pondrian de relieve las cuestiones pertinentes relativas a la
enfermedad de Alzheimer a nivel europeo y se adquiririan conocimientos profundos y
actualizados sobre la magnitud, la prevalenciay la incidencia de la enfermedad. Sin el apoyo
politico de la Comision, probablemente la enfermedad de Alzheimer y otras demencias no
serian una prioridad.

El gasto presupuestario correspondiente a andisis y la elaboracion de informes se cubriria
con financiacion de la UE, probablemente a través de una accion similar a proyecto
finalizado EuroCoDe. El coste del anterior proyecto EuroCoDe fue de 1 423 190 EUR (de los
cuales, 843 000 EUR los financié la Comision con cargo al Programa en el ambito de la
Salud).

5.3. Comunicacion

Una Comunicacion garantizaria la participacion en el proceso de todas | as partes interesadas y
reconoceria las cuestiones pertinentes relacionadas con la enfermedad de Alzheimer a nivel
europeo. Se conocerian en profundidad la magnitud, la prevalencia y la incidencia de la
enfermedad, lo que proporcionaria una base solida para planificar la prevencién, la
intervencion temprana y la prestacion de asistencia sanitaria y social. Este tipo de accion
podria contribuir a reducir las desigualdades en la prestacion de servicios sanitarios y a
difundir las mejores précticas en materia de prevencién primaria

El trabgo técnico que implica, coordinado principalmente a través de las secciones
correspondientes del Pacto por la Salud Mental, estaria subvencionado por la UE con cargo a
actual Programa en el dambito de la Salud y a actual Programa Marco de Investigacion y
Desarrollo Tecnoldgico. Al centralizar los esfuerzos, aumentariala eficienciay disminuiriala
carga que han de soportar |os sistemas sanitarios nacionales y las autoridades publicas.

Puede que, a corto plazo, las autoridades publicas de las distintas instancias de gobierno
tuvieran que soportar algunos costes directos y cierta carga administrativa a intentar aplicar
las recomendaciones derivadas de |os proyectos asociados alainiciativay como consecuencia
de su participacion voluntaria en las acciones conjuntas.

Laadopcion de una Comunicacion estimularialainvestigacion y e desarrollo.
5.4. Programa oficial y plan de accion europeo

Un plan de accion tendria muchas de las repercusiones ya destacadas en € caso de que se
adoptase |a Comunicacion, ademas de otras adicional es que han de ser consideradas.

Unainiciativay un plan independientes sobre el Alzheimer perjudicarian €l planteamiento de
la UE de centrarse bésicamente en las causas de la mala salud mas que en tratar de disefiar
estrategias orientadas a la enfermedad.

Podria ser necesario que la UE aportara un nivel de financiacion muy superior a nivel de
statu quo y que hubiera de crearse una nueva linea presupuestaria.
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6. COMPARACION DE LASDISTINTASOPCIONES

Opcion

Contribucion
delaUEy
eficacia

Ambito
y efectividad

Aceptacion
delas
medidasy
coherencia

Proporcionalidad
y compromiso de los
Estados miembr os

Opcidn béasica

En el ambito de la enfermedad de
Alzheimer y otras demenciasla UE no
contribuiriani coordinaria en mayor
medida de lo que lo hace en la actualidad.
De este modo no serianecesaria
financiacién adicional, pero resultaria una
opcion sumamente ineficaz, que
perpetuaria las deficiencias actuales.

Estaopcion no
satisface en
absoluto las
expectativas de
los Estados
miembros
manifestadas a
través del
Consgjo o del
Parlamento.

Si bien no seria necesario
un mayor grado de
Ccompromiso por parte de
los Estados miembros,
esta opcion no
contribuiria a combatir
ninguno de los problemas
ni alograr ninguno de los
objetivos sefialados en la
presente evaluacion de
impacto.

Un informe Esta opcion tendria
udizaosy | oueserfinanciadaa | SRR
com arable;z/a nivel través de un efp ectativas No serianecesario €
b proyecto similar al b .
delaUE sobrela ! . expuestas en las | compromiso formal de los
; satisfactorio ! .
prevalenciay la rovecto Conclusionesdel | Estados miembros, yaque
incidenciadela Eur)cl)CoDe Se Consgooenla | estaopcion sefinanciaria
enfermedad de L Declaracion por | en su totalidad con cargo
. obtendria . L
Informe Alzhei mer y otras financiacion a Escrito del a Programaep el dmbito
demencias. La . Parlamento, que | dela Salud. Sin embargo,
accion través del actual requieren un no pasaria el test de
) . Programaen e e . pasaria e
independiente de Ambito de 1a.Salud planteamiento proporcionaidad, yaque
los Estados Seguirian addl ante. maés exhaustivo | no seriasuficiente para
miembros podria en el ambitode | cumplir los objetivos
roporcionar esa otros programas la enfermedad establecidos.

p - marco y acciones :
informacion, pero de Alzheimer y
sin garantias de de_ |os Estados las demencias.
comparabilidad miembros.

Esta opcion incluye

laadopcion

L, conjunta de una
Una Comunicacion ropuesta.de
respaldarialos prop . Esta opcion
esfuerzos Recomendaqon del permitiria
: Consgjo relativaa . . .

coordinados en toda una programacion cumplirengran | Lasacciones no serian
laUE en &mbitos . medidalos juridicamente vinculantes

conjuntade las o . -
como e _ actividades de cuatro objetivos |y cua_l quier programacion
mtgrcamblo d_e las investigacion en & principales | o} acIC| on conjunta se haria
mejores practicasy | .. expuestosen las | con laparticipacion

Comunicacion | lainvestigacion. gﬂg‘rﬁ;%a de Conclusionesdel | voluntaria de los Estados
Aumentariala Alzheimer. Las Consgoy haria | miembros. Esta accién
eficaciay . ' claramente dela | también seria
roporcionaria acciones _d,e enfermedad de proporcionada con
P o cooperacién en los . i
apoyo politico para X Alzheimer y respecto alos objetivos
; Estados miembros . .

un planteamiento fi L otrasdemencias | descritos en el apartado 3.
més coherente dela | > nacianana unaprioridad
enfermedad de traves de una ol itica.
Alzheimer accion conjunta con P

cargo al Programa
en € ambito dela
Salud.
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A través de un plan de accion se lograrian
los mismos objetivos anivel de la UE que
através de una Comunicaciény se
dispondria, ademés, de una estrategia
Unica, detalladay financiada.

Plan de accion

Al ser necesaria
financiacion
adicional alaya
existente, esta
opcion seria
menos viable en
el marco de las
perspectivas
financieras
actualesy
tardariamas en
ponerse en
marcha. No
obstante,
responderia
plenamente alas
expectativas del
Parlamento y €l
Consgjo.

Habida cuentade las
diferencias en materiade
organizacion y prestacion
de servicios sanitarios y
asistenciamédicaen la
UE, esta opcion plantearia
cuestiones de
subsidiariedad. Al poderse
cumplir en gran medida
los objetivos del

apartado 3 através de una
iniciativa menos
vinculante, tendria que
guedar claro que los
costes adicionalesy la
armonizacion queimplica
esta opcion son
proporcionados con
respecto alos beneficios
adicionales.

A partir de la presente evaluacion, se ha optado por presentar propuestas de estrategia
comunitaria en relacion con la enfermedad de Alzheimer através de una Comunicacion dela
Comision. La Comunicacion de la Comisién seria proporcionada a los objetivos, sin rebasar

el principio de subsidiariedad.

7. CONTROL Y EVALUACION

En relacion con la presente iniciativa no es necesario recoger nuevos datos estadisticos, ya
gue més bien aborda el problema de las fuentes de datos incompatibles e incompletas y se
centra en e desarrollo de una metodologia sobre el modo de utilizar 1os datos existentes de
manera coherente. Se establecerd un conjunto de datos relativos a los indicadores de progreso
paralos principales objetivos a partir del trabajo de lainiciativa que se esta llevando a cabo.
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