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Presentacion

Como presidenta de CEAFA, uno de los proyectos de la Confederacion que mayor
interés me genera es el que investiga el nUmero de personas que sufren la en-
fermedad de Alzheimer y otras demencias en nuestro pais. A nadie se le escapa
la importancia que tiene conocer el impacto real de las demencias en Espanfa,
a fin de acometer las medidas adecuadas a su dimensidon y caracterizacion. Sin
embargo, a dia de hoy, aun no se dispone de una informacion real, completa y
periddica sobre el nUmero de personas con diagndstico Alzheimer y otras de-
mencias, a pesar de que CEAFA viene reclamandolo desde el 2010 en su Politica
de Estado de Alzheimer.

La Confederacion consiguid iniciar el “Proyecto Censo” en 2015 de la mano de una
entidad privada, siendo ya entonces conscientes de que se trataba de un proyec-
to vivo y de largo recorrido. Durante cinco afnos, cuatro de ellos a cargo exclusi-
vamente de los fondos propios de CEAFA, hemos trabajado para conseguir un
registro de personas afectadas por las demencias en nuestro pais, tal como recla-
ma el “Plan de acciéon mundial sobre la respuesta de salud publica a la demencia
de la OMS", aprobado el 29 de mayo de 2017. En el documento, la OMS insta a los
Estados a crear registros integrados en los sistemas existentes de informacion
sanitaria para mejorar la disponibilidad de datos sobre la demencia.

En el ano 2020, gracias a la subvencion obtenida del Ministerio de Sanidad, Con-
sumo y Bienestar Social, con cargo a la asignacion tributaria del IRPF, CEAFA ha
logrado extender el proyecto a todo el territorio nacional.

El programa “Censo de las personas con Alzheimer y otras demencias en Espafa”
tiene como finalidad dimensionar y caracterizar el alcance del Alzheimer y las
demencias, y conocer su evolucion y tendencia a partir de la informacion ya exis-
tente en las bases de datos de los diferentes sistemas de salud de cada Comuni-
dad Auténoma. El proceso incluye una mejora progresiva de las herramientas y
metodologia de trabajo que nos permita disponer de datos precisos, actualizados
periodicamente, para planificar y desplegar condiciones, recursos, soluciones,
apoyos y politicas adaptadas a las personas afectadas (el binomio paciente-per-
sona cuidadora).

El documento que hoy presentamos expone la situacion del proyecto en el mo-
mento actual, los conocimientos adquiridos, la metodologia y herramientas utili-
zadasy, como no, el trabajo compartido entre toda nuestra estructura confederal
y la Administracion.

Esperamos sea de vuestro interés.

Cheles Cantabrana Alutiz
Presidenta de CEAFA
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1. Introduccion

La Confederacion Espanola de Alzheimer (CEAFA) es una entidad sin ani-
mo de lucro de ambito nacional, cuya meta reside en trabajar para poner
el Alzheimer en la agenda politica, buscando el necesario compromiso
social y poniendo en valor el conocimiento para poder representar y de-
fender los intereses, necesidades y derechos de todas las personas que
conviven con el Alzheimer.

CEAFA esta compuesta por 1 Confederacion Autonémica, 12 Federaciones
Autondmicas y 6 Asociaciones Uniprovinciales que aglutinan a mas de
300 Asociaciones locales con mas de 83.130 socios directos. Esta red aso-
Ciativa cuenta con 5.419 voluntarios y con 3.863 trabajadores que atienden
a las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer y a las personas
cuidadoras familiares.

Con mas de 25 anos de experiencia en la representacion y defensa del
colectivo Alzheimer, CEAFA es una entidad de referencia a nivel nacional
ante organismos oficiales, entidades privadas y ante la sociedad en gene-
ral. No solo apostamos por una representacion Institucional sino también
por una accion politica, ejerciendo las actuaciones y asumiendo los com-
pPromisos necesarios para influir en las politicas nacionales relacionadas
con el abordaje integral del Alzheimer.

Desde el ano 2010, CEAFA comenzd a reclamar a las administraciones pu-
blicas la necesidad de una Politica de Estado de Alzheimer que perdure
en el tiempo y que no se vea afectada por ningdn cambio de gobierno.
Fruto del trabajo de representacion realizado a lo largo de los anos, CEAFA
forma parte del Grupo Estatal de Demencias, promovido por el IMSERSO
y dependiente del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y
coordinado por el Centro de Referencia Estatal de Alzheimer de Salaman-
ca donde hemos asumido un papel activo representando a nuestro colec-
tivo y trasladando sus inquietudes.

Mientras no se alcance la cura de la enfermedad, CEAFA trabajara para
que todas las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer sean
objeto de atencidon preferente de cuantos servicios sociosanitarios publi-
Cos y privados sean necesarios para elevar la calidad de sus vidas a las
mayores cotas posibles.



1. Introduccion

Por ello, y como un paso mas para alcanzar esta mision, desde ano 2015
CEAFA impulsa en todo el Estado, involucrando la participacion de toda la
estructura confederal, el disefo y desarrollo del Censo de las personas con
Alzheimer y otras demencias en Espafa, cuya finalidad es dimensionar y
caracterizar el alcance del Alzheimer y las demencias, asi como conocer
su evolucion y tendencia, para planificar y desplegar condiciones, recur-
sos, soluciones, apoyos y politicas adecuadas para las personas afectadas
(Binomio paciente — persona cuidadora).

Este documento recoge el marco en el que se fundamente este proyec-
to, las bases conceptuales y referencias que se han tenido en cuenta en
su disefo, la metodologia y herramientas generadas, los aprendizajes
obtenidos, la situacion del proyecto actualmente y las propuestas para
seguir avanzando.




2. ¢ Por gué necesitamos disponer de datos
sobre las personas con Alzheimer y otras
demencias en Espana?

El abordaje de las demencias es una prioridad de salud publicay un pro-
blema social y sanitario de primer orden. Se ha convertido en la gran epi-
demia silenciosa del siglo XXI y en el gran reto para la sostenibilidad de
cualguier sistema social y sanitario. A pesar de ello, no disponemos en Es-
pana de datos precisos, periddicos y con variables suficientes de informa-
cion que permitan una adecuada planificacion de la respuesta.

* No disponemos de datos precisos sobre cuantas personas estan
afectadas de Alzheimer y otras demencias en Espafia, pero los es-
tudios de prevalencia y epidemioldgicos apuntan a un porcentaje muy
relevante de la poblacion.

Los estudios sobre prevalencia y estudios epidemiologicos plantean ci-
fras diversas sobre las personas con esta enfermedad, siendo diversas
las “horquillas” que se manejan. En cualquier caso, todos estos estudios
revelan que la enfermedad afecta a un porcentaje muy relevante de la
poblacion.

Segun la OMS! la demencia afecta a nivel mundial a unos 50 millones
de personas, de las cuales alrededor del 60% viven en paises de ingre-
sos bajos y medios. Cada ano se registran cerca de 10 millones de nue-
VOS Casos.

Se calcula que entre un 5% y un 8% de la poblacion general de 60 afnos
0 Mas sufre demencia en un determinado momento.

Se prevé que el numero total de personas con demencia alcance los 82
millones en 2030 y 152 millones en 2050. Buena parte de ese incremen-
to puede achacarse al hecho de que en los paises de ingresos bajos
y medios, el numero de personas con demencia tendera a aumentar
cada vez mas.

1 https/vwwwho.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia
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2. . Por qué necesitamos disponer de datos?

En la poblacion europea, segun la Guia de Practica Clinica sobre la
Atencion Integral a las Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras
demencias (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011) se
estima una prevalencia de demencia entre el 59 y el 9,4% en mayores
de 65 anos, segun datos del consorcio Eurodem y de estudios posterio-
res. La prevalencia se duplica aproximadamente cada 5 afos, por ejem-
ploen Eurodem fue del 1% entre las personas de 60 a 65 anos, 13% en las
de 80 a 85 anos, y del 32% en las de 90 a 95 anos.

En Espana, el Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-
2023) aprobado en 2019 por el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud de Espana y por el Consejo Territorial de Servicios
Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependen-
cia apunta a que la prevalencia de esta enfermedad ronda el 0,05%
entre las personas de 40 a 65 anos; 1,07% entre los 65-69 anos; 3,4%
en los 70-74 anos; 6,9% en los 75-79 anos; 12,1% en los 80-84; 20,1% en
los 85-89; y 39,2% entre los mayores de 90 anos. Por su parte, la Guia
de Practica Clinica sobre la Atencion Integral a las Personas con En-
fermedad de Alzheimer y otras Demencias habla de que los estudios
de prevalencia en Espana han mostrado cifras que oscilan entre el 5
vy el 14,9% para mayores de 65 anos, 6,7% y entre el 6,6 y el 17,2% para
mayores de 70 anos.

Se calcula que el numero de personas afectadas en Espafna supera las
700.000 personas entre los mayores de 40 anos y que en 2050 el nu-
mero de enfermos se habra duplicado y se acercara a los dos millones
de personas.

En lo que respecta a la prevalencia de cada tipo de demencia, la citada
Guia de Practica Clinica recoge los siguientes datos:

- Enfermedad de Alzheimer (EA).

La incidencia de EA aumenta con la edad, desde 1-3/1.000 entre
los 65 vy los 70 anos personas-ano hasta 14-30/1.000 entre los 80-
85 anos, y parece ser mayor en mujeres. En edades muy avan-
zadas es aun mayor, hasta 38,6/1.000 entre 85y 89 afnos y mas
de 65/1.000 personas-ano en mayores de 95 afnos segun datos del
estudio Framingham.




La prevalencia de EA es de alrededor del 0,6-0,7% en Europa a los
65-69 anos segun el estudio Eurodem, y también aumenta con
la edad (1,8% en hombresy 4,3% en mujeres en el grupo de edad
de 75-79 anos; 6,3y 8,4% respectivamente en el grupo de 80 a 84
anos; de 8,8 y 14,2% en edades de 85 a 89 anos; y 17,6 y 23,6% en
mayores de 89). La prevalencia de EA en nuestro pais se situa al-
rededor del 6% en el grupo de mayores de 70 anos y representa el
70% de las demencias.

- Demencia vascular (DV)

La DV representa el 12,5-27% de las demencias. Mientras en la EA se
estima que la prevalencia se dobla cada 53 anos, en la DV lo hace
cada 4,5 anos. La prevalencia de DV en mujeres es menor que en
hombres en la poblacion menor de 80 anos, y después se invierte la
proporcion (0,1% en mujeresy 0,5% en hombres en la franja de edad
de 65 a 69 anos; 0,9 y 1,9% respectivamente entre 75y 79 ahos; 35y
3,6% entre 85y 89 anos; y 5,8y 3,6% en mayores de 90 anos).

- Demencia con cuerpos de Lewy (DLB)

La DLB representa el 10-15% de los casos de demencia en las series
clinico-patoldgicas procedentes de unidades especializadas. La pre-
valencia de la DLB en los estudios epidemiolégicos oscila entre el
0,1% de un estudio japonés en mayores de 65 anos y el 5% de un es-
tudio finlandés en mayores de 75 ahos. Dos estudios independientes
en Espana mostraron una prevalencia del 1%, es decir, en torno al
8,9% de las demencias. No hay estudios suficientes para estimar la
incidencia de la DLB.

- Degeneracion lobular frontotemporal (DLFT)

La prevalencia de DLFT oscila entre el 0% de un estudio japonés y
el 3% de un estudio sueco en pacientes de 85 anos. Un estudio en
El Prat de Llobregat (Barcelona) en mayores de 70 anos mostro una
prevalencia del 0,3%, igual a la del estudio Islington (Londres). No hay
suficientes datos para estimar la incidencia de la DLFT.

Tampoco se dispone de datos precisos sobre el perfil de las personas
enfermas que permitan concretar factores de riesgo y prevencion, asi



2. . Por qué necesitamos disponer de datos?

como disponer de informacion basica para poder planificar adecuadas
respuestas a una poblacion con necesidades y situaciones muy diver-
sas (personas jovenes que aun estan en edad laboral, personas mayo-
res, perspectiva de género, etc.). Respuestas prioritarias de los sistemas
de apoyo social y sanitario, pero también en ambitos clave de protec-
cion: seguridad social, ambitos laboral, fiscal, juridico, etc.

Asi, por ejemplo, la OMS afirma que, aunqgue la edad es el principal fac-
tor de riesgo de demencia, la enfermedad no es una consecuencia in-
evitable del envejecimiento. Ademas, la demencia no afecta exclusiva-
mente a personas mayores. La demencia de inicio temprano (aparicion
de los sintomas antes de los 65 anos) representa hasta un 9% de los
Casos.

El hecho de no disponer de datos reales con variables basicas de infor-
macion (como el sexo y la edad, entre otros) también dificulta conocer
la dimension del problema vy las necesidades que presentan las perso-
nas afectadas.

Se prevé un crecimiento exponencial de las personas con Alzhei-
mer y otras demencias en los préximos afios.

Segun la OMS, cada 20 anos se duplicara el numero de personas afec-
tadas. Estudios recientes estiman que cada ano hay cerca de 9,9 millo-
nes de nuevos casos en todo el mundo, lo que significa que aparece un
nuevo caso cada 3 segundos. Gran parte del aumento se producira en
paises de ingresos bajos y medios: en 2015, el 58% de todas las personas
con Alzheimer viven en estos paises, llegando a 63% en 2030 y 68% en
20502,

Teniendo en cuenta la mejora de la esperanza de vida y el envejeci-
miento de la poblacion, se preveé que esa cifra siga aumentando, a la
luz de los datos que muestran el incremento de poblacion afectada
conforme se avanza en edad y ello al margen de que también afecte,
cada vez mas, a personas mas jovenes.

World Health Organization, 2017. Global action plan on the public health response to dementia
2017-2025

n



* Estaenfermedad es unade las principales causas de discapacidad y
dependencia y supone graves y progresivas limitaciones para la auto-
nomia en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.

La OMS también pone de relieve que el Alzheimer es una de las prin-
cipales causas de discapacidad y dependencia entre las personas ma-
yores. Es responsable del 11,.9% de los ahos vividos con discapacidades
debidas a enfermedades cronicas.

La demencia es un sindrome —generalmente de naturaleza cronica o
progresiva— caracterizado por el deterioro de la funcion cognitiva (es
decir, la capacidad para procesar el pensamiento) mas alla de lo que
podria considerarse una consecuencia del envejecimiento normal. La
demencia afecta a la memoria, el pensamiento, la orientacion, la com-
prension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio.
La conciencia no se ve afectada. El deterioro de la funcion cognitiva
suele ir acompanado, y en ocasiones es precedido, por el deterioro del
control emocional, el comportamiento social o la motivacion.

En efecto, implica un deterioro progresivo que afecta a la memoria, a
otras capacidades cognitivas y al comportamiento, y que interfiere no-
tablemente en la capacidad de la persona para llevar a cabo las activi-
dades cotidianas.

Quebranta el funcionamiento normal de la cognicion, la conducta y los
estados psicoldgicos con una gravedad tal, que impide el desarrollo de
una vida autéonoma. Supone la pérdida de la independencia que pre-
viamente se tenia para el funcionamiento normal en el contexto perso-
nal, laboral, familiar y social de quien la sufre.

Aunqgue la demencia afecta a cada persona de manera diferente, de-
pendiendo del impacto de la enfermedad y de la personalidad del
sujeto antes de empezar a padecerla, con caracter general, los sig-
nos y sintomas relacionados con la demencia se pueden entender
en tres etapas®.

3 https/Mwwwho.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia



2. . Por qué necesitamos disponer de datos?

v' Etapa temprana: a menudo pasa desapercibida, ya que el inicio es
paulatino. Los sintomas mas comunes incluyen:

= tendencia al olvido;
= pérdida de la nocion del tiempo;
= desubicacion espacial, incluso en lugares conocidos.

v' Etapa intermedia: a medida que la demencia evoluciona hacia la
etapa intermedia, los signos y sintomas se vuelven mas evidentes y
mas limitadores. En esta etapa las personas afectadas:
= empiezan a olvidar acontecimientos recientes, asi como los nom-

bres de las personas;

= se encuentran desubicadas en su propio hogar;

= tienen cada vez mas dificultades para comunicarse;

= empiezan a necesitar ayuda con el aseo y cuidado personal;

= sufren cambios de comportamiento, por ejemplo, dan vueltas por
la casa o repiten las mismas preguntas.

v/ Etapa tardia: en la Ultima etapa de la enfermedad, la dependencia
y la inactividad son casi totales. Las alteraciones de la memoria son
graves y los sintomas y signos fisicos se hacen mas evidentes. Los
sintomas incluyen:

= uUna creciente desubicacion en el tiempo y en el espacio;

» dificultades para reconocer a familiares y amigos;

= una necesidad cada vez mayor de ayuda para el cuidado personal;

= dificultades para caminar;

= alteraciones del comportamiento que pueden exacerbarse y des-
embocar en agresiones.

* Esta enfermedad conlleva importantes impactos no solo para la
persona enferma, sino también para las personas cuidadoras fami-
liares, familia y su nucleo de convivencia.

El impacto de la enfermedad puede resultar abrumador no solo para
quienes la padecen, sino también las personas cuidadoras y sus familiares.
A menudo hay una falta de concienciacion y comprension de la demen-
cia, lo que puede causar estigmatizacion y suponer un obstaculo para que
las personas acudan a los oportunos servicios de diagnostico y atencion.
El impacto de la demencia en las personas cuidadoras, la familia y la socie-
dad puede ser de caracter fisico, psicoldgico, social y econdmico”.

4 https//Mmwwwho.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia
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El propio Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023)
destaca que las demencias también constituyen una patologia del nu-
cleo familiar. La familia sigue teniendo un papel esencial en la provision
de servicio y atencion a la persona con Alzheimer. La familia y, en parti-
cular, quien gjerce las funciones de persona cuidadora principal, sufre
muy a menudo sobrecarga y desestructuracion en distintos ambitos
de su vida personal, social y laboral. Cuidar a una persona con Alzhei-
mer puede afectar a la salud fisica y mental de la persona cuidadora, asi
COMO a su bienestar y sus relaciones sociales.

Asimismo, distintos estudios realizados por la Confederacion Espahola
de Alzheimer (CEAFA)®> ponen en evidencia el altisimo impacto de la
enfermedad en las personas afectadas: el binomio conformado por el
pacientey la persona cuidadora familiar. En el caso de las personas cui-
dadoras, con importantes afectaciones del cuidado en todos los ambi-
tos y dimensiones de su vida: desarrollo personal y laboral, salud, social
y relacional, emocional, econdmico, etc.

Cuidar a una persona con Alzheimer puede afectar a la salud fisica y
mental de la persona cuidadora, asi como a su bienestar y sus relacio-
nes sociales. Por otro lado, el 30% de las personas cuidadoras se ha visto
obligado a hacer ajustes pertinentes para poder combinar la actividad
laboral y el cuidado del familiar. En la mayoria de los casos los ajustes se
han dado con una reduccion del tiempo de trabajo (ajustes horarios),
si bien en el 12% de los casos la solucion ha sido dejar de trabajar. En
definitiva, los ajustes en el ambito laboral conllevan, por norma general,
dos efectos perversos: la reduccion de la capacidad econdmica de la fa-
milia y la dificultad de la reincorporacion en el mercado laboral cuando
el cuidado ya no es necesario. Ambos condicionantes contribuyen de
manera notoria al empobrecimiento de muchas familiasy, por lo tanto,
a la merma de la calidad de los cuidados ofrecidos que, asimismo, re-
dundan negativamente en el bienestar de la persona enferma.

CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER (CEAFA) Y FUNDACION SANITAS. (2016). EL cuida-
dor en Espana. Contexto actual y perspectivas de futuro. Propuestas de intervencion.

CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER (CEAFA Y LABORATORIOS CINFA. (2017). Conse-
cuencias de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en los cuidadores familiares: Poner en
valor su condicidn como persona.



2. . Por qué necesitamos disponer de datos?

A esta pérdida de ingresos se suma el coste de la atencion social y sa-
nitaria, con un alto impacto econdmico en las personas afectadas por
la enfermedad y sus familiares. Segun los datos que aporta la OMS, los
costes relacionados con el Alzheimer se reparten entre la atencion pro-
vista por la familia (85%) y la atencion cubierta por los sistemas sociales
y sanitarios (15%).

La OMS ademas alerta de que su incremento desmesurado contribui-
ra a que crezcan las desigualdades. Segun un estudio realizado por
CEAFA, el coste medio anual del cuidado de una persona con Alzhei-
mer es de 31.890 euros: los costes directos de la enfermedad supo-
nen casi una cuarta parte de los mismos, entre pruelbas diagnodsticas,
visitas médicas, hospitalizaciones, medicamentos y cuidados a largo
plazo en el domicilio o en una residencia. El resto de los costes son
los indirectos, que incluyen la formacion de personal de apoyo para
suU capacitacion en el cuidado de las personas con Alzheimer, pero
también los derivados de la pérdida de productividad, de tiempo, de
oportunidades de empleo y de sueldo asociado a la atencidon que de-
ben proporcionar las personas cuidadoras.

La dimensién del problema y su impacto sobre las personas afec-
tadas (paciente y persona cuidadora familiar) requiere activar res-
puestas complementarias en ambitos diversos: salud, servicios so-
ciales, fiscalidad, proteccioén juridica, seguridad social, etc.

El impacto de las demencias sobre la vida de las personas enfermas,
con las progresivas limitaciones en su autonomia personal en las fa-
ses sucesivas de la enfermedad, asi como sobre las personas cuida-
doras familiares, implican desarrollar multiples respuestas especifi-
casy complementarias de los distintos sistemas de proteccion social.

En particular, en el ambito social y sanitario, pero también en otros
como la fiscalidad, la proteccion juridica, la seguridad social, las medi-
das de conciliacion personal, laboral y familiar, la vivienda, los produc-
tos de apoyo para la autonomia personal, etc. considerando el binomio
paciente-persona cuidadora familiar en todas las etapas de la enferme-
dad. En este sentido, resulta de interés tener en cuenta el “Estudio juri-
dico del marco normativo integral para la garantia de derechos de las
personas afectadas por Alzheimer y otras demencias” elaborado por el
Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedad
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de Alzheimer y otras Demencias (CRE Alzheimer Salamanca) y CEAFA
en el que se recogen y desarrollan los distintos derechos y recursos dis-
ponibles en todos estos ambitos.

Esta enfermedad tiene importantes impactos para la sostenibili-
dad de los sistemas de proteccion social.

La OMS también alerta de que la demencia tiene importantes repercu-
siones sociales y econdmicas en lo que respecta a los costos meédicos y
sociales directos y a los costos referidos a la atencion prestada fuera del
ambito institucional. En 2015, el costo social total de la demencia a nivel
mundial se estimd en US$ 818.000 millones. Esta cuantia equivale al
11% del producto interior bruto (PIB) mundial. El costo total expresado
como proporcion del PIB varia entre el 0,2% correspondiente a los pai-
ses de ingresos bajos y medianos, y el 1,4% correspondiente a los paises
de ingresos altos®.

El Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023) reconoce
gue el impacto econdmico de la enfermedad no soélo va a condicio-
nar la sostenibilidad de los sistemas sociales y sanitarios, sino también
otros aspectos relacionados con la economia general de la sociedad:
en efecto, el Alzheimer es un problema que afecta a todos, no solo a
guienes lo padecen o conviven con la enfermedad y los sistemas res-
ponsables de su atencion, sino al conjunto de la sociedad y, por consi-
guiente, a todos los niveles y areas de responsabilidad y competencia,
con caracter transversal.

6 Accesible en: https:/Mwwwwho.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia



2. . Por qué necesitamos disponer de datos?

* Nos encontramos ante una prioridad social y sanitaria de salud

publica

Como resultado de todo lo anterior, las demencias constituyen una
prioridad social y sanitaria y un reto de salud publica al que es necesa-
rio dar respuesta.

Asi lo establece el “Plan de accion mundial sobre la respuesta de salud
publica a la demencia de la OMS" (aprobado el 29 de mayo de 2017)
v los Planes Nacionales de Alzheimer aprobados en distintos paises.

En estos términos se ha recogido en el Plan Integral de Alzheimery
otras Demencias (2019-2023): El abordaje de las demencias es una
prioridad de salud publica y un problema social y sanitario de pri-
mer orden. Se ha convertido en la gran epidemia silenciosa del si-
glo XXl y en el gran reto para la sostenibilidad de cualquier sistema
social y sanitario.

Como base necesaria para responder a esta prioridad de salud publi-
cay problema social y sanitario de primer orden, es necesario dispo-
ner de una informacion real, completa y actualizada periodicamente
sobre el nUmero de personas con diagnostico de Alzheimer y otras
demencias en Espafa, con datos y variables (sexo, edad, sectoriza-
cion territorial, estadio de la enfermedad, tipo de demencia, ahos
desde el diagnostico, etc.) que permitan dimensionar y caracterizar
esta realidad y demanda.

Asimismo, poniendo en valor el conocimiento del movimiento asociati-
vo vinculado a CEAFA, en relacién con la caracterizacion de su realidad
y necesidades (entre otros: datos sociodemograficos, datos relativos al
lugar y composicion del nucleo de convivencia y cuidado disponible,
servicios y prestaciones de los que es usuaria/beneficiaria, condiciones
de accesibilidad de la vivienda, productos de apoyo de los que dispone
y modificacion de la capacidad).

17
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Todo ello para:

v Conocery analizar la dimension y alcance del problema y su evo-
lucion, estimar su tendencia, conocer sus necesidades y proyec-
tar su demanda.

v' Realizar una planificacion y disefio adecuado, racional y soste-
nible de las politicas y de la respuesta integral, por parte de los
distintos sistemas de proteccion social y sanitaria, a las personas
afectadas por la enfermedad (personas enfermas y personas cui-
dadoras familiares),



3. Marco normativo y politico en que se contextualiza el proyecto

3. Marco normativo y politico en que se
contextualiza el proyecto

Se recogen a continuacion las principales referencias del marco normati-
vo y politico en las que se fundamenta este proyecto, y/o que ha de tener
en cuenta en su disenho y desarrollo:

v AMBITO INTERNACIONAL

ElPlande accién mundial sobre larespuestadesalud publicaalademen-
cia de la OMS’ prevé la necesidad de disponer de datos sobre |a realidad,
situacion y necesidades de estas personas y de sus familiares que se hacen
cargo de su cuidado para la planificacion de soluciones y respuestas.

En este sentido, la “Esfera de actuacion 6" del citado Plan de la OMS rela-
tiva a los Sistemas de informacion sobre la demencia insta a los Estados
a “crear, aplicar y reforzar, segun sea necesario, sistermas nacionales de
vigilancia y seguimiento, incluidos registros, que estén integrados en los
sistemas existentes de informacion sanitaria, con el fin de mejorar la dis-
ponibilidad de datos multisectoriales y de calidad sobre la demencia”.

v AMBITO ESTATAL

o Constitucion Espanola®: el Art. 43 reconoce el derecho a la pro-
teccion de la salud y establece que “‘compete a los poderes pu-
blicos organizar y tutelar la salud publica a traves de medidas
preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios”.

En lo que respecta a la distribucion competencial entre el Estado
y las Comunidades Autonomas, el Art. 148.1. establece que las Co-
munidades Autdnomas podran asumir competencias en materia
de asistencia social (apartado 20) y en materia de sanidad e higie-
ne (apartado 21). De hecho los Estatutos de Autonomia de todas
las Comunidades Autdonomas han asumido las competencias en
ambas materias.

7 https:/Mmwwwho.int/mental_health/neurology/dementia/action_plan_2017_2025/en/

8 https:.//mww.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-1978-31229
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Entre las materias que competen exclusivamente al Estado, el
Art. 1491, recoge “La regulacion de las condiciones basicas que
garanticen la igualdad de todos los espanoles en el ejercicio de
los derechos y en el cumplimiento de los deberes constituciona-
les” (apartado 1) y la “Estadistica para fines estatales” (apartado 31).

Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesidn y calidad del Sistema
Nacional de Salud® en su Capitulo V relativo al sistema de infor-
macion sanitaria prevé lo siguiente:

= |a obligacion de establecer un sistema de informacion sanita-
ria del Sistema Nacional de Salud que garantice la disponibili-
dad de la informacion y la comunicacion reciprocas entre las
Administraciones sanitarias. Para ello en el seno del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud se acordaran los
objetivos y contenidos de la informacion (Art. 53.1.).

= |a obligacion de que este sistema de informacién sanitaria
contenga informacion sobre las prestaciones y la cartera de
servicios en atencion sanitaria publica y privada, e incorpora-
ra, como datos basicos, los relativos a poblacion protegida, re-
cursos humanos y materiales, actividad desarrollada, farmacia
y productos sanitarios, financiacion y resultados obtenidos, asi
como las expectativas y opinion de los ciudadanos, todo ello
desde un enfoque de atencion integral a la salud, desagregan-
do por sexo todos los datos susceptibles de ello (Art. 53.2.).

= El sistema de informacion sanitaria estara a disposicion de sus
usuarios, que seran las Administraciones publicas sanitarias, los
gestoresy profesionales de la sanidad y los ciudadanos (Art. 53.3.).

= | 35 Comunidades Autdénomas, la Administracion General del
Estado y las Entidades Gestoras de la Seguridad Social apor-
taran a este sistema de informacion sanitaria los datos nece-
sarios para su mantenimiento y desarrollo. Del mismo modo,
las Administraciones autonomicas y estatal tienen derecho de
acceder y disponer de los datos que formen parte del sistema
de informacion que precisen para el ejercicio de sus competen-
cias (Art. 53.4.).

9 https./Mww.boe.es/buscar/fact.ohp?id=BOE-A-2003-10715
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o Real Decreto 69/2015,de 6 de febrero, por el que se regula el Re-
gistrode Actividad de Atencién Sanitaria Especializada'’®,como
parte del Sistema de Informacion Sanitaria del Sisterma Nacional
de Salud, para garantizar la disponibilidad de la informacion co-
rrespondiente a la actividad de atencion sanitaria especializada,
respondiendo a las necesidades de informacion de los diferentes
agentes implicados en el sistema sanitario. En concreto con estos
objetivos (Art. 2.2.):

a) Conocer la demanda asistencial y la morbilidad atendida
en los dispositivos de atencion especializada y favorecer la
realizacion de estudios de investigacion clinica, epidemio-
l6gica y de evaluacion de servicios sanitarios y de resulta-
dos en salud.

b) Proporcionar a los registros autondmicos la informacion nece-
saria para la evaluacion y control de la atencion prestada en el
conjunto del Sistema Nacional de Salud a sus ciudadanos.

c) Facilitar la realizacion de estadisticas del sector salud a nivel
estatal, asi como las que deriven de compromisos con organis-
mos oficiales internacionales.

o Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la auto-
nomiadel pacientey de derechosy obligaciones en materiade
informacién y documentacion clinica'.

En concreto, su Art. 15 (contenido de Ia historia clinica de
cada paciente) establece que la historia clinica incorpo-
rara la informacion que se considere trascendental para
el conocimiento veraz y actualizado del estado de salud
del paciente. Todo paciente o usuario tiene derecho a
gue quede constancia, por escrito o en el soporte técni-
co mas adecuado, de la informacién obtenida en todos
sSuUs procesos asistenciales, realizados por el servicio de
salud tanto en el ambito de atencion primaria como de
atencion especializada.

10 https:/Mvww.boe.es/buscar/act.ohp?id=BOE-A-2015-1235

1

https:/www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-22188
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o LeyOrganica3/2018,de 5de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales'”, y demas nor-
mativa de desarrollo y adaptacion al Reglamento (UE) 2016/679
del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, re-
lativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al
tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos
datos y por el que se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento
general de proteccion de datos).

o Proposicion Node Ley (PNL)"” aprobada de manera unanime por
la Comision de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Congre-
so de los Diputados el 9 de marzo de 2017, en la que el Congreso
insta al Gobierno, entre otras cuestiones, a “Establecer un registro
de personas con Alzheimer”.

o Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023) “:
dentro de su Eje 4 (Investigacion, Innovacion y Conocimiento), di-
rigido a “Impulsar la investigacion biomédica, social y sanitaria so-
bre el Alzheimer desde un enfoque de investigacion traslacional,
a partir del establecimiento de un marco de investigacion regula-
do por criterios de calidad y racionalidad, introduciendo escena-
rios de financiacion (publicos y privados) adecuados, optimizan-
do los recursos disponibles desde la colaboracion e investigacion
en red. Generar dispositivos de informacion y conocimiento rela-
tivos al dimensionamiento y situacion de las personas afectadas
por la enfermedad”.

Se recoge el objetivo 4.5. sobre los sistemas de informacion y co-
nocimiento para “Mejorar los sistemas de informacion, encuesta,
vigilancia y seguimiento, incluidos registros, que estén integrados
en los sistemas existentes de informacion, con el fin de mejorar la
disponibilidad de datos peridodicos multisectoriales, unificados y
de calidad sobre el Alzheimer”.

12 https:/Mww.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2018-16673
13 http://Mww.congreso.es/public_oficiales/L12/CONG/DS/CO/DSCD-12-CO-147.PDF, pagina 29

14 https:/Mww.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/docs/Plan_Integral_Alhzeimer_Octu-
bre_2019.pdf
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En concreto, su linea de actuacion 455, se dirige a “Establecer
y recoger los campos minimos de informacion sobre las perso-
nas con diagnostico de Alzheimer (o atendidas por los equipos
multidisciplinares de Alzheimer de los Sistemas de Salud de las
Comunidades Autonomas) para compartir por todas las Comu-
nidades Autdnomas, con informacion extraida de sus respectivos
registros o sistemas de informacion”.

v AMBITO AUTONOMICO

Con caracter general, los planes de salud o planes de atencion a la
cronicidad disponibles en la mayor parte de las Comunidades Au-
tdnomas, o no recogen datos sobre las personas con demencias, o
recogen datos desactualizados. Son destacables, en cualquier caso
(al incluir iniciativas que abordan de forma mas especifica las de-
mencias, con mayor o menor desarrollo), las siguientes referencias:

o Andalucia: Estrategia de Alzheimer de Andalucia (2017)"

El objeto fundamental de esta Estrategia es el abordaje multidis-
ciplinar, intersectorial e integrado de las personas afectadas por
algun tipo de demencia y las familias que les cuidan, con estos
objetivos generales:

1. Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y de las fa-
milias que las cuidan durante el largo tiempo de evolucion de
la enfermedad.

2. Establecer un marco de colaboracion que permita una adecua-
da coordinacion entre la Consejeria de Salud, la Consejeria de
Igualdady Politicas Sociales y la ConFEAFA, asi como con aque-
llas instituciones o entidades relacionadas de forma directa o
indirecta con esta problematica.

3. Ser instrumento estratégico de las politicas sectoriales en ma-
teria de atencion a las personas con Enfermedad de Alzheimer
y otras demencias y las familias cuidadoras.

15 https://vww,juntadeandalucia.es/export/drupaljda/salud_5af06534a93b9_estrategia-alzhei-
mer-andalucia.pdf
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4. Integrar las actuaciones llevadas a cabo por la Consejeria de Sa-
lud, la Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales y la ConFEAFA.

La Estrategia se estructura en seis lineas estratégicas, con estos
objetivos:

Linea Estratégica 1. Atencion integral a las personas afectadas
de enfermedad de Alzheimer (EA) y apoyo a las personas cuida-
doras en todas las fases de la enfermedad.

1. Promover una estrategia de envejecimiento activo y saludable
para toda la comunidad autéonoma.

2. Promover la intervencion sobre los factores de riesgo modifica-
bles de la EA dado que constituye una de las alternativas mas
eficaces para la prevencidon activa de la misma y la reduccion
de su incidencia.

3. Asegurar las actividades preventivas con evidencia cientifica a
todas las personas mayores, personas fragiles y personas diag-
nosticadas de demencia en cualquier estadio.

4. Garantizar una atencion de calidad en cualquier fase de la en-
fermedad teniendo en cuenta las especiales caracteristicas que
inciden en la ultima fase de la misma.

5. Atender a la persona cuidadora, formando un elemento comun
la persona afecta y la familia que le cuida.

Linea Estratégica 2. Informacion, formaciéon y asesoramiento a
las personas afectadas, familias cuidadoras, asociaciones y profe-
sionales implicados en la enfermedad de Alzheimer.

1. Informar correctamente a personas afectadas, personas cuida-
doras, asociacionesy a los profesionales del estado actual de la
enfermedad, caracteristicas generales, factores que inciden en
ella, prondstico y proceso de atencion y cuidados.

2. Desarrollar una linea de formacion especifica a las personas
cuidadoras, familias cuidadoras y a los profesionales.

3. Orientar la formacion dirigida a las asociaciones en materia de
gestion de recursos.

4. Asesorar a la familia cuidadora y a las asociaciones de familiares.
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Linea Estratégica 3. Sensibilizacion de la opinion publica, institu-
ciones, entidades y medios de comunicacion.

1. Aportar informacion fidedigna de la situacion actual de la EA
en la Comunidad Autonoma y de la problematica sanitaria y
social asociada a esta enfermedad.

2. Sensibilizar a la poblacion general, a los colectivos profesionales
implicados y a las entidades e instituciones.

3. Fomentar el reconocimiento social de la labor de cuidado y de
las personas que lo gjercen, transmitiendo una imagen real y
positiva sobre la realidad de la EA.

4. Dar a conocer a los medios de comunicacion los objetivos, las
actividades y las actuaciones previstas en la estrategia de co-
municacion contemplada en esta linea, generando y llegando
a consensos con los distintos medios de comunicacion sobre la
informacion y la imagen que se deberia transmitir.

Linea Estratégica 4. Adecuacion de los recursos sanitarios y so-
ciales, asi como el establecimiento de protocolos y procedimien-
tos conjuntos.

1. Garantizar la atencion sanitaria y social completa a todas las
personas con EA asi como a las personas que le cuidan, asegu-
rando la continuidad de |la atencion.

2. Proponer estrategias de colaboracion entre instituciones, asi
como protocolos e instrumentos de actuacion conjunta.

Linea Estratégica 5. Promocion del voluntariado y fomento del
asociacionismo.

1. Reconocer las AFAS como entidad de voluntariado e identi-
ficar a las personas que realizan actividades de voluntariado.
Desarrollar un sistema de evaluacion de los objetivos y activi-
dades del voluntario, asi como del impacto y grado de satis-
faccion tanto del voluntario como del usuario que se beneficia
de esta labor.

2. Censary catalogar las AFAS existentes. Asegurar y evaluar de for-
ma continuada la calidad de los servicios que prestan las AFAS.
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3. Actualizar mapa de necesidades, incluyendo recursos de la Ad-
ministracion.

Linea Estratégica 6. Promover e impulsar lineas de investigacion
y de intervencion.

1. Aumentar el nivel de conocimientos disponibles sobre los as-
pectos bioldgicos, psicoldgicos, éticos, sociales y tecnoldgicos
de la EA que puedan ayudar a mejorar la calidad de vida de las
personas que la padecen, asi como de sus familiares.

2. Promover la creacion de una red de centros y de profesionales
gue, con criterios de excelencia, realicen investigacion sobre EA.

3. Propiciar la participacion del movimiento asociativo en las li-
neas de investigacion de la EA.

4. Acordar convenios de colaboracion con entidades publicas y
privadas que lleven a cabo estudios de investigacion relaciona-
dos con la EA.

5. Promover la comunicacion de los resultados de las investiga-
ciones al conjunto de la comunidad cientifica, a los colectivos
profesionalesy a la ciudadania adaptando la difusion a los dife-
rentes ambitos para que le sea accesible de forma adecuada y
comprensible.

Dentro del apartado relativo al analisis de la situacion, esta Estra-
tegia recoge una estimacion de la proyeccion de la enfermedad,
apoyandose en el estudio Eurodem’® (6,5% en edades comprendi-
das entre los 65-79 ahos y el 13% en mayores de 80 ahos).

En funcidon de estas estimaciones prevé que en 2020 tendran en
Andalucia aproximadamente 123.695 personas afectadas de de-
mencias, que se elevaran a 156.683 tan solo una década después.

16 LOBO AETAL (GRUPO ZARADEMP). El estado del proyecto EURODEM: Epidemiologia de las
demencias en Europa. Capitulo 2. Alzheimer 2003: ; qué hay de nuevo? Accesible en:: http://eal-
zheimer.bligoo.es/media/users/10/533679/files/55897/Estudio_Europeo_Alzheimer_EURODEM.pdf
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Cantabria: Plan de atencién a la cronicidad de Cantabria
(2015-2019)"”

Este Plan tiene por mision definir e implantar las actuaciones
mas efectivas para mejorar el conocimiento sobre las condicio-
nes cronicas de salud en la poblacion de Cantabria y su atencion
sanitaria y social, promoviendo la prevencion de la cronicidad y
de la dependencia funcional, actuando sobre sus determinantes,
procurando una atencion coordinada, continuada e integral, se-
gura, de calidad, respetuosa con el paciente cronico y satisfacto-
ria, en la busqueda de una mejora de su nivel de salud y un ma-
yor protagonismo y responsabilidad de pacientes y ciudadania
en general.

Apuesta por la continuidad asistencial, commo modo en que el pa-
ciente experimenta la coherencia y conexion de la atencion a lo
largo del tiempo, y es resultado del flujo de informacion, habilida-
des interpersonales y coordinacion de la atencion.

Para desarrollar el trabajo en torno al paciente y facilitar la conti-
nuidad asistencial y coordinacion entre niveles, plantea el desa-
rrollo de una serie de herramientas. Entre ellas, la estratificacion
de la poblacion que permite clasificar en funcion del consumo de
recursos sanitarios a la poblacion de Cantalbria, en cinco estratos
segun el Modelo Kaiser Permanente, pudiendo ademas dividir
y comparar Areas, Zonas Basicas de Salud y profesionales. Estos
estratos identifican las personas que precisan distintos enfoques
de sus patologias. Se diferencian ademas hasta nueve grandes
grupos de pacientes segun diagnostico. Uno de estos grupos es
la demencia.

Entre otras cuestiones, recoge el dato de que en Cantalbria hay 5128
pacientes con demencia (estratificacion de la poblacion de Canta-
bria atendida en el aho 2013 por patologias cronicas padecidas).

Asimismo destaca, el ictus como la primera causa de discapa-
cidad en la poblacion adulta y la segunda, la demencia. En los
procesos que provocan discapacidad progresiva en el adulto son
las demencias y otras enfermedades neurodegenerativas las de

17 https://saludcantabria.es/uploads/pdf/consejeria/PlandeCronicidadBaja.pdf
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mayor prevalencia. La patologia neurodegenerativa en Cantabria
es del 1.8%. El mayor numero de casos (57.1%), corresponde a las
demencias, incluida la enfermedad de Alzheimer, seguido de la
enfermedad de Parkinson y sindromes relacionados (26.2%). Es-
tas enfermedades neurodegenerativas representan un 3.4% de
las discapacidades reconocidas en Cantabria. Del total de per-
sonas valoradas en Cantabria que alcanzan un grado de disca-
pacidad muy grave, el 12.6% se debe a enfermedades neurode-
generativas. Este grupo de pacientes sufre un grado elevado de
discapacidad y dependencia, especialmente aquellos con algun
tipo de demencia. La mayoria de estos procesos son progresivos
e incapacitan al paciente al cabo de unos anos.

o Castillay Leon: Estrategia de Atencioén al Paciente Crénico en
Castillay Leén®

Esta estrategia recoge entre las patologias con mayor prevalencia
e impacto, las enfermedades neurodegenerativas y demencias.

En concreto prevé que en relacion con la demencia se elaboren
subprocesos priorizados de atencion.

o Catalufna: se esta trabajando en la elaboracion del Plan de salud
para personas con deterioro cognitivo y demencia en Catalu-
fa 2020-2024"°

En la poblacion mayor de 64 anos de Cataluna, hay un 22% de pa-
cientes con riesgo alto y un 44% con riesgo moderado, mientras
gue en los pacientes con Alzheimer, estos porcentajes son de un
62% y un 33%, respectivamente?.

18 https://Mww.saludcastillayleon.es/institucion/es/planes-estrategias/estrategia-atencion-pacien-
te-cronico-castilla-leon ficheros/318681-Estrategia%20Pacientes%20Cr%C3%B3nicos-Edici%-
C3%B3n%20Resumida.pdf

19 https:;//alzheimercatalunya.org/es/alzheimer-cataluna-participar-en-el-plan-datencio-sanita-
ria-a-personas-con-deterioro-cognitivo-i-demencia-de-catalunya-2020-2024/

20 https:/scientiasalut.gencat.cat/bitstream/handle/11351/3662/catsalut_informesbreus_19_2018.
pdf?sequence=1&isAllowed=y
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Comunidad Valenciana: IV Plan de Salud (2016-2020)-

Este Plan recoge dentro de su Linea 2 (Orientacion hacia la cronicidad
vy hacia los resultados en salud para incrementar la esperanza de vida
en buena salud) un objetivo 2.6. dirigido a “Prestar atencion sanitariay
social a las enfermedades neurodegenerativas y demencias”.

Dentro de este objetivo se expone que las enfermedades neuro-
degenerativas constituyen un problema de salud de magnitud
creciente, en especial las que afectan a la funcion cognitiva, con
un alto impacto en la calidad de vida de las personas enfermas,
de sus familiares y personas cuidadoras. La enfermedad de Al-
zheimer es la mas frecuente, ocupando el segundo lugar la en-
fermedad de Parkinson. La psicosis organica presenil y senil de
manera global constituyen la segunda causa de mortalidad,
pero muestra diferencias por sexo, ya que fue la primera causa
de muerte entre las mujeres y la quinta en los hombres en 2013,
presentando ademas una tendencia creciente en ambos. En nu-
meros absolutos, hubo 3.392 defunciones por psicosis organica
senil y presenil, de las que casi el 50% fueron secundarias a la en-
fermedad de Alzheimer (69,1% en mujeres).

Respecto al perfil de los pacientes con demencia, los datos apor-
tados por la Red Centinela Sanitaria de la CV (2011) muestran que
algo mas de la mitad son enfermos de Alzheimery en menor pro-
porcion, se trata de casos de demencias vasculares o mixtas. El
75% disponen de una persona cuidadora, tratandose en su mayo-
ria de mujeres, y la dependencia es total en uno de cada cuatro
enfermos. Adema3as, a través de la Historia de Salud de Atencidon
Primaria (Abucasis) en 2013 habia registradas 46.733 personas con
diagnostico de enfermedad neurodegenerativa, 77.843 con diag-
nostico de demencias y 26.424 con diagndstico de Alzheimer.

Para abordar la respuesta hacia esta realidad se establece el ob-
jetivo 2.6. dirigido a prestar atencion integral sanitaria y social a
las personas afectadas por enfermedades neurodegenerativas y
demencias, a las personas que las cuidan y a sus familiares, de
acuerdo a la mejor evidencia disponible y la necesaria continui-
dad asistencial.

21 http/Avww.san.gva.es/documents/157385/6431837/IV_PLAN+DE+SALUD_CV_2016_Castellano_web.pdf
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Para ello se establecen estas acciones:

261

262.

2.6.3.

264.

2.6.5.

2.6.6.

26.7.

26.8.

Establecer criterios y procesos agiles de derivacion a aten-
cion especializada desde Atencion Primaria para el abordaje
de enfermedades neurodegenerativas de manera precoz.

Desarrollar programas de consejo genético y analisis genético
si procede, a las personas con predisposicion hereditaria a en-
fermedades neurodegenerativas en las que, de acuerdo con la
evidencia cientifica, se dispone de una prueba genética inter-
pretable y con repercusion clinica en el seguimiento preventivo.

Establecer desde el momento del diagndstico y durante todo
el proceso, un plan de atencion individualizada que incluya
valoraciones y evaluaciones integrales y determine las indi-
caciones terapéuticas, rehabilitadoras, sociales y de cuidados
necesarias para las personas con estas enfermedades.

Identificar en el plan de atencion individualizado a la persona
cuidadora principal y los profesionales de referencia, al menos
de medicina y enfermeria, en el seguimiento de dicho plan.

Promover la realizacion de planes anticipados de cuidados
con el paciente, mientras tenga todavia capacidad, contan-
do con la personas cuidadora.

Desarrollar programas de informacion y sensibilizacion de
los profesionales sanitarios, especialmente en atencion pri-
maria, incluyendo en el Plan de Formacion de la Conselle-
ria de Sanitat Universal i Salut Publica a través de la EVES,
oferta especifica para los profesionales de todos los ambitos
asistenciales que intervienen en la atencion de las personas
con enfermedades neurodegenerativas y demencias.

Promover estudios de desigualdades en el cuidado y la
atencion del paciente con enfermedades neurodegenera-
tivas y demencias, incluyendo variables de género, clase so-
cial, ocupacion, territorio, etnia y diversidad funcional, a fin
de que los servicios y los profesionales sanitarios adopten
todas las medidas a su alcance para que todas las personas
reciban los cuidados adecuados a sus necesidades.

Reforzar las intervenciones sobre los colectivos mas perjudica-
dos o vulnerables para reducir las desigualdades detectadas.
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o Extremadura: Plan de atencién al deterioro cognitivo (PIDEX)**

Es un plan para atender a las personas que tienen deterioro cog-
nitivo. Es un plan que delimita los modos de funcionamiento en
atencion sanitaria y en atencion social, ademas de la coordina-
cion entre ambas estructuras. Se compone de dos partes princi-
pales. La primera esta encaminada a atender a los pacientes con
cuadros de demencia degenerativa y la segunda, a la rehabilita-
cion de los pacientes que sufren dano cerebral adquirido y que
potencialmente son recuperables de sus déficits.

Sus objetivos son los siguientes:

»

»

»

»

»

»

»

Deteccion precoz mediante una estructuracion en forma de
arbol de decision en atencion primaria.

Diagnostico especializado en las consultas de deterioro cog-
nitivo.

Evaluacion social de la situacion de demencia.
Coordinacion fluida con los equipos de trabajo social.
Tratamiento sanitario y social de calidad y continuo.

Estimulacion cognitiva como tratamiento habitual de los pa-
cientes que lo precisen.

Atencion a la persona cuidadora o a personas cuidadoras ha-
bituales de las personas con demencia.

22 https://saludextremadura.ses.es/filescms/web/uploaded_files/Principal/Deterioro%20Cognitivo/

PIDEX.pdf
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o La Rioja: lll Plan de Salud de La Rioja (2015-2019)**

Este Plan aborda la respuesta a las demencias en su Capitulo 7 (De-
mencias) en base a estas conclusiones del analisis de la situacion:

»

»

»

La demencia es una patologia con una elevada prevalencia
vy el envejecimiento de la poblacion hace prever que aumen-
tara en las proximas décadas. Es la enfermedad crénica que
provoca mayor dependencia, una de las principales causas de
hospitalizacion y conlleva unos elevados costes econdmicos,
familiares y sociales.

Es necesario implementar programas globales que permitan
mejorar la calidad de vida del paciente con demencia que
abarguen tanto un diagndstico precoz, un tratamiento multi-
dimensional y un abordaje multidisciplinario desde todos los
ambitos (sanitarios, sociales y comunitarios).

No menos importante es la actuacion sobre la persona cui-
dadora principal previniendo y tratando el aislamiento social,
mejorando la informacion sobre la enfermedad e instruyendo
sobre el manejo del enfermo. El emmpeoramiento de la calidad
devida de la persona cuidadora esta ligada a la calidad de vida
del paciente.

En este contexto, se plantea el objetivo general de mejorar la aten-
cion integral a los pacientes con demencia que permita mejorar
su calidad de vida y la de las personas cuidadoras y basada en la
mejor evidencia posible, con los siguientes objetivos especificos:

»

»

»

»

»

Prevenir los factores asociados a la aparicion de demencia.
Impulsar la deteccion precoz de la demencia.

Prestar la mejor atencion sanitaria y social al paciente con de-
mencia, a las personas que les cuidan y a los familiares.

Potenciar la formacion de los profesionales del sistema sanita-
rio y social para atender adecuadamente las necesidades de
las personas que padecen demencia.

Potenciar la investigacion epidemioldgica, basica, clinica tras-
lacional y de servicios en demencia.

23 https:/Mww.riojasalud.es/noticias/4957-iii-plan-de-salud-de-la-rioja-2015-2019
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Asimismo preveé una serie de indicadores de seguimiento y eva-
luacion, entre los que recoge:

» Porcentaje de diagnosticos hechos en fases iniciales respecto
del numero total de diagndsticos.

» Porcentaje de pacientes con demencia institucionalizados.

» Porcentaje de pacientes con demencia gue ingresan en el
hospital.

» Porcentaje de muertes por demencia.
» Porcentaje de pacientes que han recibido estimulacion cognitiva.
» Porcentaje de personas cuidadoras con sobrecarga.

» Porcentaje de pacientes con demencia cuyo motivo de ingre-
so es: Agotamiento familiar o sobrecarga.

» Porcentaje de pacientes con demencia atendidos por cuida-
dos paliativos.

» Puesta en marcha de un registro de demencias.

Este Plan también identifica en 2013, 2.745 episodios de demen-
cia en adultos clasificados por los grupos CIAP1 atendidos por
Equipos de Atencion Primaria en La Rioja.

Murcia: Plan de Salud (2010-2015) de la Regién de Murcia*

Recoge entre sus objetivos e intervenciones sobre enfermedades
relevantes las demencias (apartado 6.4.2.7.). En la justificacion de
este apartado apunta que el incremento de la poblacion enve-
jecida ha provocado la aparicion de enfermedades ligadas a la
edad, sobre todo las que provocan perdidas fisicas y mentales.
Entre estas enfermedades, las demencias despiertan gran inte-
rés y preocupacion sanitaria, ya que, aparte de ser causa de in-
capacidad y muerte, provocan unos gastos sociosanitarios muy
elevados y dificiles de asumir. En la Region de Murcia, aproxima-
damente 10.050 personas mayores de 64 anos padecen demen-
cia, de las cuales 8.250 sufren Alzheimer y demencia mixta y 7.350
deterioro cognitivo leve.

24 https:/Mww.murciasalud.es/recursos/ficheros/185877-Plan_salud_2010-2015.pdf
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También prevé que se producira una reduccion de personas cui-
dadoras, especialmente por los cambios en las estructuras fami-
liares, la disminucion de jovenes y el trabajo de los miembros de
la familia. Este cambio sociolégico va a provocar un aumento del
numero de enfermos sin personas cuidadoras familiares.

Por otro lado, no es previsible que el desarrollo cientifico vaya a
proporcionar tratamientos que disminuyan el numero de enfer-
mos, ni la severidad de la enfermedad. En cambio, se prevé un
mayor desarrollo de la estructura de asistencia y apoyo social a la
atencion del deterioro cognitivo, lo que de alguna forma modifi-
cara la carga de enfermedad para las personas cuidadoras.

Todos estos datos alertan de una situacion preocupante que exi-
ge unaaccion coordinada del conjunto del Gobierno de la Region,
dado su impacto intersectorial, para anticiparse a los problemas,
actuando desde la prevencion y desde la cobertura asistencial y
social de una forma integrada.

Por todo ello se plantean los siguientes objetivos:

» Creacion de un Programa Regional Integral de Atencion So-
ciosanitaria al deterioro cognitivo y demencias.

» Potenciar y fomentar el diagnostico precoz del deterioro cog-
nitivo y las demencias.

» Reforzar y asegurar el cumplimiento de los programas asis-
tenciales al deterioro cognitivo y demencias (en Atencion Pri-
maria, Neurologia, Salud Mental y Politica Social) establecidos
actualmente y especialmente en grupos de exclusion.

» Asegurar la equidady el acceso al diagnosticoy tratamiento del de-
terioro cognitivo y demencias en los tiempos de atencion, registro
y seguimiento coordinado entre los diferentes niveles asistenciales.

» Potenciar los programas de rehabilitacion y apoyo al paciente,
personas cuidadoras y familias; implicando al enfermo mien-
tras sus facultades lo permitan.

» Incrementar la implicacion de los profesionales sanitarios en
la prevencion, tratamiento y continuidad de cuidados de los
pacientes con deterioro cognitivo y demencias.
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» Mejorary asegurar la coordinacion entre las diferentes institu-
ciones encargadas de los pacientes que presentan deterioro
cognitivoy demencias desde el punto de vista integral, asegu-
rando la continuidad de los cuidados.

» Prevenir los riesgos de deterioro personal, marginalidad e ins-
titucionalizacion de los pacientes con deterioro cognitivo y de-
mencias, tratando de erradicar el estigma de la enfermedad.

Prevé para ello impulsar estas acciones principales:

» Elaboracion e implantacion de un Programa Regional Integral
de Atencion Sociosanitaria al deterioro cognitivo y demencias.

» Elaboracion de un protocolo asistencial de atenciéon al diag-
nostico, tratamiento y seguimiento del deterioro cognitivo/
demencia desde la Red Asistencial del SMS y en colaboracion
con los servicios sociosanitarios.

» Elaborar un catalogo de recursos comunitarios y establecer
las medidas de apoyo a las personas cuidadoras y familiares.

» Impulsar la investigacion (especialmente estudios epidemio-
l6gicos), formacion y proyectos vinculados con las demencias.

o Navarra: Estrategia Navarra de atencién integrada a pacien-
tes crénicos y pluripatolégicos (2013).>°

Entre las prioridades estratégicas del Plan de Salud se recoge la
demencia y otras enfermedades neurodegenerativas. Este colec-
tivo forma parte, ademas de los denominados “pacientes afecta-
dos de los procesos cronicos priorizados”.

Se identifican 7.493 pacientes cronicos por motivo de demencia
sola o acompanada de otras enfermedades cronicas, distribuidas
por grado de severidad: 4.748 leve, 1.672 moderado y 1.073 severo.

25 Estrategia navarra de atencion integrada a pacientes crénicos y pluripatolégicos - navarra.es
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Por su parte, el Plan de Salud de Navarra (2014-2020)-° recoge
varios objetivos de trabajo para responder a la demencia y otras
enfermedades neurodegenerativas:

» Disminuir la Morbilidad y la Severidad:

Conocer la incidencia y prevalencia de las enfermedades
neurodegenerativas de base genética.

Aumentar el porcentaje de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas de base genética que cuentan con es-
tudio genético.

Aumentar el numero de estudios diagndsticos genéticos
preimplantacionales.

Aumentar el nUmero de pacientes con quejas de memoria
a los que se les realiza el minimental, analitica de perfil de
demenciay test del informador.

Aumentar el numero de pacientes con demencia a los que
se realiza estudio neuropsicologico.

Aumentar el numero de pacientes con diagnodstico de de-
mencia a los que se valora la presencia de sintomas afectivos.

Aumentar el porcentaje de pacientes con demencia, Par-
kinson y enfermedad de Huntington que tienen valorada la
presencia de alteraciones conductuales.

Lograr que el 80% de los pacientes con demencia tengan
asignada una gestora de casos

Lograr que al menos un 60% de las interconsultas por reagudiza-
cion o trastornos del comportamiento puedan ser atendidas en
24 horasy en consulta ambulatoria personalizada (presencial o no
presencial) en pacientes cronicos severos por estas patologias.

Lograr que al menos el 30% de pacientes con demencia y
otras enfermedades neurodegenerativas que precisen in-
greso sean ingresados en Hospitalizacion a Domicilio.

Lograr que un 90% de pacientes dispongan de Plan de Cui-
dados al alta y sean contactados por Atencion Primaria en
las primeras 48 horas tras el alta hospitalaria.

26 Atencion a la demencia y otras neurodegenerativas. Estrategia. Objetivos - navarra.es
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»

Asimismo se recogen otros objetivos relacionados dirigidos a:
e Disminuir la discapacidad y promover la autonomia personal.

* Mejorar la salud percibida y la calidad de vida relacionada
con la salud.

* Promover estilos de vida saludables y reducir riegos para la
salud.

* Fomentar el empoderamientoy el autocuidado de la salud.
* Reducir las desigualdades en los resultados de salud.

e Contribuir a la sostenibilidad del Sistema Sanitario.

En concreto el Programa de atencion a la Demencia (F.1.) recoge
las siguientes actuaciones:

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

F.1.1. Establecer y aplicar un Patron Integrado de Atencion a la
Demencia por niveles de severidad segun la metodologia de
cronicos.

F.1.2. Protocolo informatizado compartido de Demencia previa
evaluacion de la implementacion de la Gufa de demencia en
Atencion Primaria.

F1.3. Valoracion e intervencion integral socio-sanitaria coordi-
nada con Politica Social.

F14. Poner en marcha una Unidad Multidisciplinar de De-
mencias.

F15. Enfermeras Gestoras de Casos en Primaria y Enfermera
de enlace en Especializada.

F.1.6. Protocolo de estimulacion cognitiva y ejercicio tanto en
pacientes ambulatorios, domiciliarios e institucionalizados.
Criterios de derivacion a Unidad de Memoria.

F.1.7. Protocolo especifico de atencion a las alteraciones con-
ductuales.

F.1.8. Consulta urgente especializada para periodos de deses-
tabilizacion. Presencial y no presencial.

F.1.9. Alternativas a la hospitalizacion convencional en caso de
reagudizacion.

F110. Planificacion al alta y continuidad de cuidados. Visita a
las 48 horas.
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Y el programa especifico de Capacitacion y Apoyo a la Persona
cuidadora de pacientes con Deterioro Cognitivo (F.2.):

»

F.2.1. Escuela de Personas cuidadoras. Aula especifica de Cui-
dado a la demencia. Persona Cuidadora Experta.

F.2.2. Capacitacion especifica en pautas de estimulacion cog-
nitiva y alteraciones conductuales.

F.2.3. Identificacion de la persona cuidadora principal en His-
toria Clinica y evaluacion sobrecarga y Eurogol.

F.2.4. Disposicion de plazas de respiroy apoyo a la persona cui-
dadora.

F.2.5. Promocionar la participacion de las personas cuidadoras
en grupos de autoayuda.

F.2.6. Promover la participacion en el cuidado del resto de la
familia y apoyo de voluntariado.

F.2.7. Atencion continuada telefonica especializada.
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4. Definiciones, conceptos, fuentesy
referencias a tener en cuenta en el proyecto

Se recogen a continuacion distintas definiciones, conceptos y referencias
gue también se han de tener en cuenta en el diseho y desarrollo del pro-
yecto, en torno a estas cuestiones:

1.

NI

o

Concepto de demencia y tipos de demencia.

Conceptos metodoloégicos relacionados con el objeto del proyecto.
Codificacion de diagnosticos.

Escalas de gradacion de la enfermedad.

Registros y sistemas unificados de informacion en Espana en ambitos
clave de este proyecto.

Referencias de registros especificos de demencias.

4.1. Concepto de demenciay tipos de demencia

Demencia:

Segun la OMS? la demencia es un sindrome —generalmente de natu-
raleza cronica o progresiva— caracterizado por el deterioro de la funcion
cognitiva (es decir, la capacidad para procesar el pensamiento) mas alla
de lo que podria considerarse una consecuencia del envejecimiento nor-
mal. La demencia afecta a la memoria, el pensamiento, la orientacion,
la comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el
juicio. La conciencia no se ve afectada. El deterioro de la funcion cogniti-
va suele iracompanado, y en ocasiones es precedido, por el deterioro del
control emocional, el comportamiento social o la motivacion.

Segun la Guia de Practica Clinica sobre la Atencion Integral a las Per-
sonas con Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias (Ministerio de
Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011) la demencia es un sindrome
clinico caracterizado por un déficit adquirido en mas de un dominio

27 https:/Mww.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia
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cognitivo, que representa una pérdida respecto al nivel previo y que
reduce de forma significativa la autonomia funcional. La demencia cur-
sa frecuentemente con sintomas conductuales y psicoldgicos (SCPD),
también denominados sintomas conductuales y emocionales o sinto-
mas neuropsiquiatricos.

Tipos de demencia:

Las formas de la demencia son multiples y diversas. La enfermedad de
Alzheimer es la forma mas comun de demencia, pero también exis-
ten otros tipos. Los limites entre las distintas formas de demencia son
difusos y frecuentemente coexisten formas mixtas. La citada Guia de
Practica Clinica distingue los siguientes tipos de demencia®®:

- Enfermedad de Alzheimer (EA): es una entidad clinico-patolégica
de naturaleza degenerativa y evolucion progresiva, que se caracteri-
za clinicamente por deterioro cognitivo y demencia y neuropatolo-
gicamente por la presencia de ovillos neurofibrilares y placas neuri-
ticas. Es el tipo de demencia mas frecuente, representa hasta el 70%
de los casos de demencia. El sintoma fundamental de la EA es la
pérdida de memoria episodica, que se manifiesta inicialmente con
una mayor dificultad para el registro de nueva informacion. Poste-
riormente se afectan aspectos del lenguaje, habilidades visuoespa-
ciales, capacidades constructivas, praxis motoras y funciones ejecu-
tivas. Aunque la EA se presenta tipicamente como pérdida de me-
moria, existen formas de inicio atipico infrecuentes que se presentan
con un sindrome frontal, un cuadro de afasia progresiva, apraxia pro-
gresiva o un sindrome agnosico visual por atrofia cortical posterior.
Con la evolucion de la enfermedad hay una pérdida progresiva de
autonomia en las actividades habituales de la vida diaria. La mayo-
ria de los enfermos presenta también sintomas psicoldgicos y con-
ductuales. Pueden presentarse ya en fases leves aunque suelen ser
mas evidentes en fases moderadas y avanzadas. Estos sintomas son
importantes por su frecuenciay por su impacto en la calidad de vida
de los pacientes y en la carga de los personas cuidadoras.

- Demencia con cuerpos de Lewy (DLB): se caracteriza clinicamente
por la asociacion de deterioro cognitivo-demencia fluctuante, par-

28 https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2018/12/GPC_484_Alzheimer_AIAQS_compl.pdf,
pagina 75
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kinsonismo y sintomas psicoticos, y patoldgicamente por la presen-
cia de cuerpos y neuritas de Lewy en la corteza cerebral y habitual-
mente también en nucleos subcorticales. La demencia suele cursar
con fluctuaciones de los déficits cognitivos y del nivel de conciencia.
El parkinsonismo suele ser de predominio acinético y habitualmen-
te simétrico con alteracion temprana de la marcha aunque puede
estar ausente hasta en el 25% de pacientes con diagnostico confir-
mado patoldégicamente, lo que dificulta el diagnostico. Los sinto-
mas psicoticos caracteristicos son alucinaciones visuales detalladas
e ideas delirantes estructuradas. También son frecuentes los signos
de disfuncion autondmica, el trastorno de conducta del sueno REM,
la hipersomnia, las caidas y la hipersensibilidad a los neurolépticos.
Las lesiones patologicas tipicas son los cuerpos y neuritas de Lewy,
gue consisten en agregados patologicos de alfa-sinucleina que se
extienden por el area limbica, la corteza y el tronco cerebral.

Demencia asociada a la enfermedad de Parkinson (PDD): aparece
en el contexto de una enfermedad de Parkinson tipica establecida,
y que afecta a mas de un dominio cognitivo, principalmente la aten-
cion y la funcion ejecutiva y visuoespacial. Se diferencia de la DLB
en que en ésta la demencia aparece previamente o al mismo tiem-
PO que los sintomas parkinsonianos. Para el diagnostico operativo
de PDD se considera que delbe haber transcurrido al menos un afo
entre el inicio del parkinsonismo y la aparicion de la demencia. La
neuropatologia es similar a la DLB.

Degeneraciones lobulares frontotemporales (DLFT): son un grupo
de enfermedades neurodegenerativas que se caracterizan clinica-
mente por alteraciones prominentes del comportamiento y/o del
lenguaje, y patoldgicamente por atrofia cerebral focal habitualmen-
te de los I6bulos frontales y/o temporales que puede ser simétrica o
asimétrica. Aungue es poco frecuente, constituye la segunda causa
de demencia en menores de 65 anos después de la EA. No se suele
afectar de manera predominante la memoria ni las habilidades es-
paciales. En la practica clinica se distinguen tres grandes sindromes:
la variante frontal (DLFT) cuando predomina el trastorno conductual
de tipo frontal, y la demencia semantica (DS) y la afasia progresiva
no fluente (APNF) cuando predomina el trastorno del lenguaje. Hay
algunas formas menos frecuentes en las que predomina un sindro-
me de apraxia progresiva.
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Demencias vasculares (DV) son demencias secundariasa una o va-
rias lesiones vasculares cerebrales, de cualquier etiologia. Incluyen
las siguientes entidades: demencia multiinfarto, demencia por infar-
to estratégico, demencia vascular subcortical, demencia post-ictus,
demencia mixta, y demencia por lesiones hemorragicas.

Demencia degenerativa: se caracteriza por pérdida neuronal y si-
naptica y por el depdsito cerebral de agregados proteicos insolubles
intra y/o extracelulares. Cada tipo de depdsito proteico tiende a se-
guir un patron topografico que se correlaciona con las caracteris-
ticas clinicas que definen a cada tipo de demencia. La demencia
puede ser la manifestacion clinica predominante, como en la EA, o
formar parte del cuadro clinico sin ser la manifestacion predominan-
te, como en la enfermedad de Parkinson. La mayoria de las demen-
cias degenerativas son enfermedades que aparecen en edades mas
avanzadas, a partir de los 65 anos, y son de presentacion esporadica,
si bien en casi todas ellas existen formas hereditarias y formas de
inicio precoz. Se inician de forma insidiosa, para seguir un curso pro-
gresivo e irreversible.

Demencia secundaria: aquella causada por un trastorno neurolégi-
co no degenerativo o que no tiene su origen en el sistema nervioso.
Pueden ser de causa vascular, infecciosa, carencial, endocrino-meta-
bolica, toxicologica o por otras patologias médicas que en su evolu-
cion clinica pueden acabar desarrollando demencia.

Otras enfermedades neurodegenerativas cursan con demencia:
enfermedad de Huntington, enfermedades pridonicas o encefalopa-
tias espongiformes transmisibles, paralisis supranuclear progresiva,
degeneracion corticobasal, otras enfermedades degenerativas in-
frecuentesy demencias mixtas (solapamiento de procesos neuropa-
tologicos diversos, aungue un tipo suele predominar sobre el resto).

Deterioro cognitivo leve (DCL): es un intento de identificar la
EA en sus fases mas precoces, dando especial relevancia al défi-
cit de memoria.
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4. 2. Conceptos metodolégicos relacionados con el
proyecto

Epidemiologia

La epidemiologia es el estudio de la distribucion y los determinantes
de estados o eventos (en particular de enfermedades) relacionados con
la salud y la aplicacion de esos estudios al control de enfermedades y
otros problemas de salud.

Hay diversos métodos para llevar a cabo investigaciones epidemiolo-
gicas: la vigilancia y los estudios descriptivos se pueden utilizar para
analizar la distribucion, y los estudios analiticos, que permiten analizar
los factores determinantes?.

Los estudios epidemioldgicos se clasifican segun su finalidad en des-
criptivos y analiticos. Los estudios descriptivos son los que estudian la
frecuencia y distribucion de los fenomenos de salud y enfermedad,
mientras que los analiticos se dirigen a evaluar presuntas relaciones de
causa-efecto.

Los estudios descriptivos son los que tienen por objeto observar y des-
cribir la realidad en funcion de las variables de tiempo, lugar y perso-
na. Son con diferencia los estudios mas frecuentes y la aplicacion mas
habitual de la epidemiclogia. Pueden utilizar informacion existente
(fuentes secundarias) o plantearse la recogida de informacion a tal
efecto. Entre las posibles fuentes de datos estan las historias clinicas,
cuestionarios especificos, resultados de analiticas de laboratorio, sis-
temas de vigilancia, estadisticas vitales, bases de datos de actividad
asistencial, registros de morbilidad, datos de consumos de recursos
sanitarios, etc.

29 Accesible en:

a) https://www.who.int/topics/epidemiology/es/#:~text=La%20epidemiolog%C3%ADa%20
es%20el%20estudioy%200tros%20problemas%20de%20salud.

b) INSTITUTO DE SALUD CARLOS IIl. Ministerio de Ciencia e Innovacion (2009). Método epide-
miolégico. Manual Docente de la Escuela Nacional de Sanidad.
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Prevalencia

Se trata de una de las medidas de frecuencia de una enfermedad (la
otra medida es la incidencia). En concreto las medidas de prevalencia
consideran los casos de enfermedad existentes en una poblacion en un
momento o periodo.

Se define como la proporcion de sujetos con una determinada caracte-
ristica, normalmente enfermedad, en un momento o periodo. Se trata
de una medida con un caracter estatico. Es como una fotografia donde
se refleja la magnitud de un problema en una poblacion en un Mo-
mento dado.

Incidencia

Se trata de una de las medidas de frecuencia de una enfermedad
(la otra medida es la prevalencia). Las medidas de incidencia de
enfermedad tienen en cuenta los casos nuevos que se producen
en poblaciones.

Existen dos tipos importantes de medidas de incidencia: la incidencia
acumulada (o proporcion de incidencia) y la tasa de incidencia.

La incidencia acumulada relaciona el nimero de casos con el tamahno
poblacional al comienzo de un periodo de tiempo, por lo que supone
la proporcion de personas que han enfermado en ese periodo. La inci-
dencia acumulada se mide sobre una “cohorte” que es, estrictamente
hablando, una poblacion fija o cerrada. Este tipo de poblaciones se ca-
racterizan por no permitir entradas de nuevos miembros, solo salidas:
porgue mueren, porgque desarrollan la enfermedad, y por otros motivos.

La tasa de incidencia se define como el numero de casos nuevos por
cada unidad persona-tiempo de observacion. Permite analizar datos
obtenidos del seguimiento de poblaciones dinamicas (permiten entra-
das y salidas).

Censo

El censo es un sistema a través del cual se lleva a término un computo
o recuento de individuos que forman parte de una poblacion.
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Las personas que forman parte de un censo deben registrarse o em-
padronarse con anterioridad (basicamente, en la actualidad, a tra-
vés del registro civil de — nacimiento/fallecimiento- y el empadrona-
miento municipal).

Son destacables como ejemplos de “censo” las cifras oficiales de po-
blacion, la estadistica de padron continuo, el censo de poblacion vy vi-
viendas y el censo electoral. Todos ellos desarrollados por el Instituto
Nacional de Estadistica.

Encuesta

La encuesta es una técnica de recogida de datos mediante la aplica-
cion de un cuestionario a una muestra de individuos. A traves de las
encuestas se pueden conocer las opiniones, las actitudes y los compor-
tamientos de los ciudadanos.

En una encuesta se realizan una serie de preguntas (a través de un cues-
tionario, para recoger informacion cuantitativa y/o cualitativa) sobre uno
O varios temas a una muestra de personas seleccionadas siguiendo una
serie de reglas cientificas que hacen que esa muestra sea, en su conjun-
to, representativa de la poblacion general de la que procede.

Son destacables como ejemplos de “encuestas” distintas encuestas del
Instituto Nacional de Estadistica, como la Encuesta de poblacion acti-
va, o las encuestas de condiciones de vida, o del Centro de Investiga-
ciones Sociologicas (CIS).

En concreto, son destacables las siguientes Encuestas de Salud que se
realizan en nuestro pais:

o Encuesta Nacional de Salud de Espafna 2017 (ENSE 2017)°, rea-
lizada por el Ministerio de Sanidad con la colaboracion del Instituto
Nacional de Estadistica. Es una investigacion de periodicidad quin-
guenal que permite conocer distintos aspectos de la salud de los
ciudadanos a nivel nacional y autondmico, y planificar y evaluar las
actuaciones en materia sanitaria. Aborda cuatro grandes areas: so-
ciodemografica, estado de salud, utilizacion de los servicios sanita-
rios y determinantes de la salud.

30 https:/Mww.mscbs.gob.esfestadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta2017.htm
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https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/categoria.htm?c=Estadistica_P&cid=1254734710990
https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/categoria.htm?c=Estadistica_P&cid=1254734710990
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https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176918&menu=ultiDatos&idp=1254735976595
https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/categoria.htm?c=Estadistica_P&cid=1254735976604
http://www.cis.es/cis/opencms/ES/8_cis/
http://www.cis.es/cis/opencms/ES/8_cis/
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta2017.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta2017.htm
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Esta encuesta no recoge la demencia entre las “Enfermedades vy
problemas de salud de larga duracion que ha padecido la poblacion
alguna vez, cuales ha padecido en los Ultimos doce meses y si han
sido diagnosticados por un/a médico/a”.

Solo se recoge la demencia en la ENSE-2017 en estos puntos, sin po-
sibilidad de desagregacion ni concrecion de datos precisos, y de for-
ma indirecta:

Se recoge dentro de un concepto amplio de “problema de tipo
mental” cuando se pregunta a la poblacion sobre el “tipo de pro-
blema que causd la/ s limitacién/ es para realizar las activida-
des de la vida diaria” con una triple opcion de respuesta: “fisico’,
‘mental” o “ambos”. Dentro del “mental” se recoge “aquél en que
la dificultad de realizacion de actividades es provocada por una
enfermedad mental y no causa ninguna limitacion o problema
fisico. Ejemplo: Depresion, demencias y en general las psicosis y
neurosis” y dentro de "Ambos” se recogen las “Enfermedades del
sistema nervioso que cursan inicialmente con trastornos fisicos,
como son dificultad de movimientos, pero que pueden tener ma-
nifestaciones mentales. Ejemplos: Enfermedad de Parkinson que
inicialmente presenta trastornos del movimiento y puede evolu-
cionar a una demencia, algunos grados de paralisis cerebral infan-
til gue cursan con retraso mental.. También se incluyen las enfer-
medades mentales con grado de afectacion tan importante que
también originen problemas fisicos”. En ninguno de los casos se
posibilita la recopilacion de informacion desagregada y especifica
sobre la demencia.

Se incluye por primera vez en esta encuesta una pregunta so-
bre el deterioro cognitivo en poblacion de 45y mas ahos, en el
ambito de “Salud Mental”. En concreto, recogiendo informacion
relativa a si se ha presentado “algun grado de dificultad para
recordar o para concentrarse en poblacion de 45y mas anos
segun sexo y varias caracteristicas”. El resultado que se aporta
en el informe de resultados es que “Tres de cada diez personas
de 65 y mas anos (no institucionalizadas) refirieron algun gra-
do de deterioro cognitivo (31,3%). Por primera vez se explord en
la ENSE la dificultad cognitiva, que declararon con mayor fre-
cuencia las mujeres (34,5%) que los hombres (27,2%)". También
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con informacion desagregada en este caso segun sexo, grupo
de edad, clase social, nivel de estudios, relacién con la actividad
laboral y Comunidad Autonoma.?

o Encuesta Europea de Salud en Espania, Afo 201432

Dirigida a armonizar la informacion y disponer de indicadores
comunes, la UE decidio implementar dentro del Sistema Esta-
distico Europeo.

Esta encuesta tampoco recoge la demencia. Sélo se incluye, en los
mismos términos que la ENSE-2017 en el bloque relativo a “proble-
mas de tipo mental” de forma no desagregada e inespecifica®s.

Registros poblacionales y registros de pacientes

Los registros son un recurso en epidemiologia que permiten informar
y analizar riesgos en poblaciones o grupos de poblacion, analizar ten-
denciasy cambios en las tendencias, realizar estudios de hipotesis etio-
l6gicas, promover la investigacion, estudiar la historia natural de la en-
fermedad y tomar decisiones en el ambito de la salud.

Se pueden diferenciar registros poblacionales y registros de pa-
cientes. En los primeros, se recoge informacion de una poblacion
concreta permitiendo la planificacion, politicas de salud, estudiar
incidencia, prevalencia, mortalidad y la historia natural de una en-
fermedad. Por otro lado, los registros de pacientes van orientados
a una patologia concreta o0 a un grupo de ellas que tienen nexos
comunes. En estos ultimos, los datos se recogen a través de los in-
vestigadores y de los propios pacientes y su objetivo va mas enca-

31 Encuesta Nacional de Salud ENSE, Espafia 2017. Serie informes monograficos. Accesible en:
https://mww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuestaNac2017/
SALUD_MENTAL.pdf

32 https;//mww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/EncuestaEuropea/Enc_Eur_Salud_en_
Esp_2014.htm

33 a) Encuesta Europea de Salud en Espafia 2014 EESE-2014. Metodologia. Accesible en: https:/
www.ine.es/metodologia/t15/t153042014.pdf

b) Informes, explotaciones y documentacion complementaria en: https:/mwww.mscbs.gob.es/
estadEstudios/estadisticas/EncuestaEuropea/Enc_Eur_Salud_en_Esp_2014.htm



https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176784&menu=resultados&idp=1254735573175
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuestaNac2017/SALUD_MENTAL.pdf
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuestaNac2017/SALUD_MENTAL.pdf
https://www.ine.es/metodologia/t15/t153042014.pdf
https://www.ine.es/metodologia/t15/t153042014.pdf

48

minado a la investigacion permitiendo hacer un seguimiento de
determinadas patologias, plantear ensayos clinicos (reclutamiento
de pacientes), etc.

Como ejemplos de registro de pacientes, cabe destacar los siguientes:

o El Registro de Pacientes de Enfermedades Raras del Instituto de
Salud Carlos IIIF4. Este registro tiene dos vias de entrada de datos
diferentes: 1) Datos facilitados por los propios pacientes; y 2) Datos
facilitados por profesionales participantes de redes de investigacion
y de sociedades médicas que mantienen convenio con el ISCIII. Esta
regulado en el Real Decreto 1091/2015, de 4 de diciembre, por el que
se crea y regula el Registro Estatal de Enfermedades Raras. Asimis-
mo se ha venido consolidando la Red Espanola de Registros de En-
fermedades Raras para la Investigacion (Spain-RDR) dirigida a crear
este Registro poblacional espafol de Enfermedades Raras. Para con-
seqguirlo, cada Comunidad Auténoma ha desarrollado su propio re-
gistro autondmico con una metodologia comun consensuada. Asi
por ejemplo, en Navarra el Registro Poblacional de Enfermedades
Raras (RERNA), el Registro de Enfermedades Raras de Euskadi, el
Registro andaluz de enfermedades raras, o el Sistema de Informa-
cion de Enfermedades Raras de la Comunidad de Madrid (SIERMA).

o REDECAN. Red Espanola de Registros de Cdncer®s. Es un érgano
cooperativo de los registros de cancer de base poblacional de va-
rias provincias espanolas y del multihospitalario Registro Espanol de
Tumores Infantiles (RNTI-SEHOP) como uno de los principales ele-
mentos del sistema de informacion del cancer en Espafa. Se cons-
tituyd a finales de 2010 con el objetivo de obtener y proporcionar a
las autoridades sanitarias y a la comunidad cientifica los resultados
sobre incidencia, supervivencia y prevalencia del cancer en Espanay
la creacion de una base de datos conjunta que asegure la calidad de
los datos y la maxima actualizacion posible de las mismas.

34 https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx

35 https:/fredecan.org/redecan.org/es/index.html
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https://spainrdr.isciii.es/es/Paginas/default.aspx
http://www.navarra.es/home_es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadania/Observatorio+de+Salud+Comunitaria+de+Navarra/Temas+de+Salud/Enfermedades+raras/Implementacion+del+Registro+Poblacional+de+Enfermedades+Raras+de+Navarra+RERNA.htm
http://www.navarra.es/home_es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadania/Observatorio+de+Salud+Comunitaria+de+Navarra/Temas+de+Salud/Enfermedades+raras/Implementacion+del+Registro+Poblacional+de+Enfermedades+Raras+de+Navarra+RERNA.htm
https://www.euskadi.eus/informacion/registro-de-enfermedades-raras/web01-a3regepi/es/
http://www.juntadeandalucia.es/presidencia/portavoz/098891/balance/enfermedadesraras/enfermedadespocofrecuentes/medicamentoshuerfanos/diamundial/salud/sanidad/registro/unidadreferencia
https://redecan.org/redecan.org/es/index.html
https://redecan.org/redecan.org/es/page755f.html?id=106&title=registro-nacional-de-tumores-infantiles
https://redecan.org/redecan.org/es/page755f.html?id=106&title=registro-nacional-de-tumores-infantiles
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Aglutina la informacion de los siguientes Registros:

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Registro de Cancer de Albacete
Registro de Tumores del Principado de Asturias

Registro Poblacional de Cancer de la Comunidad Autonoma
de Canarias

Registro de Tumores de Castellon

Registro Poblacional de Cancer de Castilla y Leon
Registro de Cancer de Ciudad Real

Registro de Cancer de Cuenca

Registro de Cancer de Euskadi

Registro de Cancer de Girona

Registro de Cancer de Granada

Registro de Cancer de La Rioja

Registre de Cancer de Mallorca

Registro de Cancer de Murcia

Registro de Cancer de Navarra

Registro de Cancer de Tarragona

Registro de Tumores Infantiles de la Comunitat Valenciana

Registro Espanol de Tumores Infantiles

A nivel internacional, también son destacables las siguientes refe-
rencias que unifican una informacion con alto nivel de desagrega-
cion de variables de interés sobre esta enfermedad (incidencia, mor-
talidad, distribucion territorial, tipo de cancer, sexo, edad, raza, grupo
étnico, supervivencia, etc.):

»

»

ECIS. Sistema Europeo de Informacion del cancer?®

Estadisticas del Cancer en los Estados Unidos®”

36 https://ecisjrc.ec.europa.cu/

37 https:/;Mww.cdc.gov/icancer/
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https://redecan.org/redecan.org/es/page4753.html?id=92&title=registro-de-cancer-de-albacete
https://redecan.org/redecan.org/es/page07a4.html?id=93&title=registro-de-tumores-del-principado-de-asturias
https://redecan.org/redecan.org/es/page89d6.html?id=109&title=registro-poblacional-de-cancer-de-la-comunidad-autonoma-de-canarias
https://redecan.org/redecan.org/es/page89d6.html?id=109&title=registro-poblacional-de-cancer-de-la-comunidad-autonoma-de-canarias
https://redecan.org/redecan.org/es/page472f.html?id=95&title=registro-de-tumores-de-castellon
https://redecan.org/redecan.org/es/page9467.html?id=112&title=registro-poblacional-de-cancer-de-castilla-y-leon
https://redecan.org/redecan.org/es/pagee53d.html?id=107&title=registro-de-cancer-de-ciudad-real
https://redecan.org/redecan.org/es/page51cc.html?id=96&title=registro-de-cancer-de-cuenca
https://redecan.org/redecan.org/es/pageb311.html?id=99&title=registro-de-cancer-de-euskadi
https://redecan.org/redecan.org/es/pagea8b8.html?id=103&title=registro-de-cancer-de-girona
https://redecan.org/redecan.org/es/page4e72.html?id=91&title=registro-de-cancer-de-granada
https://redecan.org/redecan.org/es/pagee02f.html?id=97&title=registro-de-cancer-de-la-rioja
https://redecan.org/redecan.org/es/page1367.html?id=100&title=registre-de-c%c3%a0ncer-de-mallorca
https://redecan.org/redecan.org/es/page67d2.html?id=98&title=registro-de-cancer-de-murcia
https://redecan.org/redecan.org/es/page4369.html?id=101&title=registro-de-cancer-de-navarra
https://redecan.org/redecan.org/es/pagecc61.html?id=102&title=registro-de-cancer-de-tarragona
https://redecan.org/redecan.org/es/page49e2.html?id=104&title=registro-de-tumores-infantiles-de-la-comunitat-valenciana
https://redecan.org/redecan.org/es/page7bbf.html?id=106&title=registro-espanol-de-tumores-infantiles
https://ecis.jrc.ec.europa.eu/
https://gis.cdc.gov/Cancer/USCS/DataViz.html
https://ecis.jrc.ec.europa.eu/
https://www.cdc.gov/cancer/

4. 3. Codificacion de diagnésticos

CODIFICACION EN ATENCION PRIMARIA:

El Sistema de Informacion de Atenciéon Primaria - SIAP se articula a
partir de la Base de datos clinicos de atencion primaria (BDCAP)*,
gue recoge informacion clinica codificada y normalizada, con caracter
anual sobre la atencion prestada en el primer nivel de atencion.

Los datos se extraen de una amplia muestra aleatoria de las historias
clinicas de la poblacion asignada a atencion primaria, con representa-
cion a nivel de comunidad autonoma.

Este sistema de informacion se implementa en base a una clasificacion
comun basada en la CIAP2 (Clasificacion Internacional de Atencion Pri-
maria).

La Clasificacion Internacional de la Atencion Primaria (CIAP) es una
clasificacion generada para registrar la actividad realizada en Atencion
Primaria de forma global y unificada entre distintos sistemas y paises.
Permite la recogida y analisis de tres importantes componentes de la
consulta médico-paciente: la razon de consulta, el problema atendido
y el proceso de atencion*.

El Comité Internacional de Clasificacion de la WONCA (Organizacion
Mundial de Médicos de Familia) desarrollo la primera version de CIAP
(International Classification of Primary Care - ICPC) en 1987. La CIAP-
2 se publico en 1998 en inglés y un ano mas tarde en espanol. Entre
otras mejoras, incluyo la correspondencia con la décima edicion de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades que la OMS editd en 1992
(CIE-10). Esto permite la posibilidad de utilizarla como clasificacion de
diagnosticos en el supuesto de necesitar una mayor especificidad.

La conversion a la CIE-10 de la CIAP-2 es un proceso de mejora continua,
por lo que tras su publicacion en papel se encontraron diversos errores

38 Accesible en: https:/Mwww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/
SIAP/home.htm

39 Fuente: SemFYC (Sociedad Espafola de Medicina de Familia y Comunitaria). Accesible en: https:/
www.semfyc.es/wp-content/uploads/2016/12/ciap2E.pdf
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e inconsistencias. Para corregir éstos se cred una version informatica,
la ICPC-2-E ("E" de Electronica), siendo la ultima version disponible la
Clasificacion Internacional de la Atencion Primaria-2-E (CIAP-2-E) tra-
ducida al espanol, a cuya base de datos se puede acceder a traves del
siguiente enlace: https:/mwww.semfyc.es/formacion-y-recursos/bibliote-
ca-virtual/clasificacion-ciap-2/

EnlaBasededatosclinicosde atencién primaria (BDCAP) que permi-
te articular el Sistema de Informacién de Atenciéon Primaria en Espa-
Aa, los codigos originales CIEQ, CIETOES y CIAP2 se han mapeado a una
clasificacion comun basada en la CIAP2. Esta clasificacion comun se
diferencia de la CIAP2 en dos aspectos: se han utilizado puntualmente
codigos nuevos para permitir la confluencia de las tres clasificaciones,
se han fusionado algunos codigos CIAP2 que incluyen sexo o edad vy
contiene algunas extensiones (precisiones de codificacion) acordadas
con las CCAA.

En concreto se puede acceder a la “Clasificacion para la explotacion
conjunta de morbilidad en BDCAP, basada en CIAP2" (version 1.6. de
11/02/2019) a través del siguiente enlace del Ministerio de Sanidad: ht-
tps://mww.mschbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMi-
nisterio/SIAP/clasif_exp_morb_AP.htm

En esta clasificacion se recoge la “Demencia” con el cédigo “P70".

Este nivel de clasificacion no permite el detalle de aspectos necesarios
de informacion como el tipo de demencia o el estadio de la enferme-
dad (entre otros).

CODIFICACION EN ATENCION ESPECIALIZADA:

En 1948, la Primera Asamblea Mundial de la Salud aprobd un regla-
mento especifico para la edicion del Manual de la Clasificacion Interna-
cional de Enfermedades, Traumatismos y Causas de Defuncion (CIE).

En 1975, en la Conferencia Internacional para la Novena Revision de |a
Clasificacion convocada por la OMS elaboro una serie de modificacio-
nes que permitieran una clasificacion mas completa para cada espe-
cialidad, aumentando la especificidad, de forma que la propuesta final
de la conferencia fue mantener la estructura basica de la CIE con cate-
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gorias de tres digitos, desarrollando subcategorias de cuatro caracteres
y subclasificaciones de cinco caracteres. De esta novena revision surgio
la CIE-9-MC para dar respuesta a las demandas de mayor especifici-
dad y permitir un uso mas pertinente en la evaluacion de la atencion
meédica. El uso de la CIE-9-MC para la codificacion de los diagnosticos
y procedimientos clinicos se ha venido utilizando de forma obligatoria
en Espana desde 19874°.

La CIE-10 es la clasificacion de referencia de todos los paises para la
notificacion de causas de defuncion. Son varios los paises que han rea-
lizado modificaciones clinicas de la CIE-10 para cubrir sus respectivas
necesidades de informacion clinico asistencial. EI Centro Nacional de
Estadisticas de Salud (NCHS) de EEUU ha desarrollado la ICD-10-CM
gue es la modificacion clinica de la CIE-10 (Clasificacion Internacional
de Enfermedades de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) que
en Espana se llama CIE-10-ES (Diagndsticos y Procedimientos) y que
sustituye a la CIE-9-MC desde el 1 de enero de 2016.

La CIE-10-ES incorpora un significativo aumento en el numero de codi-
gos, lo que posibilita una mayor especificidad en la codificacion clinica.

Se puede acceder a esta clasificacion a través del siguiente enlace:
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_
mc.html#search=&flags=111100&flagsLT=11111111&searchl-
d=1603537522372&indiceAlfabetico=&listaTabular=id-2-class-Tab.D&ex-
pand=0&clasification=cielOmc&version=2010

Dentro de esta clasificacion se recogen distintos diagnosticos de de-
mencias en estos apartados:

- Capitulo 05: TRASTORNOS MENTALES, DEL COMPORTAMIEN-
TO Y DEL DESARROLLO NEUROLOGICO (FO1-F99), en el apartado
“Trastornosmentalesdebidosaafeccionesfisiolégicasconocidas”
(FO1-FO9):

40 Fuente: Manual de codificacion CIE 10-ES. Unidad Técnica de Codificacion CIE-10-ES Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2016).

https://mww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/normalizacion/CIEI0/UT_MANUAL_DIAG_2016_
provl.pdf
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FO1 Demencia vascular

Demencia vascular como consecuencia de un infarto cerebral debi-
do a enfermedad vascular, incluida la enfermedad cerebrovascular
hipertensiva.

Incluye:
- demencia arteriosclerdtica

Codifique primero la afeccion fisioldgica subyacente o la secuela de
enfermedad cerebrovascular

FO1.5 Demencia vascular

FO1.50 Demencia vascular, sin alteraciéon del comportamiento

Trastorno neurocognitivo grave sin alteracion del comportamiento

FO1.51 Demencia vascular con alteraciéon del comportamiento
Demencia vascular con comportamiento agresivo

Demencia vascular con comportamiento beligerante

Demencia vascular con comportamiento violento

Trastorno neurocognitivo grave con comportamiento agresivo
Trastorno neurocognitivo grave con comportamiento beligerante
Trastorno neurocognitivo grave con comportamiento violento

Trastorno neurocognitivo grave debido a enfermedad vascular, con
alteracion del comportamiento

Utilice codigo adicional, si procede, para identificar vagabundeo en
demencia vascular (791.83)
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FO2Demenciaenotrasenfermedadesclasificadasbajo otroconcepto

Incluye:

- trastorno neurocognitivo grave en otras enfermedades clasifica-
das bajo otro concepto

Codifique primero la afeccion fisioldgica subyacente, tal como:
- Alzheimer (G30.-)

- carencia de niacina [pelagra] (E52)

- carencia de vitamina B (E53.8)

- degeneracion hepatolenticular (E83.0)

- demencia con cuerpos de Lewy (G31.83)

- demencia con parkinsonismo (G31.83)

- demencia frontotemporal (G31.09)

- enfermedad de Creutzfeldt-Jakob (A81.0-)

- enfermedad de Huntington (G10)

- enfermedad de Parkinson (G20)

- enfermedad de Pick (G31.01)

- enfermedad por virus de inmunodeficiencia humana [VIH] (B20)
- enfermedad pridnica (A81.9)

- epilepsia y convulsiones recurrentes (G40.-)
- esclerosis multiple (G35)

- hipercalcemia (E83.52)

- hipotiroidismo, adquirido (EOO-EQ3.-)

- intoxicaciones (T36-T65)

- lesion cerebral traumatica (S06.-)

- lipidosis cerebral (E75.4)

- lupus eritematoso sistémico (M32.-)

- neurosifilis (A52.17)

- poliarteritis nodosa (M30.0)

- tripanosomiasis (B56.-, B57.-)

Excluye 2:

- demencia en trastornos relacionados con alcohol y sustancias psi-
coactivas (FI10-F19, con .17,.27,.97)

- demencia vascular (FO1.5-)
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F02.8 Demenciaenotrasenfermedadesclasificadasbajootrocon-
cepto

F02.80 Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro
concepto, sin alteracion del comportamiento

Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro concepto
NEOM

Trastorno neurocognitivo grave en otras enfermedades clasificadas
bajo otro concepto

F02.81 Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro
concepto, con alteraciones del comportamiento

Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro concepto
con comportamiento agresivo

Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro concepto
con comportamiento beligerante

Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro concepto
con comportamiento violento

Trastorno neurocognitivo grave en otras enfermedades clasificadas
bajo otro concepto con comportamiento agresivo

Trastorno neurocognitivo grave en otras enfermedades clasificadas
bajo otro concepto con comportamiento beligerante

Trastorno neurocognitivo grave en otras enfermedades clasificadas
bajo otro concepto con comportamiento violento

Utilice codigo adicional, si procede, para identificar demencia con
vagabundeo en patologias clasificadas bajo otro concepto (£91.83)
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FO3 Demencia no especificada

- Demencia degenerativa primaria NEOM

- Demencia presenil NEOM

- Demencia senil de tipo depresivo o paranoide
- Demencia senil NEOM

- Psicosis presenil NEOM

- Psicosis senil NEOM

Excluye 1:

- senilidad NEOM (R41.81)

Excluye 2:

- demencia senil con delirio o estado confusional agudo (FO5)

- trastorno leve de la memoria debido a afeccion psicolégica cono-
cida (F06.8)

F03.9 Demencia no especificada

F03.90 Demencia no especificada sin alteraciéon de la conducta
Demencia NEOM

F03.91 Demencia no especificada con alteraciéon de la conducta
Demencia no especificada con conducta agresiva

Demencia no especificada con conducta beligerante

Demencia no especificada con conducta violenta

Utilice codigo adicional, si procede, para identificar vagabundeo en
demencia no especificada (Z91.83)

En el Capitulo 06: “ENFERMEDADES DEL SISTEMA NERVIOSO”
(G00-G99), dentro de “Otras enfermedades degenerativas del sis-
tema nervioso” (G30-G32):
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G30 Enfermedad de Alzheimer

Demencia degenerativa primaria (L)

Incluye:

- demencia de Alzheimer, formas seniles y preseniles
Utilice cdédigo adicional para identificar:

- delirio, si procede (FO5)

- demencia con alteraciones del comportamiento (FO2.81)
- demencia sin alteraciones del comportamiento (FO2.80)
Excluye 1:

- degeneracion senil del cerebro NCOC (G31.1)

- demencia senil NEOM (FO3)

- senilidad NEOM (R41.8])

G30.0 Enfermedad de Alzheimer de comienzo temprano
G30.1 Enfermedad de Alzheimer de comienzo tardio
G30.8 Otros tipos de enfermedad de Alzheimer

G30.9 Enfermedad de Alzheimer, no especificada

G31 Otras enfermedades degenerativas del sistema nervioso, no
clasificadas bajo otro concepto

Utilice cédigo adicional para identificar:

- demencia con alteraciones del comportamiento (F02.81)
- demencia sin alteraciones del comportamiento (FO2.80)
Excluye 2:

- sindrome de Reye (G93.7)

G31.0 Demencia frontotemporal
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G31.01 Enfermedad de Pick

Afasia primaria progresiva

Afasia progresiva aislada

G31.09 Otros tipos de demencia frontotemporal

Demencia frontal

G31.1 Degeneracion cerebral senil no clasificada bajo otro concepto
Excluye 1:

- enfermedad de Alzheimer (G30.-)

- senilidad NEOM (R41.81)

G31.8 Otras enfermedades degenerativas especificadas del siste-
ma nervioso

G31.81 Enfermedad de Alpers
Degeneracion de sustancia gris

G31.82 Enfermedad de Leigh
Encefalopatia necrotizante subaguda
G31.83 Demencia por cuerpos de Lewy
Demencia con parkinsonismo
Enfermedad por cuerpos de Lewy
G31.84 Deterioro cognitivo leve
Trastorno neurocognitivo leve

Excluye 1:

- cambios de personalidad, no psicoticos (F68.8)
- degeneracion cerebral (G31.9)

- demencia (FOI.-, FO2.-, FO3)

- deterioro cognitivo asociado a la edad (R41.81)
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- deterioro cognitivo debido a lesion intracraneal o craneal (S06.-)

- deterioro cognitivo después de (secuela de) hemorragia o infarto
cerebral (169.01-, 169.11-, 169.21-, 169.31-, 169.81-, 169.91-)

- estado mental alterado (R41.82)

- perdida de memoria leve (FO6.8)

- sindrome neurologico de olvido (R41.4)
G31.85 Degeneracion corticobasal

G31.89 Otrasenfermedadesdegenerativasespecificadasdelsiste-
ma nervioso

G31.9Enfermedaddegenerativadelsistemanervioso,noespecificada

OTRAS CODIFICACIONES A TENER EN CUENTA

DMS 5 - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders

Es el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales de
la Asociacion Americana de Psiquiatria (American Psychiatric Asso-
ciation, APA). Contiene descripciones, sintomas y otros criterios para
diagnosticar trastornos mentales.

En su cuarta edicion revisada (DSM-IV-TR) presento criterios diag-
nosticos para recoger las demencias en la misma linea que los de la
CIE-10 en cuanto al foco en el ‘paradigma cognitivo’. Asi, el primordial
déficit mnésico debe acompanarse de alteraciones afasicas, apraxi-
cas, agnosicas o en las funciones ejecutivas y provocar un deterioro
en el funcionamiento habitual para considerarse como demencia.
También en esta clasificacion los sintomas psiquiatricos obtienen
escasa relevancia.

El DSM-5 ha modificado sustancialmente sus criterios con respecto
a la version anterior. Al ser una clasificacion de enfermedades tam-
poco incluye los estadios preclinicos, pero si contempla un estadio
patologico pre-demencia al estilo del deterioro cognitivo leve de Pe-
tersen. Se introduce el concepto de ‘trastorno neurocognitivo’, que

59


https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://dsm.psychiatryonline.org/pb-assets/dsm/update/Spanish_DSM5Update2016.pdf
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ocupa el lugar de los ‘trastornos mentales organicos' de ediciones
anteriores. Asi, los trastornos neurocognitivos se dividiran en tres ca-
tegorias: delirium, trastorno neurocognitivo menor y trastorno neu-
rocognitivo mayor. Los dominios sintomaticos estudiados para el
diagnostico seran: atencion, funcion ejecutiva, aprendizaje, memo-
ria, lenguaje, funciones visuoperceptivas y visuoconstructivas y cog-
nicion social. El trastorno neurocognitivo mayor y el menor se dife-
rencian en funcion de la intensidad de los sintomas y su repercusion
en la funcionalidad del paciente”.

En concreto el DSM-5 recoge las demencias en estos apartados,
dentro de los trastornos neurocognitivos mayores y leves (602) *334
en la Guia de consulta:

o Trastorno neurocognitivo mayor o leve debido a la enfermedad de
Alzheimer (611) *337 en la Guia de consulta:

= Trastorno neurocognitivo mayor debido a la enfermedad de Al-
zheimer probable. Con o sin alteracion del comportamiento.

= Trastorno neurocognitivo mayor debido a la enfermedad de Al-
zheimer posible. Con o sin alteracion del comportamiento.

= Trastorno neurocognitivo leve debido a la enfermedad de Alzheimer.

o Trastorno neurocognitivo frontotemporal mayor o leve (614) *342:

= Trastorno neurocognitivo mayor debido a una degeneracion
del l6bulo frontotemporal probable. Con o sin alteracion del
comportamiento.

» Trastorno neurocognitivo mayor debido a una degeneracion
del l6bulo frontotemporal posible. Con o sin alteracion del
comportamiento.

= Trastorno neurocognitivo leve debido a una degeneracion del
l6bulo frontotemporal.

41 Fuente: Nuevos criterios diagndsticos de la demencia y la enfermedad de Alzheimer: una vision
desde la psicogeriatria JORGE LOPEZ-ALVAREZ, LUIS F. AGUERA-ORTIZ. UNIDAD DE INVES-
TIGACION PROYECTO ALZHEIMER; FUNDACION CIENFUNDACION REINA SOFIA; INSTITUTO
DE SALUD CARLOS Il (3. LOPEZ-ALVAREZ, LF. AGUERA-ORTIZ). CIBERSAM (L.F. AGUERA-OR-
T1Z). Madrid, Espafa. 2015. Revista SEPGC. Accesible en: https://www.viguera.com/sepg/pdf/revis-
ta/0501/501_0003_0014.pdf


https://www.viguera.com/sepg/pdf/revista/0501/501_0003_0014.pdf
https://www.viguera.com/sepg/pdf/revista/0501/501_0003_0014.pdf

4. Definiciones, conceptos, fuentes y referencias

Trastorno neurocognitivo mayor o leve con cuerpos de Lewy (618)
*344.

Trastorno neurocognitivo mayor con cuerpos de Lewy proba-
ble. Con o sin alteracion del comportamiento.

Trastorno neurocognitivo mayor con cuerpos de Lewy posible.
Con o sin alteracion del comportamiento.

Trastorno neurocognitivo mayor con cuerpos de Lewy leve.

Trastorno neurocognitivo vascular mayor o leve (621) *345.

Trastorno neurocognitivo mayor probablemente debido a una
enfermedad vascular. Con o sin alteracion del comportamiento.

Trastorno neurocognitivo mayor posiblemente debido a una
enfermedad vascular. Con o sin alteracion del comportamiento.

Trastorno neurocognitivo leve debido a una enfermedad
vascular.

Trastorno neurocognitivo mayor o leve debido a la enfermedad de
Parkinson (636) *354:

Trastorno neurocognitivo mayor probablemente debido a la en-
fermedad de Parkinson. Con o sin alteracion del comportamiento.

Trastorno neurocognitivo mayor posiblemente debido a la enfer-
medad de Parkinson. Con o sin alteracion del comportamiento.

Trastorno neurocognitivo leve debido a la enfermedad de
Parkinson.
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4. 4, Escalas de gradacion de la enfermedad

Uno de los campos de informacion necesarios para conocer la situa-
cion de las personas con demencia y planificar la respuesta adecuada
en cada caso es el estadio de la enfermedad y, en consecuencia, la gra-
vedad de su sintomatologia en cada etapa de la misma.

Son destacables, en este sentido, algunas escalas disehadas para defi-
nir las fases de la enfermedad de Alzheimer.

Mini-examen cognoscitivo (MEC) de Lobo et al.*

Es una adaptacion a la poblacion espanola del Mini-Mental State
Examination (MMSE) de Folstein. Es una escala que evalUa el estado
cognoscitivoy para ello, se centra en 5 areas fundamentales: orienta-
cion, concentracion y calculo, fijacion, memoria y lenguaje.

Escala GDS (Global Deterioration Scale) de Reisberg, disefada
en 1982 por investigadores del Centro Médico de la Universidad de
Nueva York (Barry Reisberg, Steven Ferris, Mony J. de Ledn y Thomas
Crook). Publicaron en la revista American Journal of Psychiatry esta
escala, que posteriormente se ha convertido en una de las clasifica-
ciones mas utilizadas para valorar las fases del Alzheimer.

Esta escala tiene en cuenta la evolucion de la cognicion y la rela-
cion de las funciones cotidianas de una persona, desde un momento
donde no hay ningun tipo de deterioro hasta las Ultimas consecuen-
cias de alguna demencia. Dicha evolucion se divide en siete fases
gue, desde la normalidad (CDS 1) a la etapa mas grave (GDS 7), defi-
ne el continuo progreso de la evolucion de la enfermedad*.

Aungue los limites de cada una de estas fases o etapas no estan
definidos de una manera clara, si que permiten una graduacion
con caracter orientativo que facilite el seguimiento del deterioro
de la persona.

42 Accesible en: https://infogerontologia.com/documents/ivgi/escalas/mini_mental.pdf

43 Accesible en: https:/blog.fpmaragall.org/escala-fast
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Escala de Evaluacion Funcional (Functional Assessment Sta-
ging - FAST)

También publicada por Barry Reisberg en 1985, esta escala aporta
a la GDS una division de las fases 6 y 7 reflejando |la progresiva inca-
pacidad de la persona enferma para el mantenimiento de las acti-
vidades basicas de la vida diaria. Es una escala funcional disefada
para evaluar a los pacientes en las etapas moderadas a severas de la
demencia cuando el Mini-Mental State Examination (MMSE) ya no
puede reflejar los cambios de una manera clinica significativa.

Las escalas GDS y FAST estan basadas en la teoria de retrogénesis: la
persona que presente algun tipo de demencia ira perdiendo sus ca-
pacidades cognitivas en orden inverso a como han sido adquiridas, de
forma natural, a través del crecimiento y la maduracion cerebral. Es
decir, aguellas capacidades y habilidades que se adquirieron mas tar-
diamente durante el desarrollo estan entre las primeras que se pier-
den con el Alzheimery, viceversa, aquellas adquiridas mas temprana-
mente son de las Ultimas en verse afectadas por esta enfermedad.

En la tabla siguiente se recoge la interrelacion entre estas escalas:
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Tabla 1 - Correlaciéon escalas MEC, GDS y FAST para establecer la gravedad del Alzheimer:

- Dificultad para recordar
nombres, evidentes para los
familiares

- Tras la lectura retiene
relativamente escaso material

- Olvida la ubicaciéon de objetos
de valor

- El déficit de concentracion es
evidente para el clinico

- Ansiedad leve o moderada

Se inicia la negacion como
mecanismo de defensa.

Estadio GDS Nivel de Fase clinica Caracteristicas clinicas (GDS) Caracteristicas FAST
déficit
cognitivo
GDS1 Inexistente MEC: 30-35. No existe deterioro cognitivo Ausencia de déficit funcionales objetivos o
. subjetivo ni objeto subjetivos.
Ausencia
de déficit N | Se corresponde con el individuo Comentarios: Las capacidades funcionales
cognitivo. orma normal: en las areas ocupacional, social o familiar
) ) o permanecen intactas (como hace 5610
- Ausencia de gquejas subjetivas. =
anos).
- Ausencia de trastornos
evidentes de la memoria en la
entrevista clinica.
GDS 2 Muy leve MEC: 25-30. Quejas subjetivas de déficit de Déficit funcional subjetivo.
e memoria especialmente en: )
Déficit P Comentarios:
cognitivo - Olvido de objetos ) .
9 Normal para su ) - Se queja de dificultad para recordar
muy leve. edad. Olvido. - Olvido de nombres y citas citas, nombres, ubicacion de objetos.., no
. e evidentes para los familiares y comparieros
- Nose objefuya el Qef|C|t en el de trabajo.
examen clinico ni en el entorno
sociolaboral. - No hay compromiso de su vida
) . sociolaboral.
Es consciente de sus sintomas.
GDS 3 Leve Deterioro limite. Primeros defectos claros. Déficit en tareas ocupacionales y sociales
PP Manifestaciones en una o mas de | complejasy que generalmente lo observan
Déficit MEC: 20-27. P . . Plejasy que 9
o las siguientes areas: familiares y amigos.
cognitivo leve.
- Desorientacion espacial Comentarios:
Confusional - Evidencia del bajo rendimiento - Por primera vez olvida citas importantes.
precoz laboral

- Presenta dificultad para realizar tareas
psicomotoras complejas.

- Conserva la capacidad de realizar las tareas
rutinarias (compras, economia doméstica,
viajes a lugares conocidos...).

- Abandona determinadas actividades
sociales y ocupacionales, aungue los
déficit en estas areas pueden no ser
evidentes durante mucho tiempo.

- Aunque clinicamente sutiles, estos
sintomas pueden alterar la vida del
enfermo, e incluso llevarlo a la consulta por
primera vez.
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Estadio GDS Nivel de Fase clinica Caracteristicas clinicas (GDS) Caracteristicas FAST
déficit
coghnitivo
GDS 4 Moderado Enfermedad de Déficit manifiestos: Déficits observables en tareas complejas
P Alzheimer leve. ) . como el control de los aspectos econémicos
DefIC‘It_ - OIv_\oIo de hechos cotidianos o personales o planificacion de comidas
cognitivo MEC: 16-23. recientes cuando hay invitados.
moderado. e
- Puede presentar de}ﬂatgn Comentarios:
) la memoria de su historia
Comfugona\ personal - Presenta dificultades en la realizacion de
tardio . » tareas complejas (financieras, organizacion
) lelcu\tad de concgntraoon de actividades domésticas...).
evidente en operaciones de
resta - Olvida detalles importantes de su vida
- Incapacidad para planificar diaria.
viajes, vida sociolaboral o - Mantiene su independencia (es capaz
realizar tareas complejas de asearse, elegir su ropa, viajar a lugares
) - conocidos...). En determinadas ocasiones
) Embptamlento o labilidad (asuntos financieros) se observan déficits,
afectivos gue alertan a la familia.
- Mecanismo de negacion
domina el cuadro
- Conserva la orientacion en
tiempo y persona,
- El reconocimiento de rostro
v personas familiares y la
capacidad de viajar a lugares
conocidos
GDS5 Modera- Enfermedad - Necesita asistencia en Decremento de la habilidad en escoger la
e damente de Alzheimer determinadas tareas (no ropa adecuada en cada estacion del aflo o
cE:)oe;:ilttivo grave moderada. necesita ayuda grave inicial segun las ocasiones.
(l;nodera— MEC: 10-19. E:g ilelezesfc?gn(;??tjg%g:s °! Comentarios:
g?ar\r)sme - Esincapaz de recordar aspectos | ~ Requ}ere_ asistenci_a{en las actividadgs .
Demencia importantes de su vida econdmicas, eIeccpm_de ropa (este ult_lmo
inicial cotidiana. dato es patognomonico de este estadio).

Con frecuencia
hay desorientacion
temporoespacial.

Presenta dificultad para contar
en orden inverso desde 40, de 4
en 4 odesde 20,de2en 2.

Es capaz de retener su nombre
y los de su esposa/esposo e
hijos.

- Presentan dificultades para conducir
automoviles, olvidan su bafo...

- Aparecen trastornos emocionales,
episodios de gritos, hiperactividad y
trastornos del suefio
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Demencia leve

temporoespacial.

- Tiene dificultad para contar
de 10 en 10 en orden directo o
inverso

- Puede necesitar asistencia en
actividades de la vida diaria y
presentar incontinencia.

- Recuerda su nombrey
distingue a los familiares de los
desconocidos.

- Hay trastornos del ritmo diurno.

- Presenta cambios en la
personalidad y la afectividad
(delirio, sintomas obsesivos,
ansiedad, agitacion o
agresividad y abulia cognitiva).

Estadio GDS Nivel de Fase clinica Caracteristicas clinicas (GDS) Caracteristicas FAST
déficit
coghnitivo
GDS 6 Grave Enfermedad de - Olvida el nombre de la esposa/ Decremento en la habilidad para vestirse,
P Alzheimer mo- esposo y los sucesos recientes. bafarse y lavarse; especificamente, pueden
Déficit . e . . o i
o deradamente ) identificarse cinco subestadios siguientes:
cognitivo - Retiene datos del pasado.
grave. o - - :
grave. Hav d ) - a) Disminucion de la habilidad de vestirse
MEC: 0-12. - Hay desorientacion <olo.

b) Disminucion de la habilidad para bafarse
solo.

c) Disminucion de la habilidad para lavarse y
arreglarse solo.

d) Disminucion de la continencia urinaria.
e) Disminucion de la continencia fecal.
Comentarios:

- Dificultad para calzarse, abotonarse.

- Presenta inicialmente miedo al bafioy
mas tarde es incapaz de bafarse.

Olvida el aseo personal.

- A veces ocurre conjuntamente con el
estadio 6c¢, pero lo mas frecuente es
gue exista un periodo de meses entre
ambos. No hay infecciones o patologia
genitourinaria acompanantes.

La incontinencia resulta de la disminucion
de la capacidad cognoscitiva para
responder adecuadamente a la urgencia
miccional.

Puede aparecer simultdneamente con el
estadio anterior, y su causa es también la
disminucion de la capacidad cognoscitiva.

En esta etapa la agresividad o la
incontinencia urinaria pueden llevar al
paciente a la institucionalizacion
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Estadio GDS Nivel de Fase clinica Caracteristicas clinicas (GDS) Caracteristicas FAST

déficit

coghnitivo
GDS 7 Muy grave Enfermedad de - Pérdida de todas las Pérdida del habla y la capacidad motora.
Déficit Alzheimer grave. capacidades verbales (€l Se especifican seis subestadios:

cognitivo muy
grave.

MEC: O.

Demencia grave.

lenguaje puede quedar
reducido a gritos o grunidos).

- Incontinencia urinaria.

- Necesidad de asistencia en el
aseo personal.

- Pérdida de las funciones
psicomotoras.

- Con frecuencia se observan
signos neuroldgicos.

a) Capacidad de habla limitada aproxima-
damente a seis palabras.

b) Capacidad de habla limitada a una Unica
palabra.

c) Pérdida de la capacidad para caminar
solo sin ayuda.

d) Pérdida de la capacidad para sentarse y
levantarse sin ayuda.

e

) Pérdida de la capacidad para sonreir.

f) Pérdida de la capacidad para mantener la
cabeza erguida.

Comentarios:

La pérdida del vocabulario marca la
progresion de la demencia. La reticencia
y la pobreza del lenguaje se ven ya en los
estadios 4 y 5 de la escala de Deterioro
Global. En el estadio 6 pierde la capacidad
para complementar refranes, y ahora el
vocabulario se limita a frases cortas o a un
reducido nimero de palabras.

La ultima palabra que conserva varia
de unos enfermos a otros: «si», «<No.
Posteriormente, queda reducido a
grunidos o gritos.

La corteza motora permanece intacta
salvo en estadios finales. El deterioro
cortical final explica la pérdida de la
capacidad deambulatoria en este

estadio. En estadios precoces se observan
alteraciones motoras en la deambulacion.
Estos leves trastornos psicomotores
resultan de un deterioro cognoscitivo, mas
que de una destruccion del cortex motor
per se.

El inicio de la alteracion deambulatoria
es variado (pasos pequenos y lentos,
desplazamientos laterales...).

Tras la pérdida de la capacidad
deambulatoria se alteran otras funciones
voluntarias motoras.
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cognitivo muy
grave.

MEC: O.

Demencia grave.

lenguaje puede quedar
reducido a gritos o grunidos).

- Incontinencia urinaria.

- Necesidad de asistencia en el
aseo personal.

- Pérdida de las funciones
psicomotoras.

- Con frecuencia se observan
signos neuroldgicos.

Estadio GDS Nivel de Fase clinica Caracteristicas clinicas (GDS) Caracteristicas FAST
déficit
coghnitivo
GDS 7 Muy grave Enfermedad de - Pérdida de todas las - Tras varios meses o0 anos aparecen
Deéficit Alzheimer grave. capacidades verbales (el contracturas que quiza sean evitables por

medios fisicos.

- Tras la pérdida de la deambulacion son
capaces de sentarse sin ayuda.

- Varios meses después, pierden esta
capacidad. Son todavia capaces de
agarrarse...

Conservan la funcion oculomotora y
parecen responder a los estimulos con
movimientos oculares.

Se conserva el reflejo de grasping.

Se relacionan con el enlentecimiento
electrofisioldgico progresivo y el deterioro
del metabolismo cerebral. La pasividad
patoldgica reemplaza con frecuencia a la
agitacion temprana.

Fuente: elaborado por CEAFA a partir de las siguientes fuentes:

a) Guia de buena prdctica clinica en Alzheimer y otras demencias (2° edicion actualiza-

b) Estadiaje evolutivo «Functional Assesment Staging (FAST)

c) Global Deterioration Scale de Reisberg (GDS)
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4. 5. Registrosy sistemas unificados de informacién en
Espaia en ambitos clave de este proyecto

AMBITO DE SALUD

o Sistema de Informacién Sanitaria del Ministerio de Sanidad

En desarrollo del Capitulo V de Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion
y calidad del Sistema Nacional de Salud relativo al sistema de informa-
cion sanitaria se facilita la siguiente informacion desde la pagina web
del Ministerio de Sanidad:

v Base de Datos Clinicos de Atencion Primaria - BDCAP

Recoge (hasta 2017) informacion clinica codificada y normalizada,
con caracter anual sobre la atencion prestada en el primer nivel de
atencion. Los datos se extraen de una amplia muestra aleatoria de
las historias clinicas de la poblacion asignada a atencion primaria,
con representacion a nivel de Comunidad Autonoma. Las variables
incluidas comprenden los problemas de salud activos, las interven-
ciones realizadas (interconsultas, procedimientos y farmacia) y una
seleccion de resultados intermedios en salud. En concreto*:

- Informacioén clinica anonimizada y normalizada de la muestra de
usuarios asignados a los Equipos de Atencion Primaria del Siste-
ma Nacional de Salud (4,7 millones en 2017).

- Sobre los siguientes campos de informacion:

»

»

»

»

»

Problemas de salud activos en la poblacion
Interconsultas realizadas al segundo nivel
Procedimientos de imagen solicitados
Procedimientos de laboratorio

Otros procedimientos diagnosticos y terapéuticos

44 Fuente: "“Base de datos clinicos de atencion primaria BDCAP. Qué se puede encontrar en la
BDCAP 2017". Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. (Septiembre 2019). https:/Aww.
mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/SIAP/BDCAP_2017.pdf
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» Valor de parametros (presion arterial, IMC, HbAIc, etc.).
» Medicamentos prescritos y dispensados

» Contactos con atencion primaria

Con informaciéon desagregada por sexo, edad, pals de nacimiento,
nivel de renta, situacion laboral, tamano del municipio y Comuni-
dad Auténoma.

Los problemas de salud se clasifican en base a la codificacion
CIAP2-Clasificacion Internacional de la Atencion Primaria (726 pro-
blemas de salud). Entre ellos se recoge la Demencia (CIAP-P70).

El Portal estadistico de esta Base de Datos Clinicos de Atencion
Primaria BDCAP (Portal estadistico. Area de inteligencia de ges-
tion) permite una consulta interactiva para acceder a toda esta
informacion hasta datos del afo 2017: https://pestadistico.inteli-
genciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/base-de-datos-de-clini-
cos-de-atencion-primaria-bdcap


https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/base-de-datos-de-clinicos-de-atencion-primaria-bdcap
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https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/base-de-datos-de-clinicos-de-atencion-primaria-bdcap

4. Definiciones, conceptos, fuentes y referencias

v SIAP - Sistema de Informacion de Atencion Primaria“®

El Ministerio de Sanidad ofrece, a través de una Consulta Interactiva
del SNS en su Portal Estadistico, de acceso al ciudadano, la elabora-
cion de informes dinamicos a partir de datos estadisticos contenidos
en el Sistema de Informacion de Atencion Primaria (SIAP).

En concreto, sobre la poblacion asignada a los centros de atencion
primaria, la dotacion de centros y personal y la actividad asistencial
desarrollada. Se utilizan los datos a fecha de corte de 31 de diciembre
de cada ano*®.

45 Accesible en: https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/sistema-de-infor-
macion-de-atencion-primaria-siap

46 Fuente: “Sistema de informacion. Atencion primaria del Sistema Nacional de Salud. SIAP-SNS.
Definiciones”. Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social (2019). Accesible en: https:/
www.mscbs.gob.esfestadEstudios/estadisticas/docs/siap/Definiciones_2019.pdf

7


https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/sistema-de-informacion-de-atencion-primaria-siap
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/docs/siap/Definiciones_2019.pdf
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/docs/siap/Definiciones_2019.pdf
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v Sistema de Informacion de Atencion Especializada (SIAE)*"

Recoge datos de filiacion, dependencia y finalidad asistencial, asi
como datos estadisticos de dotacion, recursos humanos, actividad e
informacion econémica (ingresos, gastos e inversiones). Incluye da-
tos de centros con internamiento y desde 2010 integra informacion
de determinados centros ambulatorios de atencion especializada.

Los datos pueden consultarse por determinadas variables de clasifi-
cacion, como son la dependencia publica o privada de los centros, su
finalidad o su ubicacion geografica.

Cubre la totalidad de centros hospitalarios tanto publicos como
privados a nivel nacional y es fuente de datos para las estadisticas
nacionales e internacionales de Hospitales y de Atencion Ambula-
toria Especializada.

47 Accesible en: https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/siae


https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/siae

4. Definiciones, conceptos, fuentes y referencias

v' Registro de Actividad Sanitaria Especializada (RAE-CMBD)*®

Se trata de un portal estadistico de consulta interactiva que integra
informacion administrativa y clinica de los pacientes atendidos en
distintas modalidades asistenciales de Atencion Especializada dan-
do continuidad al CMBD pero ampliando, desde 2016, la cobertura
de éste a modalidades asistenciales ambulatorias y al sector privado.
Las normas para el registro y envio de los datos estan establecidas
en el Real Decreto 69/2015 que crea el RAE-CMBD. La explotacion es-
tadistica de estos datos esta incluida entre las operaciones del Plan
Estadistico Nacional.

Las variables de con-
sulta incluyen las
basicas sobre edad
y sexo del pacien-
te, del episodio de
atencion (alta, in-
tervencion, visita) y
las variables clinicas
sobre diagnodsticos
y procedimientos a
las que se anaden
variables derivadas
del uso de sistemas
de clasificacion de pacientes y estimaciones de coste. La informacion
se orienta al conocimiento de la demanda y morbilidad atendidas asi
como al funcionamiento y proceso de atencion de la Atencion Espe-
cializada en Espafna.

Dicha informacion (datos basicos e indicadores calculados), puede
desagregarse y filtrarse por las distintas variables incluidas con las
Unicas limitaciones que derivan de la confidencialidad de los datos
en garantia de la normativa de proteccion de datos personales.

Entre otros datos, permite desagregar la informacion por diagnos-
ticos médicos en base a CIE-10, por lo que también cabe obtener
informacion especifica de personas con demencia.

48 Accesible en: https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/Soli-
citudCMBD.htm



https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/rae-cmbd
http://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2015-1235

v' Mortalidad por causa de muerte.*®

Se trata de un portal estadistico de consulta interactiva que posibili-
ta la consulta interactiva sobre las defunciones contenidas en el re-
gistro de mortalidad segun causa de muerte, elaborado anualmente
por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) a partir de la informa-
cion contenida en el Certificado Médico de Defuncién/Boletin Es-
tadistico de Defuncion (CMD/BED) y el Boletin Estadistico de Parto
(BEP). Posibilita realizar analisis de la mortalidad (ndmero de defun-
ciones y tasas) por edad, sexo, geografia de residencia, ano y causa
basica de defuncion.

Entre otras cuestiones, aporta datos desagregados segun enferme-
dad clasificada segun CIE-9 (hasta 1.998) y CIE-10 (a partir de 1.999).
También cabe obtener, por tanto, informacion especifica de perso-
nas con demencia.

También se recoge informacion sobre la mortalidad por causa de
muerte en Espanay Comunidades Autbnomas en este enlace: https:/
Www.mschbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinis-
terio/mortalidad/mortalidad.htm

49 Accesible en: https://mww.mscbs.gob.esfestadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/
mortalidad/mortalidad.htm


https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/mortalidad-por-causa-de-muerte

4. Definiciones, conceptos, fuentes y referencias

v' Indicadores de salud.

El Ministerio de Sanidad también recoge una serie de indicadores
de salud, dirigidos al conocimiento del nivel, la tendencia y la distri-
bucion de la situacion sanitaria en la poblacion, asi como de los de-
terminantes de la misma. Esto permite informar la politica sanitaria
para establecer prioridades y distribuir los recursos que posibilitan
la mejora de la salud. Las necesidades de informacion sanitaria para
la toma de esas decisiones se basan en la evaluacion del estado de
salud y en una gran cantidad de factores bioldgicos, demograficos,
sociales y sanitarios relacionados con la misma.

Para ello, se dispone de un sistema estatal de indicadores de salud
gue ofrece un analisis periddico de la situacion sanitaria a nivel esta-
taly en las diferentes Comunidades Autdnomas.

Estos indicadores proporcionan informacion sobre la magnitud de
una variedad de problemas de salud y de su evolucion en el tiempo,
lo que permite valorar adecuadamente su tendencia y su distribu-
cion geografica.

Para la elaboracion de los indicadores se ha utilizado una variedad
de fuentes de datos con informacion sanitaria relevante, procedente
de registros administrativos, encuestas de salud, sistemas de notifi-
cacion y estadisticas sanitarias. Son los siguientes:
- Esperanza de vida

o Esperanza devida

o Anos de vida saludable

o Esperanza de vida en buena salud
- Mortalidad

o Mortalidad general Mortalidad por enfermedades no trasmisibles

o Mortalidad por causas externas

o Mortalidad por enfermedades transmisibles

50 Fuente: Indicadores de Salud 2020. Evolucion de los indicadores del estado de salud en Espafha y
su magnitud en el contexto de la Union Europea. Ministerio de Sanidad. Informacion y estadisticas
sanitarias 2020. Accesible en; https:/Mwww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/inforRecopila-
ciones/docs/Indicadores_de_Salud_2020.pdf



https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/inforRecopilaciones/indicadoresSalud.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/inforRecopilaciones/docs/Indicadores_de_Salud_2020.pdf
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/inforRecopilaciones/docs/Indicadores_de_Salud_2020.pdf
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o Mortalidad por causas relacionadas con el tabaco y con el alcohol

o Mortalidad por causas relacionadas con la calidad del sistema
sanitario

- Morbilidad

Altas hospitalarias por grandes grupos diagnadsticos
Enfermedades de declaracion obligatoria
Incidencia de cancer

Victimas de accidentes de trafico

Victimas de accidentes de trabajo

O O O O O

- Limitacion de actividad y salud subjetiva
o Incapacidad
o Limitacion de actividad
o Percepcion subjetiva de la salud

- Salud maternoinfantil

Mortalidad infantil

Nacimientos segun la edad de la madre
Nacimientos segun el peso del recién nacido
Lactancia materna

Interrupcion voluntaria del embarazo
Vacunacion infantil

o O O O O O

- Habitos y estilo de vida relacionados con la salud
Consumo de tabaco

Consumo de alcohol

Consumo de otras drogas

Inactividad fisica en tiempo libre

Obesidad

Consumo insuficiente de frutas y verduras

O O O O O O

No se recoge entre estos indicadores, de manera explicita, la demen-
cia, a diferencia del cancer, que si se recoge (“Incidencia del cancer”).



4. Definiciones, conceptos, fuentes y referencias

v Barémetro sanitario.”’

Es un estudio de opinidn que viene realizandose con una periodici-
dad anual desde 1993 por el Ministerio de Sanidad en colaboracion
con el Centro de Investigaciones Sociologicas.

Esta disenado para conocer el grado de satisfaccion de la ciuda-
dania con los servicios sanitarios publicos que permite, ademas,
pulsar la opinidon publica sobre medidas vinculadas a objetivos de
la politica sanitaria, obtener informacion sobre el grado de conoci-
miento o las actitudes de la ciudadania ante las mismas y conocer
la evolucion de la opinion publica sobre dichos aspectos analizados
en series temporales.

Los resultados del estudio se obtienen tras la aplicacion de un cues-
tionario estructurado que se administra mediante entrevista perso-
nal en el domicilio de las personas encuestadas, seleccionado por
rutas aleatorias y cuotas de sexo y edad.

51 Accesible en: https:/Mww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/BarometroSanitario/home_
BS.htm



https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/barometro-sanitario
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Recoge informacion sobre las siguientes cuestiones:

- Interés por la sanidad.

- Funcionamiento del sistema sanitario.
- Eleccion de centro.

- Asistencia fuera de CCAA.

- Consultas al médico de familia.

- Atencion en urgencias.

- Consultas al médico especialista.
- Ingreso en hospital.

- Informacidn servicios sanitarios.

- Lista de espera.

- lgualdad en la prestacion.

- Calidad en los servicios sanitarios.
- Eficacia de la gestion.

- Implantacion de nuevos servicios.

No recoge informacion cruzada con los distintos diagnosticos de |a
enfermedad, tampoco sobre pacientes con demencia.

v Otros relativos a esperanza de vida y algunas enfermedades concretas:

- Esperanzas de viday ahos de vida saludable

- Enfermedades de declaracion obligatoria

- Encefalopatias espongiformes transmisibles humanas
- SIDA: Estadistica Estatal

- Informacion actualizada sobre el COVID-19

v' Informacion relativa al consumo de medicamentos y productos sa-
nitarios:

* Medicamentos y productos sanitarios

En la pagina web del Ministerio de Sanidad® se recoge informa-
cion relativa a estas cuestiones:

- Tipos de aportaciéon a la receta del Sistema Nacional de Salud
- Facturacion de recetas médicas

- Consumo hospitalario

- Especialidades farmacéuticas autorizadas

52 Accesible en: https://mww.mscbs.gob.es/


https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/sisInfSanSNS/vidaSaludable.htm
https://www.isciii.es/QueHacemos/Servicios/VigilanciaSaludPublicaRENAVE/EnfermedadesTransmisibles/Paginas/Informes.aspx
https://www.isciii.es/QueHacemos/Servicios/VigilanciaSaludPublicaRENAVE/EnfermedadesTransmisibles/Paginas/EETH.aspx
https://www.isciii.es/QueHacemos/Servicios/VigilanciaSaludPublicaRENAVE/EnfermedadesTransmisibles/Paginas/SIDA.aspx
https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/alertasActual/nCov/home.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/sisInfSanSNS/medProdSanit.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/sisInfSanSNS/pdf/APORT_PAGO_MED_POR_RECETA_SNS_2019.pdf
https://www.mscbs.gob.es/profesionales/farmacia/datos/home.htm
http://www.msssi.gob.es/profesionales/farmacia/ConsumoHospitalario/home.htm
http://www.aemps.gob.es/cima/fichasTecnicas.do?metodo=detalleForm

4. Definiciones, conceptos, fuentes y referencias

¢ FEstadistica del Consumo Farmacéutico a través de Recetas Médicas
del Sistema Nacional de Salud y del Mutualismo Administrativo.>®

En el Inventario de Operaciones Estadisticas (IOE) - repertorio de
las operaciones estadisticas realizadas por el Instituto Nacional
de Estadistica, los Ministerios, el Banco de Espana y el Consejo
General del Poder Judicial se recoge la Estadistica del Consumo
Farmaceéutico a través de Recetas Médicas del SNS y del Mutua-
lismo Administrativo. En concreto, con esta referencia: Ficha IOE
actual: 54042.

Este Inventario es un instrumento fundamental para la coordina-
cion y planificacion estadistica y el punto de partida para la for-
mulacion del Plan Estadistico Nacional.

AMBITO DE SERVICIOS SOCIALES

o Estadisticas del Sistema de Informacion del Sistema para la Auto-
nomia y Atencién a la Dependencia (SISAAD)>

También centraliza y explota la informacion recopilada por las admi-
nistraciones publicas competentes del Sistema de Servicios Sociales
en las distintas Comunidades Autonomas y Territorios. Aporta infor-
macion actualizada (con caracter mensual) sobre personas valora-
das en situacion de dependencia y prestaciones del SAAD reconoci-
das. También sobre la evolucion de la afiliacion a la seguridad social
de profesionales de servicios sociales por sectores de actividad.

53 Accesible en: https:/Aww.mscbs.gob.es/festadEstudios/estadisticas/docs/ConsumoRecetas_No-
tasMetodologicas.pdf

54 Accesible en: https:/www.imserso.es/imserso_0Ol/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/
sisaad/index.htm
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https://www.ine.es/ss/Satellite?L=es_ES&c=TFichaIOE_C&cid=1259931108604&p=1254735038414&pagename=IOEhist%2FIOEhistLayout
https://www.ine.es/ss/Satellite?L=es_ES&c=TFichaIOE_C&cid=1259931108604&p=1254735038414&pagename=IOEhist%2FIOEhistLayout
https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/estadisticas_sisaad/index.htm
https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/estadisticas_sisaad/index.htm

4. 6. Referenciasderegistros especificosde demencias

v' ReDeGi (REGISTRO DE DEMENCIAS DE GIRONA)

Es un dispositivo de vigilancia epidemioldgica del Servicio Catalan
de la Salud, gestionado por la Institut d "Assistencia Sanitaria (IAS)
de la Generalitat de Catalunya. Registra todos los casos de demencia
diagnosticada en los centros de atencion especializada de la Region
Sanitaria de Girona (RSQ).

Desarrolla una vigilancia epidemioldgica, en cuanto proceso conti-
Nnuo y sistematizado de recopilacion, analisis, interpretacion y difu-
sion de informacion descriptiva util para el seguimiento de los pro-
blemas de salud publica.

Tiene estos objetivos:

- Proporcionar datos validos y fiables sobre la incidencia clinica
de diagnodsticos de demencia y sus principales subtipos.

- Describir las caracteristicas clinicas y demograficas de los pa-
cientes cuando son diagnosticados con demencia en centros
de atencion especializada.

Lleva a cabo diferentes actividades para difundir informacion. Tam-
bién cuenta con varias lineas de investigacion como la especiali-
zacion en farmacodemi epidemiologia en demencia, gracias a la
colaboracion con la Unidad de Farmacia del RSG. Y mas reciente-
mente el ReDeGi ha iniciado una colaboracion con el registro de
demencia de Suecia (SveDem) asi como con otras organizaciones
(SSIBE, IDIAP Jordi Gol) para trabajar en proyectos de investigacion
nacionales e internacionales.

Actualmente, el ReDeGi trabaja para ampliar los datos del Registro
vinculando la base de datos con los datos de otros dispositivos, como
ya sucede con la Unidad de Farmacia del RSG, y para poder poner
a disposicion de investigadores y estudiantes interesados, informa-
cion relevante que permita ampliar el conocimiento de las demen-
ciasy su atencion.


http://www.ias.cat/ca/node/860

4. Definiciones, conceptos, fuentes y referencias

Entre otras variables, este Registro proporciona informacion anual
sobre el nUmero de personas con demencias segun®°: sexo, edad, tipo
de demencia, gravedad de la demencia en el momento del diagnos-
tico, capacidad cognitiva y funcional en el momento del diagnostico
(puntuacion MMSE), tiempo de evolucion de los sintomas, antece-
dentes clinicos, distribucion territorial y hospitales de referencia.

v' SveDem, THE SWEDISH DEMENTIA REGISTRY>®

Este registro se desarrolld con el objetivo de mejorar la calidad del
diagnostico, el tratamiento y la atencion de los pacientes con tras-
tornos de demencia en Suecia. Permite seguir varios indicadores a lo
largo del tiempo.

Incluye informacion sobre el diagnostico, el tratamiento médico y el
apoyo comunitario (www.svedem.se). Los pacientes son diagnostica-
dos y controlados anualmente en unidades especializadas, centros
de atencion primaria o en residencias de mayores.

La base de datos se inicio en mayo de 2007 y cubre casi toda Suecia.
Cada unidad participante obtiene estadisticas continuas en linea a
partir de sus propios registros y pueden compararse con datos re-
gionales y nacionales. Cada afo se publica un informe de SveDem
para informar a los profesionales médicos y de la atencion, asi como
a los responsables politicos y administrativos, sobre la calidad actual
de los diagnosticos, el tratamiento y la atencion de los pacientes con
trastornos de demencia en Suecia.

Proporciona conocimientos sobre la atencion actual de la demencia
en Suecia y sirve como marco para garantizar la calidad de los diag-
nosticos, el tratamiento y la atencion en todo el pais. También refleja
los cambios en la atencion de la demencia de calidad a lo largo del
tiempo, con utilidad para seguir desarrollando las directrices naciona-
les para la demenciay para generar nuevas hipotesis de investigacion.

55 Fuente: Memoria d'activitat del ReDeGi. 2019.
http:/Aww.ias.cat/adjunts/files/ReDeGi_memoria_2019.pdf

56 Accesible en: https:/Mww.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4335024/



http://www.ias.cat/adjunts/files/ReDeGi_memoria_2019.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4335024/
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Esta es la lista de variables y caracteristicas que se recogen en este
Registro:

Tabla 2- Lista de variables y caracteristicas recogidas en SveDem

Fuente: https:/journals.plos.org/plosone/article/figure?id=10.1371/journal.pone.0116538.t001



4. Definiciones, conceptos, fuentes y referencias

v ReDeCAr, PRIMER REGISTRO CENTRALIZADO DE PATOLOGIAS
COGNITIVAS EN ARGENTINA

Se trata de la propuesta de un registro centralizado de casos con
Deterioro Cognitivo en Argentina (ReDeCAr) basado en el Sistema
Nacional de Vigilancia Epidemiologica®.

Se trataria de un estudio de tipo observacional prospectivo en dis-
tintos centros y hospitales del sistema de salud de todo el pais. Para
la recoleccion de datos se utilizaria un software de alcance nacional
gue incluye los sistemas de vigilancia epidemiologica en un mismo
formato, estableciendo una red de vigilancia. Dicha red esta conec-
tada a internet, sitio web del Ministerio de Salud de la Nacion (www.
msal.gov.ar).

Estos datos serian Utiles para describir patrones de ocurrencia por
subtipos, identificar sus principales caracteristicas clinicas y generar
hipotesis para nuevos proyectos de investigacion clinica. Se estable-
cera una unidad de referencia comun para una problematica que
requiere atencion social y sanitaria multidisciplinaria. Esto permitira
inferir la importancia local de esta patologia, para lo cual es necesa-
rio disponer de datos poblacionales que generen adecuadas politi-
cas de salud.

En 2011 se publicd una memoria con los resultados de la etapa inicial
y piloto del proyecto, en las cuales se logro, entre otros objetivos, la
generacion de la ficha de registro, y el establecimiento de vinculos
entre los distintos centros de salud®8.

57 Fuente: Propuesta de un Registro centralizado de casos con Deterioro Cognitivo en Argentina
(ReDeCAr) basado en el Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiolégica. Carlos M. Melcon, Leonar-
do Bartoloni, Marcelo Katz, Rodrigo Del Mdnaco, Carlos A. Mangone, Mario O. Melcon y Ricardo F.
Allegri. 2010. DOI: 10.1016/S1853-0028(10)70053-7

https://mwww.elsevier.es/es-revista-neurologia-argentina-301-pdf-S1853002810700537

58 Fuente: “Primer registro centralizado de patologias cognitivas en Argentina (ReDeCAr). Resultados
del estudio piloto. Afio 2011.

https:/Mww.yumpu.com/es/document/read/51758325/primer-registro-centralizado-de-patologias-
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https://www.elsevier.es/es-revista-neurologia-argentina-301-pdf-S1853002810700537
https://www.yumpu.com/es/document/read/51758325/primer-registro-centralizado-de-patologias-
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Se puede acceder a esta memoria a través de este link: https://study-
lib.es/doc/8644744/primer-registro-centralizado-de-patolog%C3%A-
Das-cognitivas-en-...

En concreto, la ficha permite recoger informacion de cada paciente
con estas variables: localidad y provincia de residencia, sexo, fecha de
nacimiento, escolaridad, estado civil, discapacidad, situacion laboral o
si se trata de persona jubilada, tiempo de sintomas cognitivos y con-
ductuales, diagnostico segun DSM y CIE-10, severidad del deterioro,
MMSE, otras enfermedades y tratamiento farmacologico.


https://studylib.es/doc/8644744/primer-registro-centralizado-de-patolog%C3%ADas-cognitivas-en-
https://studylib.es/doc/8644744/primer-registro-centralizado-de-patolog%C3%ADas-cognitivas-en-
https://studylib.es/doc/8644744/primer-registro-centralizado-de-patolog%C3%ADas-cognitivas-en-

5. Datos disponibles sobre las personas con demencias

5. Datos disponibles sobre las personas
con demencias en Espana (Bases de datos
de Atencion Primaria)

Se recoge a continuacion la informacion disponible sobre las personas
con demencia en Espana, a partir de los datos que facilita el Ministerio de
Sanidad en el Portal Estadistico (Area de Inteligencia de Gestion), tanto en
el Sistema de Informaciéon de Atencion Primaria (SIAP) a través de la Base
de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP), como en el Registro
de Actividad Sanitaria Especializada (RAE-CMBD) y en el de Mortalidad
por causa de muerte.

La BDCAP aporta datos relativos a los affos 2011 a 2017.

Enconcreto,en 2017 hay en Espaiia 441.912 personas con diagnoésticode
Demencia CIAP2 P-70:136.289 hombres (31%) y 305.623 mujeres (69%).

Tabla 3 - Evolucion de casos registrados de personas con Demencia
(CIAP2 P-70) entre 2011 y 2017 en la BDCAP segun sexo.

Hombre Mujer Total
201 35.862 30,6% 81.244 69,4% 17106
2012 61.652 30,9% 137936 69,1% 199.587
2013 85.205 30,4% 195111 69,6% 280.316
2014 87.597 30,4% 200.093 69,6% 287690
2015 108.199 31,0% 241157 69,0% 349.356
2016 131.683 30,8% 296.081 69,2% 427764
2017 136.289 30,8% 305.623 69,2% 441912

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017.
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Enfuncion de la edad y considerando los datos de 2017, se observa que el
96,7% de las personas registradas tiene 65 y mas anos. Hay 13.742 perso-
nas menores de esta edad: 7.006 hombresy 6.736 mujeres. Representan
el 31% con respecto al total de casos de demencia registrados en aten-
cion primaria.

El mayor porcentaje de personas con demencia se observa entre las per-
sonas con edades comprendidas entre los 80 y los 89 anos (representan el
54% sobre el total de casos registrados). A continuacion, las personas entre
90y 94 anos representan el 13,4% de estos casos, y las personas entre 75y
79 anos, el 14,6%.



5. Datos disponibles sobre las personas con demencias

Tabla 4 - Casos registrados de personas con Demencia (CIAP2 P-70) en
2017 en la BDCAP segun edad

Hombre Mujer Total
15-34 aifos 300 0,2% 216 0,1% 516 0,1%
35-64 afos | 35-39 afios
40-44 anos 331 0,2% 3N 0,1% 643 0,1%
45-49 afos 574 0,4% 446 0,1% 1.020 0.2%
50-54 afos 868 0,6% 776 0,3% 1.644 0,4%
55-59 anos 2.083 1,5% 1.637 0,5% 3720 0,8%
60-64 afios 3.031 2.2% 3.482 11% 6.514 1,5%
Total 7.006 51% 6.736 2,2% 13.742 3,1%
65y mas 65-69 anos 6.600 4,8% 8.270 2,7% 14.870 3,4%
afos 70-74 aios 14.827 10,9% 20.749 6,8% 35.577 81%
75-79 anos 23.224 17,0% 41.352 13,5% 64.576 14,6%
80-84 anos 35.814 26,3% 81.124 26,5% 116.938 26,5%
85-89 afos 33.089 243% | 88640 | 290% | 121729 27,5%
90-94 afos 13.027 9,6% 46.229 15,1% 59.256 13,4%
95y masafos 2.324 1,7% 12.263 4,0% 14.587 3,3%
Total 128.906 | 94,6% | 298.627 | 97,7% | 427.533 96,7%
Total 136.289 100% 305.623 100% 441912 100%

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017.

Considerandolosporcentajesde prevalenciadelasdemenciasenEspa-
fa queestablece el PlanIntegral de Alzheimery otras Demencias (2019-
2023) -0,05% entre las personas de 40 a 65 anos; 1,07% entre los 65-69
anos; 3,4% en los 70-74 anhos; 6,9% en los 75-79 anos; 12,1% en los 80-84:;
20,1% en los 85-89; y 39,2% entre los mayores de 90 afios — se estima que el
numero de personas alcanzaria unas 762.649 personas.

Las personasregistradas enla BDCAP (441.912) se sitian un 42% porde-
bajo de esta estimacion.
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Tablay grafico 4 - Casos registrados de personas con Demencia (CIAP2
P-70) en 2017 en la BDCAP segun edad, puestas en relacion con los indi-
ces de prevalencia establecidos en el Plan Integral de Alzheimery otras
Demencias (2019-2023)

Personas
registradas Estimacion
enla Prevalencia segun
BDCAP con sobre indices
Franja de edad DEMENCIA Poblacion poblacién prevalencia
40-65 anos 13.541 13.647.258 0,05% 6.824
65-69 14.870 2.370.045 1,07% 25.359
70-74 35.577 2.058.779 3,40% 69.998
75-79 64.576 1.537.204 6,90% 106.067
80-84 116.938 1.450.915 12,10% 175.561
85-89 121729 918.984 20,10% 184.716
90y + 73.843 495214 39,20% 194124
Total 441.074 22.478.399 3,4% 762.649
194.124
O 7
85-89 184.716
I 11729
80-84 175.561
R 116.938
75.79 106.067
I ¢-578
70-74 69.998
I o
65-69 25.359
I 4870
1065 ai 6.824
65 aos L REN
0 20.000 40.000 60.000 80.000 100.000 120.000 140.000 160.000 180.000 200.000

Estimacion segun indices prevalencia [l Personas registradas en la BDCAP con DEMENCIA

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017. Correlacion con indices de prevalencia recogidos en el Plan Inte-
gral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023). Datos poblaciéon INE 2017.

88



https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/base-de-datos-de-clinicos-de-atencion-primaria-bdcap
https://www.ine.es/prensa/cp_2017_p.pdf

5. Datos disponibles sobre las personas con demencias

Desde el punto de vista de la distribucion de los casos registrados en la
BDCAP entre las Comunidades Autonomas, se observa que Comunidad
Valenciana y Andalucia son las que mas porcentaje de casos tiene regis-
trados, ademas de ser las que alcanzan un mayor porcentaje de poblacion
con demencia registrada (el 1,9% en el caso de la Comunidad Valenciana,

v 13% en el de Andalucia).

Tabla y grafico 5 - Distribucion territorial de los casos registrados de
personas condemencia (CIAP2P-70) en 2017 enlaBDCAP segun Comu-
nidad Auténoma y relacién con la poblacién

% Sobre
% Sobre total
N° casos Poblacién poblacion casos
O1-Andalucia 12.039 8.409.657 1,3% 25,4%
02-Aragon 16.000 1.317.076 1,2% 3,6%
03-Asturias 10.632 1.034.449 1,0% 2,4%
0O4-Baleares 10.362 1150.839 0,9% 2,3%
05-Canarias 19.750 2154905 0,9% 4,5%
06-Cantabria 4765 581.477 0,8% 11%
07-Castillay Ledn 20.789 2.435.797 0,9% 4.7%
08-Castilla la Mancha 1.033 2.040.379 0,5% 2,5%
09-Catalufa 30.706 7441176 0,4% 6,9%
10-Comunidad Valenciana 93.825 4934993 1,9% 21.2%
MN-Extremadura 3.444 1.077.715 0,3% 0,8%
12-Galicia 24.870 2.710.607 0,9% 5,6%
13-Madrid 43.831 6.475.872 0,7% 9,9%
14-Murcia 12.749 1.472.949 0,9% 2.9%
15-Navarra 6.253 640.502 1,0% 1,4%
16-Pais Vasco 18.731 2167707 0,9% 4,2%
17-La Rioja 2134 312.647 0, 7% 0,5%
18- Ceuta No disp. 85.107 - -
19- Melilla No disp. 85116 - -
Total 441.912 46.528.970 0,9% 100%
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Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017. Correlacién con Datos poblacion INE 2017.

Imagen 6 - Distribucion territorial de los casos registrados de personas con
demencia (CIAP2 P-70) en 2017 en la BDCAP segiin Comunidad Auténoma

N°de casosregistrados. Porcentaje conrespecto al total de su poblacién

10.632

y 4.765
L 0,8% 18.731
0,9%
e 6.253
o 1,0%
2134
0.7% 30.706
23'9739 16.000 0,4%
o 1,2%
43.831
0.7%
1.033 93.825
3.444 0.5% 1,9% 13.332
0,3% o
12.749
0,9%
112.039

1.3%

19.750
0,9%

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017. Correlacion con Datos poblacion INE 2017.
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5. Datos disponibles sobre las personas con demencias

Tabla 7- Distribucion territorial de los casos registrados de personas
condemencia (CIAP2 P-70) en 2017 en la BDCAP segin Comunidad Au-
ténoma y sexo

HOMBRES MUJERES TOTAL
O1-Andalucia 34.395 30,7% 77643 69,3% 112.038
02-Aragon 4.803 30,0% 1197 70,0% 16.000
03-Asturias 2.850 26,8% 7782 73,2% 10.632
04-Baleares 3151 30,4% 7.21 69,6% 10.362
05-Canarias 5954 30,1% 13.796 69,9% 19.750
O6-Cantabria 1.270 26,7% 3.495 73,3% 4765
07-Castillay Ledn 6104 29,4% 14.685 70,6% 20.789
08-Castilla la Mancha 3.621 32,8% 7.411 67,2% 11.032
09-Catalufia 9152 29,8% 21.554 70,2% 30.706
10-Comunidad Valenciana 31.321 33,4% 62.504 66,6% 93.825
1-Extremadura 1135 33,0% 2.309 67,0% 3444
12-Galicia 7170 28,8% 17700 71,2% 24.870
13-Madrid 13.010 29,7% 30.821 70,3% 43.831
14-Murcia 4.369 34,3% 8.380 65,7% 12.749
15-Navarra 1945 31,1% 4.308 68,9% 6.253
16-Pais Vasco 5.316 28,4% 13.415 71,6% 18.731
17-La Rioja 722 33,8% 1.412 66,2% 2134
Total 136.288 30,8% | 305.623 69,2% 441.91N

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017.
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Grafico 7- Distribucion territorial de los casos registrados de personas
condemencia (CIAP2 P-70) en 2017 en la BDCAP segiin Comunidad Au-
tonoma y sexo
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Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017.

La BDCAP también aporta informacion desagregada segun el tamano
del municipio de residencia de las personas registradas con demencia. Se
trata de una variable de alto interés de cara a la adecuada planificacion
de respuestas, en particular, en las zonas rurales o con menor densidad
de poblacion.

Se observa que hay porcentajes de un 18,4% de casos de demencia regis-
trados en municipios de menos de 10.000 habitantes y un 30,1% en muni-
cipios de entre 10.001 y 50.000 habitantes.

13.415

7001412

Mujeres
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5. Datos disponibles sobre las personas con demencias

Tablay grafico8-Distribuciéndelos casosregistradosde personascon
demencia (CIAP2 P-70) en 2017 en la BDCAP segun tamano del munici-
pio y sexo

Hombre Mujer Total
<10.000 hab 24.826 56.359 81185 18,4%
10.001-50.000 hab 42714 90.318 133.032 30,1%
50.001-100.000 hab 16.343 39.411 55754 12,6%
100.001-500.000 hab 29729 67232 96.961 21,9%
>500.000 hab 22.677 52.303 74980 17,0%
Total 136.289 305.623 441,912 100%

W <10.000 hab.

1 10.001-50.000 hab.

11 50.001-100.000 hab.
100.001-500.000 hab.

i >500.000 hab.

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017.

Segun el nivel de renta, la mayoria de las personas registradas con de-
menciaenla BDCAP (el 74,9% de los hombres, y el 81,1% de las mujeres)
tiene un nivel de renta anual inferior a los 18.000,00 euros.
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Se sitUa ligeramente por encima de la renta anual neta media por perso-
Nna, entre las personas de 65y mas anos (dato INE 2017), que alcanza los
12.528,00 euros.

Tablay grafico9-Distribucién delos casosregistradosde personascon
demencia (CIAP2 P-70) en 2017 en la BDCAP segun nivel derentay sexo

Hombre Mujer Total
>100.000 € /afo 307 | 0,2% 576 | 02% 882 0,2%
18.000-99.999 € /afio 29521 217% 36.542 | 12,0% 66.063 14,9%
<18.000 € /aro 102.086 | 74,9% 247828 | 811% 349914 79,2%
Muy baja 3.098 | 2,3% 179711 59% 21.068 4,8%
Sin Clasificar 12781 0,9% 2707 | 09% 3985 0,9%
Total 136.289 | 100% | 305.623 | 100% | 441.912| 100%

0.9% 0,29

I >100.000 €/afio
¥ 18.000-99.999 €/afio
W <18.000 €/afio
Muy baja
I Sin Clasificar

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017.
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5. Datos disponibles sobre las personas con demencias

Por dltimo, considerando su situacion laboral, la mayoria de las personas
registradas con demencia en la BDCAP (el 95,6% de los hombres, y el
82,2% de las mujeres) son pensionistas.

Es relevante que un importante porcentaje de mujeres (15,3%) son perso-
nas “no activas” que no tienen acceso a pensiones.

También es significativo que, dada la diversidad del perfil de las personas
afectadas, un 0,6% de estas personas (2.529) estan activas, trabajando.

Tabla y grafico 10 - Distribucion de los casos registrados de personas con
demencia (CIAP2P-70) en 2017 enla BDCAP segunsituacion laboraly sexo

Hombre Mujer Total
Activos 1101 0,8% 1.428 0,5% 2.529 0,6%
Desempleados 501 0,4% 717 0,2% 1.217 0,3%
No activos 1768 1,3% 46.667 15,3% 48.435 11,0%
Pensionistas 130.300 956% | 251178 82,2% | 381478 86,3%
Otras situaciones 2.619 1,9% 5634 1,8% 8.253 1,9%
Total 136.289 | 100,0% | 305.623 | 100,0% | 441.912 100%
1% 2%

M Activos M Desempleados
[ No activos M Pensionistas
Otras Situaciones

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de la Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP).
Ministerio de Sanidad. Datos 2017.
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Por su parte, la base de datos relativa a la mortalidad por la causa de
muerte del Ministerio de Sanidad (portal estadistico) también aporta los
siguientes datos (datos 2018):

21.629 personas (7144 hombres y 14.485 mujeres) fallecieron como con-
secuencia de alguno de estos problemas de salud, correspondientes
con los siguientes diagnosticos CIE:

FO1 Demencia vascular.
FO2 Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro concepto.
FO3 Demencia no especificada.

16.142 personas (5.067 hombres y 11.075 mujeres) fallecieron como con-
secuencia de alguno de estos problemas de salud, correspondientes
con los siguientes diagnodsticos CIE:

G30 Enfermedad de Alzheimer.

G31 Otras enfermedades degenerativas del sistema nervioso, no clasi-
ficadas bajo otro concepto (excepto G 31.2).



6. Objetivos del proyecto y procesos de trabajo

6. Objetivos del proyecto “Censo de las
personas con Alzheimer en Espana’y
procesos de trabajo

La Confederacion Espafnola de Asociaciones de Familiares de Personas
con Alzheimer y otras Demencias (CEAFA) viene impulsando el proyecto
“Censo de las Personas con Alzheimer y otras demencias en Espana” en
todo el Estado, con la participacion de su estructura confederal en cada
una de las Comunidades Autonomas.

Se trata de un proyecto de largo recorrido, con una extension progresiva
en las Comunidades Autonomas (CCAA), dirigido a incorporar en los dis-
tintos sistemas de informacion las herramientas y metodologia de trabajo
necesarias para disponer de datos precisos y actualizados peridédicamen-
te sobre el nUmero de personas con Alzheimer y otras demencias en Es-
pana, asi como sobre su caracterizacion y situacion. Con ello se pretende
dimensionar y caracterizar el alcance del Alzheimer y otras demencias
en Espana, asi como conocer su evolucion y tendencia, para planificar y
desplegar condiciones, recursos, soluciones, apoyos Yy politicas adecuadas
para las personas afectadas (personas con Alzheimer u otra demencia,
personas cuidadoras y familias).

Por ello el proyecto se plantea con una progresiva extension a todas las
CCAA y con dos procesos complementarios de trabajo:

* Disponer de informacion periédica y en mejora continua sobre las
personasregistradas condiagnésticode Alzheimeruotrademencia,
extraidos de la recopilaciéon de datos que se realiza en los distintos
sistemas de salud delas Comunidades Auténomas, avanzando hacia
una unificacion de los campos de informacién y sistema de codifica-
cion utilizados a nivel estatal.

El Proyecto Censo de CEAFA va dirigido a confeccionar un registro po-
blacional de las personas con demencia -al igual que se dispone de
normativa y herramientas, en este mismo sentido, en otras patologias
como el cancer y enfermedades raras-, que permita disponer de forma
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periodica para su explotacion global, una serie datos minimos sobre
Alzheimer y otras demencias.

Para ello, CEAFA plantea a las Administraciones competentes en el am-
bito de la salud en cada Comunidad un compromiso de recoleccion de
datos periddica, segun sus posibilidades reales de respuesta. El objetivo
es partir, prioritariamente, de la informacion ya disponible en las bases
de datos de los respectivos Sistemas de Salud y que sea susceptible
de explotacion global, utilizando la codificacion de la que se disponga
en los niveles de atencion primaria y, en su caso, especializada. Esta
disefado como un proyecto dinamico y en evolucion, al que paulatina-
mente se iran incorporando NUevos campos, en un proceso de mejora
continua de la informacion disponible.

En fases sucesivas, en la medida de lo posible y siempre con el mismo
objetivo de mejora continua de la informacion recopilada, se prevé ob-
tener informacion cruzada del Sistema de Servicios Sociales en materia
de serviciosy prestaciones, reconocimiento de dependencia, discapaci-
dad y otras cuestiones relevantes para medir el impacto del Alzheimer
y otras demencias, y dimensionar y adaptar las respuestas al mismo.

Disponer de informacién complementaria socio-demografica y so-
cial sobre el perfil y caracterizaciéon de la situaciéon y necesidades
de las personas con Alzheimer y otras demencias, a partir de una
muestra significativa de personas enfermas, constituida por las perso-
nas socias o vinculadas al movimiento asociativo de CEAFA.

Con esta iniciativa, CEAFA quiere conseguir la progresiva mejora de
las herramientas de recogida de informacion de nuestras entidades
miembro, unificando los campos de informacion de sus bases de da-
tos, o sistemas de recoleccion, a nivel estatal para poder explotarlos
conjuntamente y optimizar nuestra lucha contra las consecuencias del
Alzheimer y otras demencias. La recoleccion y explotacion se realizara
con todas las garantias de privacidad y respeto a la normativa de cus-
todia de datos.

El cumplimiento de la normativa sobre proteccion de datos no permite
cruzar esta informacion privada con la de los Sistemas de Salud o de
Servicios Sociales, pero su utilizacion dentro de nuestra red de entida-
des aportara conocimiento significativo sobre la situacion y necesida-
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des de nuestros usuarios, y permitira proporcionar servicios y presta-
ciones adaptadas y centradas en la persona, en un proceso de mejora
continua de los servicios de excelencia que ofrecemos a las familiasy a
la sociedad.

CEAFA es consciente de que en la actualidad hay personas con Alzhei-
mer y otras demencias no diagnosticadas o no registradas en el Siste-
ma de Salud. Esto no puede ser dbice para aspirar a una mejor meto-
dodologia de recoleccion de informacion, construir mejores sistermas
de respuesta a las demencias -utilizando campos unificados que per-
mitan la comparacion para conocer y caracterizar la realidad y evolu-
cion de este problema de salud publica-, y aproximar paulatinamente
la informacidon registrada a los datos de prevalencia e incidencia del
Alzheimer y otras demencias en la poblacion.
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Es decir, ademas de avanzar en la cuantificacion estricta de personas,
este proyecto también pretende incorporar otras variables de informa-
cion de interés para la adecuada planificacion y disefio de respuestas
para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la demen-
Cia, personas cuidadoras y familias, asi como para lograr una respuesta
integral y sostenible por parte de todos los sistemas de proteccion so-
cial, con caracter transversal, a su realidad y necesidades.

DATOS SOBRE LAS

PERSONAS CON Valoracién, reflexiéon,
ALZHEIMER YOTRAS interpretacién de la .
DEMENCIAS yovera)  CONCLUSIONES "PROPUESTAS MAS EFICACES Y
y evolutiva;
* Informacién sobre su SOBRE LA SITUACION, EFICIENTES PARA UNA + CALIDAD DE VDA
realidady REALIDAD Y RESPUESTA INTEGRAL Y + SOSTENIBILDAD
caracterizacion NECESIDADES SOSTENIBLE A LA REALIDAD Y
(Personas, Familiay NECESIDADES DEL ALZHEIMIR

Cuidadores Familiares)
del Movimiento
Asociativo.

El proyecto se desarrolla involucrando a todos los agentes clave y con-
siderando asimismo todas las cuestiones referidas a la proteccion de
datos y pleno respecto a la confidencialidad y caracter anonimo de los
datos solicitados y manejados.

OBJETIVO GENERAL:

o Dimensionar el alcance del Alzheimer y otras demencias y carac-
terizar su realidad para disefar y planificar mejores condiciones,
recursos, apoyos y politicas sanitarias y sociales para las personas
afectadas.
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6. Objetivos del proyecto y procesos de trabajo

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. EXTRACCION PERIODICA DE DATOS RECOGIDOS 2. INFORMACION COMPLEMENTARIA SOBRE LA
EN EL RESPECTIVO SISTEMA DE INFORMACION REALIDAD, CARACTERIZACION Y NECESIDADES

(Informacién del Sistema de Salud

Cuantificacién periédica de las personas con
diagnédstico de Alzheimer y otras demencias,
ademads de aportar otras variables significativas

relativas a su caracterizacion.

de cada CCAA) (Bases de datos y sistemas de informacién de
nuestro Movimiento Asociativo)

Conocimiento sobre la situacion, realidad y
necesidades (caracterizacién social y
socio-demografica)

3. OPORTUNIDAD DE TRABAJO COMPARTIDO ENTRE
LA ADMINISTRACION Y EL MOMENTO ASOCIATIVO
DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER

Planificacion eficaz y eficiente de solucionesy
respuestas de los distintos Sistemas y &mbitos
(servicios sociales, salud, laboral, proteccion
juridica, pensiones, etc.)

+ CALIDAD DE VIDA PARA LAS PERSONAS AFECTADAS

+ SOSTENIBILIDAD DE LOS SISTEMAS DE PROTECCION SOCIAL

1) Extraccion periédica de datos recogidos en los sistemas de salud

gue permita:

o Reportar datos unificados, desde cada Comunidad Autdénoma,
al Proyecto Censo de CEAFA, sobre las personas con Alzheimer y
otras demencias en Espana.

o Disponere
informacio
informacio

n cada Comunidad Auténomasy a nivel estatal de una
N periodica registrada, en base a campos unificados de
N, extraida del sistema de informaciéon de su Sistema

Publico de Salud, sobre las personas con Alzheimer y otras de-

mencias, g
variables si

ue cuantifique a las personas afectadas y aporte otras
gnificativas relativas a su caracterizacion.
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2) Informacién complementaria sobre la realidad, caracterizacion y
necesidades de las personas con demencia.

o Complementar la informacion aportada con otros elementos de

informacion con actualizacion periodica, relativos a la realidad y
caracterizacion socio-demografica y social de las personas con Al-
zheimer y otras demencias vinculadas a las Asociaciones de que
forman parte de la estructura confederal de CEAFA (como mues-
tra significativa con informacion extrapolable a las personas regis-
tradas, sin posibilidad de cruce con la informacion del Sistema de
Salud por el obligado caracter anonimo de los datos).

3) Oportunidad de trabajo compartido entre la administraciéony el
movmiento asociativo de familias y personas enfermas.

o Desplegar en cada Comunidad Autdnoma, y a nivel estatal, un

trabajo compartido entre la Administracion (con la implicacion de
los Departamentos responsables de Salud y, en su caso, de Servi-
cios Sociales), el movimiento asociativo vinculado a CEAFA y otros
agentes clave que se determinen, dirigido a identificar y plantear
mejoras para el diagnostico, abordaje y respuesta integral al Al-
zheimer y otras demencias. Trabajo compartido que comporte:

= Analizar, valorar e interpretar conjuntamente la informacion
aportada (por las administraciones publicas y el movimiento
asociativo vinculado a CEAFA) y la explotacion de sus datos (ac-
tual y evolutiva).

= Profundizar en las causas de la situacion de infradiagndstico de
la enfermedad y proponer actuaciones al respecto.

» |dentificar los aspectos de mejora en el abordaje y respuesta
integral al Alzheimer y otras demencias.

= Realizar una planificacion y disefo adecuado, racional y soste-
nible de las politicas y de la respuesta, por parte de los distintos
sistemas de proteccion social y sanitaria, a las personas afecta-
das por la enfermedad (paciente y persona cuidadora familiar).



7. Metodologia y herramientas

7. Metodologia y herramientas

El despliegue del proyecto se desarrolla con una progresiva extension en-
tre las Comunidades Autdnomas con la puesta en marcha de procesos
sucesivos de trabajo que se iran desplegando en el tiempo de forma com-
plementaria.

Proceso 1

Proceso 2

Vv

Proceso 3

\s

Proceso 4

Presentacion del proyecto en la correspondiente entidad autonémica de la estructura
confederal de CEAFA para conocer el proyecto, vincular su compromiso para su
extension en el respectivo territorio y concretar la estrategia adecuada en cada caso.

Proceso de negociaciéon con la Administracion competente (Departamentos o
Consejerias de Salud) para la extraccién periédica de datos recogidos en los
respectivos sistemas de salud sobre las personas registradas con diagndstico de
Alzheimer y otras demencias, en base a campos unificados de informacion.

Proceso de recopilacién de campos unificados de informacion sobre las personas
con Alzheimer y otras demencias vinculadas al movimiento asociativo de CEAFA.

Proceso de recopilacién de campos unificados de informacion sobre las
personas cuidadoras principales de las personas con Alzheimer y otras
demencias vinculadas al movimiento asociativo CEAFA.
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Proceso 1 Presentacion del proyecto en la correspondiente enti-
dad autondmica de la estructura confederal de CEAFA
para conocer el proyecto, vincular su compromiso para
su extension en la Comunidad o Ciudad Autonoma y
concretar la estrategia adecuada en cada caso.

En 2020 se ha culminado la presentacion del proyecto en todas las Co-
munidades y Ciudades Auténomas, obteniéndose el apoyo de toda la
estructura de CEAFA.

Enlaimagen se recoge la puesta en marcha del proyecto en las Comu-
nidades y Ciudades Autonomas entre 2015y 2020:

2015-2016 ETAPA 1: Preparacion y pilotaje ‘

Fase de disefio y preparaciéon '
de herramientas

Fase de pilotaje en dos Comunidades . ‘
Auténomas (Euskadi y Navarra)

2017-2018 Primeros resultados ‘
e inicio de la extensién a otras CCAA

Extension en Castillay Leén y Aragén .

Resultados en Navarra 'y Aragén ‘

2019 Extension en CCAA

Extensidén en Asturias, Cantabria, .
Comunidad Valenciana y La Rioja .

2020 y ss Extensién a todas CCAA
y actualizacién y mejora
continua de la informacién ‘

En todas las CCAA . .



7. Metodologia y herramientas

Proceso 2 Proceso de negociacion con la Administracion compe-

tente (Departamentos o Consejerias de Salud) para la
extraccion periddica de datos recogidos en los respec-
tivos sistemas de salud sobre las personas registradas
con diagnostico de Alzheimer y otras demencias, en
base a campos unificados de informacion.

Este proceso se desarrolla en cada Comunidad Auténoma, de acuerdo
con la estrategia que en cada caso se consensue entre CEAFA Yy la res-
pectiva entidad autonomica:

Con caracter general, se acuerda el envio de una comunicacion for-
mal mediante un escrito dirigido al/a la Consejero/a del Departa-
mento o Consejeria de Salud de la respectiva Comunidad Auténo-
ma, o a las Direcciones Territoriales de INGESA (Instituto Nacional de
Gestion Sanitaria) en el caso de Ceuta y Melilla. Se trata de un escrito
firmado por las Presidencias de CEAFA y de la entidad autonémica.

En el mismo, se plantea el interés de concertar una reunion con las
personas del equipo de la Consejeria de Salud que se considere, con
el proposito de presentarles el proyecto, exponer y contrastar nues-
tros planteamientos y propuestas, y valorar las mejores vias y formu-
las para disponer de esta informacion y trabajar conjuntamente en
identificar mejores soluciones y respuestas a la luz de la misma.

En el Anexo 1se recoge un modelo tipo de esta carta.

En algunos casos se ha valorado el interés de realizar una doble
comunicacion para solicitar una reunion conjunta de los equipos
correspondientes a la Consejeria o Departamento de Salud, y a la
Consejeria o Departamento de Servicios Sociales, Bienestar Social,
Politicas Sociales o Accion Social. El hecho de involucrar a ambos De-
partamentos tiene el interés de negociar la posible aportacion de
informacion cruzada desde ambos Sistemas.

Tras esta comunicacion formal, lo habitual es que se celebre una re-
union con el equipo del Departamento de Salud, con personas res-
ponsables de la recopilacion y manejo de los datos solicitados (ser-
vicios de planificacién, evaluacion y gestién del conocimiento) y/o
areas de relacion con las asociaciones de pacientes.
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- En sucesivas reuniones se negocia con la Administracion su com-
promiso para aportar la informacion solicitada (Ver epigrafe 81.), en
funcion de su disponibilidad, siempre buscando una aportacion pe-
riodica en la que, sucesivamente, se vayan afadiendo y depurando
los campos de informacion, de acuerdo con la solicitud formulada.
Es perfectamente factible que el proceso se inicie con una aporta-
cion parcial de los datos, con datos solo referidos a los casos regis-
trados en atencion primaria. En todo caso, se trata de avanzar en el
compromiso de aportacion periodica de datos con la incorporacion
de progresivas mejoras alineadas con la solicitud realizada.

En la imagen siguiente se recoge la situacion actual en el contacto con
las Administraciones Publicas en las distintas Comunidades Autono-
mas (se trata de un proceso de trabajo que en 2020 se ha visto particu-
larmente afectado por la crisis sanitaria del COVID-19):

CONTACTO Y APORTACION DE DATOS POR . .
PARTE DE LAS ADMINISTRACIONES PUBLICAS ’

CCAA en las que la Administracién Publica ya nos esta
aportando datos.

CCAA en las que se han realizado reuniones y contactos
con la Administracién Publica, a la espera de
aportacion de datos.

. CCAA en las que se ha establecido el contacto con la .

Administracién Publica, a la espera de cerrar reunion
para presentar el proyecto y los datos solicitados.

CCAA en las que aun no se ha realizado el contacto. .
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Proceso 3 Proceso de recopilacion de campos unificados de in-
formacion sobre las personas con Alzheimer y otras
demencias vinculadas al movimiento asociativo de
CEAFA.

Con caracter general, este proceso se activa en cada Comunidad Auto-
noma una vez gue se dispone de datos de la respectiva Administracion
(al menos en una primera aportacion, aunque sea incompleta con res-
pecto a la solicitud realizada).

Para su desarrollo se realizan las siguientes actuaciones:

1) Celebracion de una reunion inicial con las Asociaciones del respecti-
VO territorio que deseen participar en este proceso para:

= Conocer el proyecto en su conjunto.

= Conocer su situacion en la recopilacion de informacion sobre las
personas con Alzheimer y otras demencias vinculadas, para adap-
tar en cada caso las herramientas.

= Contrastar y adaptar los campos de informacion que se propone
recoger (Ver epigrafe 8.2. y Anexo 2): por ejemplo, para incorporar
aspectos especificos como el idioma o la religion, o la oferta de
servicios especifica, con la terminologia utilizada, incorporar otros
campos complementarios que se puedan valorar de particular in-
terés en esa Comunidad o Ciudad Autonoma.

2) Celebrar una segunda reunion para presentarles las herramientas
de recogida de informacion:

» Ficha de recogida de informacién adaptada a la Comunidad o
Ciudad Autonoma.

*» Herramienta de recogida en formato de formulario Google.
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3)

4)

5)

La recopilacion de informacion se refiere a la persona enferma (con
Alzheimer u otras demencias), aunque la persona que aporta la in-
formacion sea en muchos casos un familiar.

En todo caso la recopilacion de la informacion se realiza por
cada Asociacion tras formalizar con la persona que la aporta
los requerimientos de la normativa sobre proteccion de datos
personal, de acuerdo con el procedimiento y documentacion
propia de la entidad.

En esta reunion también se acuerdan los plazos para la recogida de
informacion, con un planteamiento de recogida anual: recopilar in-
formacion de todas las personas atendidas o vinculadas a la Asocia-
cion a lo largo del afho X.

Activar la recogida de informacion por parte de cada Asociacion, con
las herramientas facilitadas, en el plazo establecido.

Explotar la informacion volcada (con la recopilacion unificada que
facilita el formulario Google) y elaborar el correspondiente informe
de resultados.

Celebrar una nueva reunion con las Asociaciones para devolverles los
resultados obtenidos y valorar mejoras para la siguiente recogida (en
principio, para realizarla con caracter anual).



7. Metodologia y herramientas

Proceso 4 Proceso de recopilacion de campos unificados de in-
formacion sobre las personas con Alzheimer y otras
demencias vinculadas al movimiento asociativo de
CEAFA.

Este proceso se activaria una vez que se dispone de datos de la respectiva
Administracion (al menos en una primera aportacion, aungue sea incom-
pleta con respecto a la solicitud realizada) y con una dindmica ya estable-
cida de recogida anual de informacioén interna (Proceso 3).

Se dirige a recoger informacion complementaria relativa a la situacion y
necesidades de las personas que ejercen como cuidadoras principales,
considerando el binomio de las personas afectadas por la enfermedad
(paciente y persona cuidadora familiar).

Su desarrollo requiere una serie de actuaciones similares a las previstas en
el proceso 3.

Ver en el epigrafe 8.3. y Anexo 3 |la propuesta de campos de informacion a
recoger en el marco de este proceso.
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8. Campos minimos de informacion

Dentro del Proyecto Censo se plantea la recopilacion de datos sobre las
personas con Alzheimer y otras demencias, considerando los siguientes
campos de informacion en cada uno de los procesos del proyecto:

8.1. Campos de informacioén solicitados a las
administraciones publicas (sistemas de informacion
de los sistemas de salud de las Comunidades y
Ciudades Auténomas)

ANALISIS PREVIO REALIZADO PARA IDENTIFICAR LOS CAMPOS DE
INFORMACION

Con caracter previo a establecer los campos de informacion solicita-
dos, se ha realizado un analisis comparativo entre distintas fuentes de
referencia sobre los campos que establecen o registran. En particular,
las siguientes:

Tabla 10 - Relacion de fuentes de referencia sobre campos de infor-

macion
BDCAP Base de Datos de Clinicos de Atencion Primaria (BDCAP)
https:/pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/ba-
se-de-datos-de-clinicos-de-atencion-primaria-bdcap
RAE-CMBD Real Decreto 69/2015, de 6 de febrero, por el que se regula el Registro

de Actividad de Atenciéon Sanitaria Especializada.
http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2015-1235

Tiene por objeto regular el Registro de Actividad de Atencion Sanitaria
Especializada, con base en el actual Conjunto Minimo Basico de Datos
(RAE-CMBD), asi como establecer su estructura y contenido.



https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/base-de-datos-de-clinicos-de-atencion-primaria-bdcap
https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/base-de-datos-de-clinicos-de-atencion-primaria-bdcap
https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/base-de-datos-de-clinicos-de-atencion-primaria-bdcap
http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2015-1235

8. Campos minimos de informacion

Historia Clinica
(HC)

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cion y documentacion clinica: Articulo 15. Contenido de la historia
clinica de cada paciente. http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=-
BOE-A-2002-22188

ReDeGi

Registro de Demencias de Girona: dispositivo de vigilancia epidemio-
l6gica poblacional que registra los casos de demencia diagnosticados
por los centros de referencia de la Region Sanitaria de Girona.

Se tienen en cuenta las variables del cuaderno de registro diario de Re-
DeGi. http://www.ias.cat/ca/node/860

SveDem

SveDem, the Swedish Dementia Registry — A Tool for Improving the
Quality of Diagnostics, Treatment and Care of Dementia Patients in
Clinical Practice.

Dorota Religa, Seyed-Mohammad Fereshtehnejad, Pavla Cermakova,
Ann-Katrin Edlund, Sara Garcia-Ptacek, Nicklas Granqvist, Anne Hallback,
Kerstin Kdwe, Bahman Farahmand, Lena Kilander, Ulla-Britt Mattsson,
Katarina Nagga, Peter Nordstrom, Helle Wijk, Anders Wimo, Bengt Win-
blad, and Maria Eriksdotter. Terence J Quinn, Academic Editor.

Registro Sueco de Demencia (SveDem) desarrollado con el objetivo de
mejorar la calidad del trabajo de diagnostico, tratamiento y atencion
de los pacientes con trastornos de demencia en Suecia.

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4335024/

ReDeCAr

Primer registro centralizado de patologias cognitivas en Argentina
(ReDeCAr).
http://www.msal.gob.ar/saludmental/images/stories/info-equipos/pd-
f/5-primer-registro-centralizado-de-patologias-cognitivas.pdf

SIDIAP

Sistema de Informacion para el Desarrollo de la Investigacion en Aten-
cion Primaria (SIDIAP)

Institut Catala de la Salut e IDIAP Jordi Gol.
http://www.sidiap.org/index.php?lang=es

Nace con el objetivo principal de promover el desarrollo de proyectos
de investigacion utilizando datos procedentes de la historia clinica
e-CAP y de otras bases de datos complementarias. De hecho, este es
su principal objetivo: generar bases de datos fiables para la investiga-

cion a partir de los registros de la historia clinica electrénica de Aten-
cion Primaria del ICS (e-CAP).

Actualmente el SIDIAP contiene informacion del eCAP de 274 Equipos
de Atencion Primaria (EAP) de Catalufa con una poblacion asignada

de 5.835.000 pacientes (80% de la poblacion catalana).
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http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2002-22188
http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2002-22188
http://www.ias.cat/ca/node/860
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Religa%20D%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Fereshtehnejad%20SM%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Cermakova%20P%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Edlund%20AK%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Garcia-Ptacek%20S%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Granqvist%20N%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Hallb%26%23x000e4%3Bck%20A%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=K%26%23x000e5%3Bwe%20K%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Farahmand%20B%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Kilander%20L%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Mattsson%20UB%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=N%26%23x000e4%3Bgga%20K%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Nordstr%26%23x000f6%3Bm%20P%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wijk%20H%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wimo%20A%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Winblad%20B%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Winblad%20B%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Eriksdotter%20M%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4335024/
http://www.msal.gob.ar/saludmental/images/stories/info-equipos/pdf/5-primer-registro-centralizado-de-patologias-cognitivas.pdf
http://www.msal.gob.ar/saludmental/images/stories/info-equipos/pdf/5-primer-registro-centralizado-de-patologias-cognitivas.pdf
http://www.sidiap.org/index.php?lang=es
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Registro de https:/fregistroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx

Enfermedades

Raras

ENSE 2017 Encuesta Nacional de Salud (2017) del Instituto Nacional de Estadistica.

https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacio-
nal/encuesta2017.htm

Tabla11- Andlisis comparativo de los campos de informacién que se
registran en las diferentes fuentes

CAMPOS DE BD- HC (Ley . ReDe-

INFORMACION RAE-CMBD CAP 41/2002) ReDeGi | SveDem Car SIDIAP | EERR
CODIGO NUME- | Tipo de cédigo Datosde | Datos de Identi- Datosde | Datosde
RICO DE IDEN- de Identifica- identifi- identifica- | ficaciéon identifi- identifi-
TIFICACION cion Personal. cacion cion del pa- cacion cacion

Codigo de ciente
Identificacion
Personal.
FECHA DE NA- Fecha de naci- Edad La documen- | Fecha Edad Fecha Fecha Fecha
CIMIENTO miento. tacion rela- de naci- de naci- de naci- de naci-
tiva ala hoja miento miento miento miento
clinicoesta-
distica
SEXO Sexo. Esta va- Sexo La documen- | Sexo Sexo Sexo Sexo Sexo
riable hace re- tacion rela-
ferencia al sexo tiva ala hoja
del paciente. clinicoesta-
Las categorias distica
posibles de
esta variable
son:
1) Hombre.
2) Mujer.
3) No especifi-
cado.
MUNICIPIO DE Municipio del Tamafo | Ladocumen- | Distri- Provincia Provincia
RESIDENCIA domicilio ha- munici- | tacion rela- bucion y locali- de resi-
bitual del pa- pio tiva a la hoja territorial dad de dencia
ciente. clinicoesta- y hospita- Residen- Munici-
distica les de re- cia pio de re-
ferencia. sidencia
FECHA DEL Fecha del Tiempo Fechade | Fechade
DIAGNOSTICO diagnos- de diag- diagnods- | diagnods-
tico de noéstico tico tico
demen-
cia.
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8. Campos minimos de informacion

CAMPOS DE BD- | HC (Ley . ReDe-

INFORMACION RAE-CMBD CAP 41/2002) ReDeGi | SveDem Car SIDIAP | EERR
CRITERIOS DE Diagnéstico CIAP Tipo de Type of De- | Diag- Proble- Nombre
DEMENCIA/ principal. Esta 70 (De- demen- mentia: nostico mas de enferme-
TIPO DE DE- variable se mencia). cia. segun salud: dad rara
MENCIA QUE definecomola | No Nominal DSM-IV Codigo Codigo
PRESENTA afeccion que permite EOAD ; Diag- CIE-10. apropia-

después del es- | mayor nostico do
tudio necesario | detalle. /LOAD segun Tipo de
se establece CIE-10; diagnos-
que fue la cau- /Mixed AD tico
sa del contacto Tipo de
con el centro /Vascular caso
hospitalario. AD
La codificacion
de esta variable /DLB
se realizara con
la Clasificacion JFTD
Internacional
de Enferme- /PDD
dades107?
revision, modi- /USD
ficacion clinica
para diagnos- /Others
ticos (CIET0ES-
diagnosticos).
ESTADIO DE LA Gravedad | Severidad Severi-
ENFERMEDAD delade- | de Deterio- | dad del
mencia ro Cogniti- | deterioro,
en el mo- | vo (normal; | MMSE
mento deterioro
deldiag- | leve; de- Tiempo
nostico. mencia de sinto-
leve; mo- mas cog-
Capa- derada; nitivosy
cidad severa) conduc-
cognitiva tuales
y funcio-
nalen el
momen-
to del
diagnos-
tico (pun-
tuacion
MMSE),

n3




T4

CAMPOS DE BD- | HC (Ley . ReDe-
INFORMACION RAE-CMBD CAP 41/2002) ReDeGi | SveDem Car SIDIAP | EERR
8 | OTROS DIAG- Permite | Hipertension | Antece- Antecen- Otras Se dis-
NOSTICOS ME- el cruce | arterial dentes dentes: enferme- | ponede
DICOS CONCO- con ) clinicos. HTA, Enf. dades todos
MITANTES otros Diabetes me- Tiroidea, los pro-
proble- | llitus Sd Parkin- blemas
mas de Dislipidemia Somanp, _ de salud
salud. DBT, Disli- agudosy
Enfermedad pem, ECV, cronicos
tiroidea TEC, Enf
Cardio, Al-
Enfermedad cohol, TBQ,
de Parkinson Antec Psq.
Anteceden-
tes de acci-
dente vascu-
lar cerebral
Anteceden-
tes de enfer-
medad car-
diovascular
Antece-
dentes de
traumatismo
craneoence-
falico
. Antece-
dentes de
trastorno de-
presivo
. Antece-
dentes de
trastorno psi-
cotico
. Antece-
dentes de
sindrome de
Down.

9 | TRATAMIENTO Permite | La aplicacion Medica- Trata- Trata-
FARMACOLO- el cruce | terapéutica tion (ChEl, | miento miento
GICO con de enferme- NMDA-AN- | farmaco- mas es-

medica- | ria. tagonist, l6gico. pecifico o
mentos. Antide- mas rele-
pressants, vante
Antipsy-
chotics,
Anxiolytics,
Hypnotics,
Cardio-
vascular
drugs)
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CAMPOS DE RAE BDCAP HC (Ley ReDeGi Sve ReDe SIDIAP | EERR
INFORMACION | CMBD 41/2002) Dem Car
NACIONALIDAD Naciona- Naciona- | Naciona-
lidad lidad lidad
FECHA DEL Fecha Fecha
INICIO DE LOS aproxi- inicio sin-
SINTOMAS mada tomas
del inicio
de la de-
mencia.
ANTECEDENTES Antece- Family Antece- Antece-
FAMILIARES dentes History of | dentes dentes
familiares | Demen- familiares familiares
de de- tia (First demen- con la
8 mencia degree, cia misma
'<—[ de primer | Second enferme-
&) grado degree) dad rara
8
&
6 | pecha D L P, e
DEFUNCION -
Death cion
Escolari-
dad
Tiempo Estado
Nivel de de evo- civil Nivel
renta. lucion de )
OTROS DATOS los sinto- Discapa- | SOCio-de-
Situacion mas. cidad mogra-
laboral fico
’ Situacion
laboral o
persona
jubilada

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de las fuentes resefiadas en la tabla 10.

CAMPOS DE INFORMACION SOLICITADOS

En lo que respecta a la informacion del Sistema de Salud, se propone
en cada Comunidad Autonoma la aportacion periddica (en principio
con caracter anual) y anonimizada de los datos de los que dispongan
sobre las personas registradas con diagndstico de Alzheimer u otras
demencias, segun unas variables de informacion.

15
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Por personas registradas con diagnostico de Alzheimer entendemos:

1) Las personas que tengan registradas en su sistema de informacion

de atencion primaria con la codificacion CIAP-P70 (“Demencias”).

2) Las personas que tengan registradas en su sistema de informacion

con las siguientes codificaciones CIE-10-ES (o las codificaciones que
puedan corresponderse con estas):

- Capitulo 05: TRASTORNOS MENTALES, DEL COMPORTAMIEN-
TO Y DEL DESARROLLO NEUROLOGICO (FO1-F99), en el apar-
tado “Trastornos mentales debidos a afecciones fisiolégicas
conocidas” (FO1-F09):

FO1 Demencia vascular
FO1.5 Demencia vascular
FO1.50 Demencia vascular, sin alteracion del comportamiento

FO1.51  Demencia vascular con alteracion del comportamiento

FO02 Demenciaenotrasenfermedadesclasificadasbajo otroconcepto

FO2.8 Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro
concepto

F02.80 Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro con-
cepto, sin alteracion del comportamiento

FO2.81 Demencia en otras enfermedades clasificadas bajo otro
concepto, con alteraciones del comportamiento

FO3 Demencia no especificada
FO39 Demencia no especificada
FO3.90 Demencia no especificada sin alteracion de la conducta

FO391 Demencia no especificada con alteracion de la conducta
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- Enel Capitulo 06: “ENFERMEDADES DEL SISTEMA NERVIOSO”
(G00-G99), dentro de “Otras enfermedades degenerativas del
sistema nervioso” (G30-G32):

G30 Enfermedad de Alzheimer

G31 Otras enfermedades degenerativas del sistema nervioso, no
clasificadas bajo otro concepto

G310  Demencia frontotemporal
G31.09 Oftros tipos de demencia frontotemporal
G311 Degeneracion cerebral senil no clasificada bajo otro concepto

G31.8  Otras enfermedades degenerativas especificadas del siste-
ma Nervioso

G31.83 Demencia por cuerpos de Lewy

G31.84 Deterioro cognitivo leve

En relacion con estas personas, solicitamos los siguientes datos:
SOBRE CADA PERSONA, una hoja Excel o tabla similar que permita

la explotacion cruzada de variables, en la que se aporte en cada fila la
siguiente informaciéon de cada persona: personas vivas con diagnostico
de Alzheimer u otra demencia a 31 de diciembre de 20XX):

0.

1.

2.

CODIGO NUMERICO (para que los datos facilitados sean anonimos)
EDAD
SEXO

ZONA BASICA DE RESIDENCIA O SIMILAR (a partir del respectivo
mapa de zonificacion territorial sanitaria que se utilice).

ANO DEL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD.

5 TIPO DE DEMENCIA QUE PRESENTA (de acuerdo con el sistema de

codificacion del que, en su caso, se disponga, segun las codificacio-
nes CIE-10-ES previamente presentadas).

ESTADIO DE LA ENFERMEDAD, de acuerdo con la escala GDS (o la
escala de la que se disponga, en correspondencia con la escala GDS).

n7
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CON CARACTER AGRECADOQ, relativo a todas las personas diagnosticadas:

N° de personas con diagnostico de Alzheimer y otras demencias,
segun diagnostico médico concomitante que presentan, conside-

rando los siguientes:

Diagnéstico médico

N° PACIENTES CON DEMENCIA QUE
PRESENTAN ESTE DIAGNOSTICO

Diabetes

Enfermedad cardiovascular

Enfermedad cerebrovascular

Hipertension arterial

Dislipidemia

Enfermedad tiroidea

Enfermedad de Parkinson

Fractura de fémur/cadera

Trastorno de la deglucion

Trastorno por ansiedad-depresion

Trastornos del suefio

Ulceras cutaneas




8. Campos minimos de informacion

8. N° de personas con diagnostico de Alzheimer y otras demencias se-
gun tratamiento farmacologico, considerando los siguientes:

N° PACIENTES CON DEMENCIA QUE

R LO TIENEN PRESCRITO

Analgésicos y antipiréticos

Antidepresivos

Antiinflamatorios

Antipsicoticos

Farmacos especificos demencia

Opioides

Ansioliticos/hipndticos

OTROS CAMPOS DE INFORMACION gue se consideren de interés (in-
dividualizados y agregados).

Ademas, en cada Comunidad Auténoma, puede valorarse la posibili-
dad de incorporar otras variables significativas alineadas con los obje-
tivos del proyecto en cada territorio, en funcion de su disponibilidad y
posibilidades del respectivo sistema de informacion.

Este nivel adicional, ademas de su utilidad en el respectivo territorio,
también va a aportar elementos diferenciales de caracterizacion, con
valor para el conjunto del proyecto.

Sifuera posible y en fases sucesivas, en la progresiva incorporacion de
nuevos campos de informacion, serfa importante disponer de infor-
macion cruzada del respectivo Sistema de Servicios Sociales, relativa
a las personas con diagnostico de Alzheimer y otras demencias: gra-
do de dependencia, grado discapacidad, servicios y prestaciones que
utilizan, etc.

9o
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8. 2. Campos de informacioén solicitados a las

Asociaciones (CEAFA) sobre las personas con
demencia vinculadas (bases de datos)

En lo que respecta a la informacion complementaria sobre variables
sociodemograficas y sociales, se propone a las Asociaciones vincula-
das a la estructura confederal de CEAFA la recopilacion y aportacion
de informacion periodica y anonimizada relativa a las personas con Al-
zheimer u otras demencias vinculadas a la misma. Se trata de campos
de informacion relativos a:

o Datos sociodemograficos sobre sexo, edad, municipio de residen-
cia, idioma utilizado (en su caso), nivel educativo, situacion en re-
lacion con la actividad laboral, grado de discapacidad y grado de
dependencia.

o Datos relativos a la unidad convivencial y lugar de residencia: lugar
donde vive, composicion y caracterizacion del ndcleo de conviven-
cia y las personas que lo conforman, disposicion y relacion con la
persona cuidadora principal.

o Datos relativos a los servicios y prestaciones que utiliza y/o de los
que es beneficiario/a: servicios del SAAD y Sistema de Servicios So-
ciales, otros servicios privados, pensiones o prestaciones de los dis-
tintos Sistemas de Proteccion Social, Accesibilidad de la vivienda,
Productos de apoyo o ayudas técnicas, Modificacion de la capaci-
dad juridica.

También en este caso se trata de campos minimos para unificar la
informacion de las Asociaciones en el proyecto global, planteado por
CEAFA en el conjunto del Estado, al margen de la aportacion de cono-
cimiento especifico sobre la situacion en cada Comunidad Autonoma.

En cada Comunidad o Ciudad Auténoma, desde la respectiva entidad
autondmica se puede plantear, en funcion de la disposicion y posibili-
dades, incorporar otras variables significativas para los objetivos espe-
cificos del proyecto en cada territorio.

En el Anexo 2 se recoge la ficha tipo de contenido que se ha diseflado
para recoger esa informacion por parte de cada Asociacion.



8. Campos minimos de informacion

8. 3. Campos de informacion solicitados a las
Asociaciones sobre las personas cuidadoras

Se toma como base distintos estudios elaborados por CEAFA en este

ambito:

o Confederacion Espanola de Alzheimer (CEAFA) y Fundacion

Sanitas (2016). El cuidador en Espana. Contexto actual y pers-
pectivas de futuro. Propuestas de intervencion.

Confederacion Espanola de Alzheimer (CEAFA) y Laboratorios
CINFA (2017). Consecuencias de la enfermedad de Alzheimery
otras demencias en los cuidadores familiares: Poner en valor su
condicion como persona.

Se trata de un proceso de trabajo que se ha comenzado a trabajar en
Aragony Navarra, con FARAL-Alzheimer Aragony la Asociacion de Fa-
miliares de personas con Alzheimer de Navarra (AFAN).

En este caso, se plantea la recogida de informacion anonimizada rela-
tiva a las personas cuidadoras principales en aspectos como:

Datos generales de edad y sexo.
Intensidad de la convivencia.

Cargas familiares de la persona cuidadora.
Parentesco con la persona con Alzheimer.

Discapacidad, dependencia o enfermedades cronicas que
padece la persona cuidadora.

Dispone del apoyo de otras personas para atender a las per-
sonas con Alzheimer en su domicilio.

Nivel de estudios.
Impacto del cuidado en su situacion laboral.

Dedicacion al cuidado, afectacion de su salud y vida social, y
carga emocional que le genera el cuidado

Impacto del cuidado en la situacion econdmica.
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- Informacion de la que dispone.

- Utilizacion de servicios, recursos y apoyos: los que utiliza y los
gue necesitaria.

En el Anexo 2 se recoge la propuesta inicial de campos de informacion
a recoger (como informacion cruzada complementaria a la recopilada
sobre su familiar con Alzheimer u otras demencias).



9. Principales dificultades, soluciones y propuestas

9. Principales dificultades, soluciones y
propuestas para avanzar en un Registro
poblacional de las personas con demencia
en Espana

Hasta la fecha, se han encontrado dos principales dificultades en la apor-
tacion de datos por parte de las Administraciones Publicas competentes,
para las cuales se plantean las siguientes soluciones y propuestas:

Por un lado, el registro de datos con codificacién avanzada (tanto en
lo que se refiere al diagndstico, como al estadio de la enfermedad) que
permita explotaciones globales no esta implementado (o lo esta solo
en parte) en la mayoria de los sistemas.

Hasta la fecha, solo se dispone de informacion en la Base de Datos de
Atencion Primaria (con codificacion CIAP P-70 genérica de “Demencia”
gue no permite un mayor detalle sobre el diagnostico, tipo y estadio de
la enfermedad, ademas de estar desactualizada, ya que solo hay datos
hasta 2017). Asimismo, en las Comunidades Autonomas que, en el mar-
co de este proyecto, han aportado informacion hasta la fecha (Navarra
y Aragon), los datos también se corresponden con los registrados en
atencion primaria.

Generalmente, la informacion que se recoge desde atencion especiali-
zada no permite una explotacion global, ya que no se registra con una
codificacion, sino con un relato por escrito de mayor o menor extension
sobre las conclusiones del diagndstico observado por el/ la especialista.

Seria necesario mejorar los distintos sistemas (tanto de la Base de Da-
tos de Atencion Primaria, como de los datos que registran los sistemas
de informacion de las Comunidades Autdnomas) para que permitan:

1) La actualizacion periodica anual de la informacion que permite ex-
plotar el portal estadistico de la Base de Datos de Atencion Primaria.

2) La aportacion de informacion desagregada en cada Comunidad Au-
tonoma relativa al diagndstico de demencias segun tipo de demen-
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cia (en base a la codificacion CIE-10-ES), incorporando también la
informacion recopilada en atencion especializada.

3) La aportacion de informacion desagregada en cada Comunidad Au-
tonoma relativa al estadio de la enfermedad, en base a la Escala GDS
(u otra escala que se valore adecuada para uniformar los datos en
torno a esta variable).

4) La aportacion de informacion desagregada en cada Comunidad Au-
tonoma segun los demas campos minimos propuestos desde CEA-
FA: ademas del tipo de demencia y estadio de la enfermedad, sobre
el sexo, edad, distribucion territorial dentro de la Comunidad Auto-
noma en funcion de su zonificacion sanitaria (para una planificacion
Mas precisa de |os servicios y recursos necesarios), aho del diagnosti-
co, otras enfermedades concomitantesy tratamiento farmacologico.

5) La posibilidad de aportar en cada Comunidad Autonoma informa-
cion cruzada del Sistema de Servicios Sociales relativa a aspectos
como la valoracion de dependencia, valoracion de la discapacidad y
servicios y prestaciones econdmicas de las que es usuaria o benefi-
ciaria cada persona con diagnostico registrado de demencia.

Por otro lado, el marco de relacién juridica mas adecuado para facili-
tar la aportacion de datos para su explotacion y andlisis compartido
con el movimiento asociativo de CEAFA.

En relacion con esta cuestion, cada Comunidad Autdénoma puede esta-
blecer el marco de colaboracion que valore mas adecuado.

En concreto, en el caso de Navarra, desde la Administracion se acor-
dd una autorizacion de colaboracion en el marco de un proyecto de
registro poblacional sobre las personas con diagndstico de Alzhei-
mer y otras demencias con la Asociacion de Familiares de Enfermos
de Alzheimer de Navarra (AFAN) y la Confederacién Espanola de
Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y otras de-
mencias (CEAFA).

Dentro de este marco se establecen los correspondientes compromi-
sos de confidencialidad y la creacion de un grupo de trabajo especifico
con participacion de todas las partes.



9. Principales dificultades, soluciones y propuestas

Otras propuestas:

- Avanzar en la recopilacion de informacion periddica actualizada sobre
las personas con diagnostico de Alzheimer y otras demencias, en base
a los campos unificados propuestos en la solicitud de informacion que
planteamos desde CEAFA, tanto a nivel autondmico como a nivel estatal,
en las bases de datos y portales estadisticos del Ministerio de Sanidad.

Todo ello como paso previo para desarrollar un Registro Poblacional
de las personas con demencia en Espana, del mismo modo que se ha
desarrollado para otras enfermedades como el cancer o enfermeda-
des raras.

- Generar espacios de trabajo compartidos entre el personal técnico de
los ambitos de planificacion y gestion del conocimiento de los Depar-
tamentos de Salud de las Comunidades Autdnomas y el Ministerio de
Sanidad, para avanzar en la unificacion de los campos de informacion y
sistemas de codificacion necesarios para ello, compartiendo soluciones
gue se estén implementando en cada caso.

- Promover el consenso sobre estos campos unificados de informacion, y
los compromisos necesarios para su recopilacion en un Registro Pobla-
cional de personas con demencia en el marco del Consejo Interterrito-
rial del Sistema Nacional de Salud.

- Promover la aprobacion de Declaraciones Institucionales, tanto en el
Congreso de los Diputados, como en los Parlamentos de las Comuni-
dades Autonomas, que insten a los respectivos Gobiernos (Estatal y
Autondmicos) a disponer de Registros Poblacionales de las personas
con demencia.

- Generar grupos de trabajo en las distintas Comunidades Autonomas,
con la participacion del Departamento de Salud, Departamento de
Servicios Sociales, movimiento asociativo vinculado a CEAFA y demas
agentes clave a nivel técnico y cientifico, para, entre otras cuestiones:

o Mejorar el acceso y diagnostico de las personas con demencias en el
Sistema de Salud, reduciendo la brecha del infradiagnostico.

o Mejorar la recogida de informacion con codificaciones que permi-
tan (en los niveles de atencidn primaria y secundaria) explotaciones
globales en las variables necesarias (sexo, edad, tipo de demencia,
estadio de la enfermedad, etc.).
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o Compartir el analisis de los datos, planteando propuestas y solucio-
nes para generar respuestas sanitarias y sociales adecuadas a las
personas afectadas (paciente y persona cuidadora familiar).

Completar en cada Comunidad Autonoma la informacion con datos
cruzados relativos a la valoracion de dependencia, valoracion de disca-
pacidad, y servicios y prestaciones del Sistema de Servicios Sociales de
las que son usuarias o beneficiarias.

Cruzar la informacion con la historia clinica de la persona cuidadora
principal, para facilitar la pronta deteccion de situaciones de sobrecar-
ga o claudicacion.

Incorporar explicitamente las demencias entre los problemas de salud
recogidos en las siguientes ediciones de la Encuesta de Salud del Insti-
tuto Nacional de Estadistica y el Ministerio de Sanidad.

Desagregar la informacion del Sistema de Informacion del SISAAD (Sis-
tema de Informacioén del Sistema para la Autonomia y Atencion a la De-
pendencia) incorporando también la causa principal gue ha motivado
la situacion de dependencia, incluyendo, entre otras, la demencia.

Incorporar en todas las estadisticas del Ministerio de Sanidad (como
por ejemplo en el Barometro Sanitario) informacion cruzada con los
distintos diagndsticos de la enfermedad, entre ellos la demencia.

A nivel interno, seguir extendiendo el Proyecto Censo para mejorar la
recogida de informacion unificada de CEAFA sobre las personas afec-
tadas (pacientes y personas cuidadoras familiares) vinculadas a sus
Asociaciones, poniendo en valor el conocimiento sobre su situacion y
necesidades, y utilizandolo, asimismo, para generar mejores respuestas
desde estas entidades.


https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/index.htm
https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/index.htm
https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/index.htm
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ANEXO 1- Modelo tipo de carta dirigida
a los Departamentos o Consejerias
Autondomicas de Salud

A/A Sr/a....

Consejero/a de Salud de.......

Estimado Sr/a.......

La Confederacion Espainola de Asociaciones de Familiares de Personas
con Alzheimer y otras demencias (CEAFA) impulsa el proyecto “Censo
delas Personas con Alzheimery otras demencias en Espafia” en todo el
Estado, con la participacion para su extension en esta Comunidad Auto-
noma de ... de la Confederacion/Federacion/Asociacion.......

Como sabe, el abordaje del Alzheimer y otras demencias es una prio-
ridad sociosanitaria de primer orden. Asi lo reconoce el “Plan de Accion
Mundial sobre la Respuesta de Salud Publica a la Demencia de la OMS”
y el “Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023)" aprobado
en 2019 por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud de
Espanay por el Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia.

Los estudios sobre prevalencia y estudios epidemiologicos plantean cifras
diversas sobre las personas con esta enfermedad que, en cualquier caso,
apuntan hacia un porcentaje muy relevante de la poblacion (segun la OMS,
se calcula que entre un 5% y un 8% de la poblacion general de 60 anos
0 Mas sufre demencia en un determinado momento), con una prevision
de crecimiento exponencial y con importantes impactos para la calidad de
vida de las personas afectadas (los pacientes y personas cuidadoras familia-
res) y para la sostenibilidad de los sistemas de proteccion social.

En este contexto, consideramos urgente dimensionar y caracterizar esta
realidad para planificar respuestas adecuadas a las necesidades de las
personas afectadas (pacientes y personas cuidadoras familiares). Por
este motivo, CEAFA impulsa el proyecto “Censo de las Personas con Al-
zheimer y otras demencias en Espana” involucrando a todos los miem-



bros de su estructura confederal, implantados en todas las Comunidades
Autonomas, dirigido a disponer de informacion periodica y actualizada
sobre las personas con diagnodstico de Alzheimer y otras demencias.

Enelcasode ... (CCAA), este proyecto cuenta con la participacion y co-
laboracion de la Confederacidon/Federacion/Asociacion............. , para con-
tribuir a caracterizar la realidad y necesidades del colectivo, asi como para
aportar su conocimiento y propuesta de mejores soluciones y respuestas.

Por todo ello, desde CEAFA vy la Confederacion/Federacion/Asociacion
.......... le planteamos el interés de concertar una reunién con las personas
del equipo de la Consejeria de Salud que usted considere. El proposito de
esta reunion es presentarles el proyecto, exponer y contrastar nuestros
planteamientos y propuestas, valorar las mejores vias y formulas para dis-
poner de esta informacion, y trabajar conjuntamente en identificar mejo-
res solucionesy respuestas a la luz de la misma.

Le agradecemos de antemano su atencion y disponibilidad, siendo clave
para el éxito de este proyecto la participacion e implicacion de su Conse-
jeria.

Quedamos a la espera de su respuesta para concretar una fecha para rea-

lizar esta reunion. Para ello puede dirigirse a CEAFA a través estos datos
de contacto:

Don/DAa.........

CEAFA

C/ Pedro Alcatarena n° 3 Bajo
31014 Pamplona (Navarra)
T94817 4517

Reciba un cordial saludo,

Presidencia de la Confederaciéon Presidencia de la
Espanola de Asociaciones de Confederaciéon/Federacion/
Familiares de Personas con Asociacion
Alzheimer y otras demencias
(CEAFA)
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ANEXO 2 - Ficha= para la recopilacion de datos
de personas con demencias vinculadas a las
Asociaciones de CEAFA

Nota 1: la informacion que se recopila en este cuestionario se refiere a los
datos de personas con Alzheimer u otras demencias vinculadas a Asocia-
ciones de la Federacion de.......... , aungue sea su familiar quien aporte la
informacion.

Nota 2: la informacion recopilada en esta ficha se volcara en el siguiente
enlace (formulario Google) para su explotacion anonimizada, en el marco
del Proyecto Censo (ENLACE).

Nota 3: |a recopilacion de esta informacion se realizara tras formalizar, con
la persona que la aporta, los requerimientos de la normativa sobre protec-
cion de datos personal, de acuerdo con el procedimiento y documenta-
cion propia de la entidad.

Tabla12-Informacién complementariasobrelarealidad,caracterizacion
ynecesidades de las personas afectadas por Alzheimer u otrademencia.

| - IDENTIFICACION

NOMBRE DE LA ASOCIACION

NOMBRE Y APELLIDOS DE LA PERSO- CODIGO INTERNO DE IDENTIFICACION
NA ENFERMA (Informacion interna de
la Asociacion que no se vuelca en el for-
mulario google)

59 Elaborado por CEAFA



I1-DATOS GENERALES DELAPERSONA, TIPODEDEMENCIAY ESTADIO

DE LA ENFERMEDAD

O | LA PERSONA ES SOCIA DE LA ASOCIACION Sl
NO
1 | EDAD DE LA PERSONA (n°: edad de la persona en el
momento en el que se cumplimenta la informacion).
2 | SEXO Hombre
Mujer
3 | MUNICIPIO DE RESIDENCIA
En el caso de que tenga varios, seleccionar aquél en el
gue pase la mayor parte del afio.
4 | ANO DEL DIAGNOSTICO
ARo del diagndstico médico de Alzheimer o de otra
demencia.
5 | TIPO DE DEMENCIA QUE PRESENTA

Enfermedad de Alzheimer

Demencia vascular

Demencia mixta

Fronto-temporal

Cuerpos de Levy

Deterioro cognitivo leve

Demencia por Parkinson

Demencia senil o sin diagndéstico médico de demencia

Otras (especificar)

No sabe/no contesta
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ESTADIO DE LA ENFERMEDAD (Se toma como referencia la Escala de

Deterioro Global: GDS).

GDS 1, ausencia de alteracion cognitiva

GDS 2, disminucion cognitiva muy leve

GDS 3, defecto cognitivo leve

GDS 4, defecto cognitivo moderado

GDS 5, defecto cognitivo moderado-grave

GDS 6, defecto cognitivo grave

GDS 7, defecto cognitivo muy grave

No sabe/no contesta

ESPECIALISTA QUE REALIZA EL SEGUIMIENTO DE SU

ENFERMEDAD

Médico de cabecera

Neurdlogo

Psiquiatra

GCeriatra

Otros (especificar)

No sabe/no contesta

Ill - DATOS DE CARACTERIZACION Y SOCIODEMOGRAFICOS

8

NIVEL EDUCATIVO MAXIMO ALCANZADO

NO SABE LEER NI ESCRIBIR

ESTUDIOS PRIMARIOS (completos o incompletos)

ESTUDIOS SECUNDARIOS

ESTUDIOS SUPERIORES

Otros (especificar)

No sabe/no contesta




SITUACION EN RELACION CON LA ACTIVIDAD LABORAL

TRABAJANDO POR CUENTA PROPIA (AUTONOMO)

TRABAJANDO POR CUENTA AJENA

BAJA LABORAL TEMPORAL

INCAPACIDAD LABORAL

JUBILADO/A.

EN PARO

Otros (especificar)

No sabe/no contesta

BIS

PROFESION PREVIA (en el caso de que
esté jubilado/a o en incapacidad laboral)

O PROFESION ACTUAL (en el caso de que
esté trabajando).

10

GRADO DE DISCAPACIDAD Grado de discapacidad reconocido por el Cen-
tro Base de Valoracion (Servicios Sociales) en el procedimiento de valora-

cion y reconocimiento de discapacidad.

Sin grado reconocido

Menos del 33%

Entre 33% y 44%

Entre 45% vy 54%

Entre 55% y 64%

Entre 65% Yy 74%

75% o mas

En proceso

Sin solicitar

No sabe/no contesta

10

BIS

REVISADA VALORACION GRADO DE DISCAPACIDAD

POR EMPEORAMIENTO

S|

NO

Ns/nc
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11 | GRADO DE DEPENDENCIA Grado de dependencia reconocida por el or-
gano competente (Servicios Sociales) en el procedimiento de valoracion y
reconocimiento de dependencia.

Sin grado reconocido

GCrado |

Grado Il

Grado Il

En proceso

Sin solicitar

No sabe/no contesta

11 | REVISADA VALORACION GRADO DE DEPENDENCIA | S|

BIS | POR EMPEORAMIENTO NG

Ns/nc

IV - DATOS RELATIVOS A LA UNIDAD CONVIVENCIAL Y LUGAR DE
RESIDENCIA

12 | LUGAR DONDE VIVE LA PERSONA

En su domicilio (solo/a o con otras personas)

En institucion o servicio (Centro o servicio residencial,
Piso tutelado, etc.)

En el domicilio de familiares

Otros (especificar)

No sabe/no contesta
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13.1. | CON QUIEN VIVE LA PERSONA En el caso de no vivir en un centro o
servicio residencial o en un piso tutelado/supervisado, etc. explicitar
con quién vive la persona (desplegable). Por unidad de convivencia se
entiende al grupo formado por las personas que residen de manera
estable en el domicilio habitual de la persona.

VIVE SOLO/A

VIVE SOLO/A CON AYUDA EXTERNA
CON HIJOS/AS

CON EL/LA CONYUGE O PAREJA
CON PAREJA E HIJOS/AS

CON OTROS FAMILIARES

CON OTROS NO FAMILIARES

No sabe/no contesta

Otros (especificar)

13.2. | CARACTERIZACION DEL NUCLEO DE CONVIVENCIA (personas con

quienes convive):
NUmero de personas del ndcleo de convivencia
menores de edad
Numero de personas del nlcleo de convivencia con
grado de dependencia reconocido (excluida la persona
con Alzheimer u otra demencia sobre la que se informa)
N° de personas con otras patologias crénicas graves
(excluida la persona con Alzheimer u otra demencia
sobre la que se informa)

14.1. | LA PERSONA DISPONE DE PERSONA CUIDADORA | S|
%k
PRINCIPAL (*¥) NO
Ns/nc
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14.2. | En el caso de respuesta afirmativa a la cuestion 14.1.: RELACION DE
PARENTESCO QUE LA PERSONA CON ALZHEIMER TIENE CON EL /
LA PERSONA CUIDADORA PRINCIPAL

Essu pareja

Es hijo/a

Es hermano/a

Es su padre/madre

Es su yerno/nuera

Es otro familiar

No es familiar

No sabe/no contesta

Otros (especificar)

(**) Se entiende por PERSONA CUIDADORA PRINCIPAL al familiar/familiares u otras personas del nu-
cleo de convivencia de la persona encargada/s de su cuidado habitual y cotidiano (tanto en las acti-
vidades basicas de la vida diaria, como en las actividades instrumentales de la vida diaria), sea o no
designada judicialmente al efecto. Es aquella que, sin existir relacion mercantil por medio (no es una
persona cuidadora profesional) y viviendo en el mismo domicilio de la persona dependiente, o fuera
de él, asume la atencidon y cuidados que ésta precisa. Y ello, tanto si es esta misma persona quién
realiza directamente estas tareas de atencion y apoyo, como si es quien se encarga de organizar y
asegurar que la persona disponga de la atencion y apoyos que necesita.



V - DATOS RELATIVOS ALOS SERVICIOS Y PRESTACIONES QUE UTILIZA
Y/O DE LOS QUE ES BENEFICIARIO/A LA PERSONA CON ALZHEIMER U

OTRA DEMENCIA:

15

SERVICIOS DEL SAAD (DEPENDENCIA) y SISTEMA DE SERVICIOS
SOCIALES DE LOS QUE ES USUARIA (Necesario adaptar a la ofertay
terminologia de cada Comunidad o Ciudad Auténoma)

15.1. SERVICIOS
PRESTADOS
DIRECTAMENTE POR
LA ASOCIACION (AFA)

Servicios de prevencion de las
situaciones de dependencia
Yy promocion de la autonomia
personal

Servicio de Teleasistencia

Servicio de Ayuda a domicilio

Centro de dia

Unidad de Respiro

Residencia

Otros (especificar)

Ninguno

No sabe/no contesta

15.2. OTROS SERVICIOS
PRESTADOS
DIRECTAMENTE POR
LA ADMINISTRACION
(ELTITULAR DE

LA GESTION DEL
SERVICIO ES PUBLICO:
Gobierno Autondmico
o Ayuntamientos)

Servicios de prevencion de las
situaciones de dependencia
y promocion de la autonomia
personal

Servicio de Teleasistencia

Servicio de Ayuda a domicilio

Centro de dia general

Centro de dia especifico

Unidad de respiro general

Unidad de respiro especifica

Residencia general

Residencia especifica

Otros (especificar)

Ninguno

No sabe/no contesta
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3. OTROS SERVICIOS
PRESTADOS POR
OTRAS ENTIDADES
PRIVADAS (ONG's o
EMPRESAS)

Servicios de prevencion de las
situaciones de dependencia

Yy promocién de la autonomia
personal

Servicio de Teleasistencia

Servicio de Ayuda a domicilio

Centro de dia homologado
general (con plazas
concertadas)

Centro de dia homologado
especifico (con plazas
concertadas)

Unidad de respiro general

Unidad de respiro especifica

Residencia general

Residencia especifica

Otros (especificar)

Ninguno

No sabe/no contesta

16

PENSIONES O PRESTACIONES ECONOMICAS DE LAS QUE ES

BENEFICIARIA

16.1. Prestaciones
econdmicas del SAAD
(Dependencia)

Prestacion econdmica
vinculada al servicio

Prestacion econémica de
asistencia personal

Prestacion econdmica para
cuidados en el entorno familiar
Yy apoyo a personas cuidadoras
no profesionales

16.2. Otras prestaciones
O pensiones

Pension de jubilacion

Pension no contributiva

Pensién de viudedad

Pension por invalidez o
incapacidad

Renta social basica — Ingreso
mMinimo vital

Otros (especificar)

Ninguno

No sabe/no contesta




VI - OTRAS CUESTIONES
17 | En la vivienda habitual (donde la persona reside la
mayor parte del aho)
El acceso a su casa es accesible (dispone de ascensor | Sl
accesible, no hay escaleras, dispone de rampas...) NO
Puede moverse por su casa (no hay barreras dentro S
de su domicilio, si va en silla de ruedas los pasillos y NO
puertas son anchos...)
EN PARTE
El bano estd adaptado a sus necesidades S
NO
EN PARTE
18 | Ha recibido AYUDAS PUBLICAS PARA LA Sl
ADAPTACION DE LA VIVIENDA NO
Ns/nc
19 | La persona dispone de los PRODUCTOS DE APOYO | S|
O AYUDAS TECNICAS SUFICIENTES para su NO
autonomia en su domicilio y entorno comunitario:
No necesita
Sélo algunas
Ns/nc
2 | MODIFICACION DE LA CAPACIDAD JURIDICA S
La persona tiene su capacidad juridica modificada NO
por sentencia judicial
En proceso
Ns/nc

Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de las aportaciones realizadas por parte del movimiento

asociativo de CEAFA.
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ANEXO 3 - Ficha tipo para la recopilacion de
datos de las personas cuidadoras principales
vinculadas a las Asociaciones de CEAFA

Extension de la recogida de informacion por parte del movimiento asocia-
tivo de CEAFA sobre las personas cuidadoras.

Propuestainicialde contenidostrabajada por FARAL Alzheimer Aragén
y AFAN (Navarra)

ALCANCE: Definicion de personas cuidadoras a las que se refiere la
informacioén solicitada:

La persona cuidadora principal es aquella persona que, sin existir relacion
mercantil por medio (no es una persona cuidadora profesional), y viviendo en
el mismo domicilio de la persona dependiente, o fuera de él, asume la aten-
ciony cuidados que la persona con Alzheimer u otra demencia precisa. Y ello
tanto si es esta misma persona quien realiza directamente estas tareas de
atencion y apoyo, Como si es quien se encarga de organizar y asegurar que la
persona disponga de la atencidn y apoyos que necesita.

INFORMACION GENERAL

* |ID que permita vincular con la informacion sobre la persona con
Alzheimer u otra demencia.

* Lugar de residencia (municipio)
* Datos generales sobre la persona cuidadora:
o Sexo

o Edad (En el momento del registro)



* Convivencia con la persona

o Durante el ano:

O

»

»

»

»

»

Convive con la persona todo el ano

Convive con la persona entre 9 y 12 meses al aho
Convive con la persona entre 6 y 9 meses al ano
Convive con la persona entre 3y 6 meses al aho
Convive con la persona menos de 3 meses al ano

Durante la semana:

»

»

»

»

Convive con la persona toda la semana

Convive con la persona entre semana (de lunes a viernes)
Convive con la persona los fines de semana

Convive con la persona algunos dias

o Durante el dia/noche:

»

»

»

Convive con la persona todo el dia y toda la noche
Convive con la persona soélo por el dia

Convive con la persona soélo por la noche

* Cargas familiares de la persona cuidadora:

o N°de menores que tiene a su cargo (de forma exclusiva o com-
partida con su pareja).

o N°de otras personas con discapacidad o en situacion de depen-
dencia de las que también se hace cargo.

e Parentesco con la persona con Alzheimer:

©)

O O O O O O O O

Pareja

Hijo/a
Hermano/a
Nieto/a
Padre/madre

Sobrino/a

Nuera/yerno

Otro familiar

No familiar
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* Discapacidad, dependencia o enfermedades créonicas que padece la
persona cuidadora:

o Grado de discapacidad (en su caso)

o Grado de dependencia (en su caso)

o Enfermedades cronicas que padece (en su caso)

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Hipertension

Colesterol

Diabetes

Enfermedades renales

Artrosis, osteoporosis, artritis...
Enfermedades cardio-vasculares
Enfermedades pulmonares
Enfermedad mental

Depresion, ansiedad...

Otras (recoger cuales)

Problemas de salud:

»

»

»

Sin problemas de salud
Problemas de salud que surgen o empeoran con el cuidado

Enfermedad grave o incapacitante que le dificulta dedicar su
atencion y cuidado a la persona

* Dispone del apoyo de otras personas para atender a las personas
con Alzheimer en su domicilio:

O

O

O

O

De otros familiares

De otras personas

De otras personas remuneradas para ello

Otras situaciones

* NIVEL DE ESTUDIOS:

o

No sabe leer ni escribir

Estudios primarios

Estudios secundarios

Estudios superiores



SITUACION LABORAL
o Situacion laboral actual:
» Trabaja (por cuenta propia, por cuenta ajena)
» Sin actividad remunerada
» En desempleo
» En desempleoy busqueda activa de empleo
» |ncapacidad laboral

» Jubilado

o En el caso de estar trabajando, jornada laboral que realiza:
» Completa (100%)
» Entre 75%-95%
» Entre 50%-75%
» Entre 25%-50%
» Menos del 25%

o Situacion:

a) La persona cuidadora principal presenta dificultades para com-
paginar su trabajo con la atencion a la persona con Alzheimer.

b) La persona cuidadora principal ha solicitado una reduccion
de su jornada laboral u otros ajustes en su trabajo para poder
atender a la persona con Alzheimer.

c) La persona cuidadora principal esta en excedencia para aten-
der a la persona con Alzheimer.

d) La persona cuidadora principal ha abandonado su actividad
laboral para atender a la persona con Alzheimer.

e) La persona cuidadora no ha podido reincorporarse a la ac-
tividad laboral tras el periodo de cuidado de la persona con
Alzheimer.
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* Dedicacion al cuidado, afectacion de su salud y vida social, y carga
emocional que le genera el cuidado

o Media de horas semanales dedicadas al cuidado directo de la
persona con Alzheimer

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

168 horas/semana (24 horas*7 dias)
Entre 140 y 168 horas

Entre 120 y 140 horas

Entre 100 y 120 horas

Entre 80 y 100 horas

Entre 60y 80 horas

Entre 40y 60 horas

Entre 20y 40 horas

Entre 10y 20 horas

Menos de 10 horas

o ¢(Por gqué se ha implicado en el cuidado de la persona enferma?

»

»

»

»

»

»

»

Por decision propia, porgue me siento responsable

Por decision propia, por el afecto que siento hacia la persona
Por peticion de la persona con Alzheimer u otra demencia
Por peticion de otros familiares

Por obligacion

Decision no meditada

Otras situaciones (recoger a continuacion)

CENSO DE PERSONAS CON ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS EN ESPANA



o Afectacion de su salud como consecuencia del cuidado

»

»

»

»

»

»

Presenta nuevas afectaciones de su salud fisica como conse-
cuencia del cuidado

Presenta nuevas afectaciones de su salud mental como con-
secuencia del cuidado

Las enfermedades cronicas que padece se han visto agrava-
das como

consecuencia del cuidado

No ha experimentado afectaciones en su salud como conse-
cuencia del cuidado

Otras situaciones (recoger a continuacion)

o Puntuacion obtenida en la Escala de carga de la persona cuida-
dora ZARIT (si se dispone)

o Afectacidon de su vida social:

»

»

Si ha dejado de realizar actividades habituales en tu tiempo
libre por motivo de la atencidn a la persona con Alzheimer (Si
he dejado de hacerlo, si lo hago menos que antes)

Dejar de participar en actividades culturales (cine, teatro,
Museos...)

Dejar de realizar actividades deportivas
Dejar de leer, ver TV...

Dejar de acudir a actos sociales (reuniones familiares, con
amigos, salir de copas, pareja...)
Dejar de ir de vacaciones, escapadas fines de semana...

4

Qué echa de menos en su vida (que haya tenido que abando-
nar para cuidar a la persona con Alzheimer):

Relaciones sociales
Hobbies

Descanso

Vida profesional

Otros
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* Impacto del cuidado en la situacion econdomica

o Importe mensual destinado de los ingresos de la persona cuida-
dora a la atencion de la persona con Alzheimer.

» Hasta 100 euros

» Entre 100y 300 euros
» Entre 300y 500 euros
» Mas de 500 euros

o Has dejado de percibir ingresos econdmicos por cuidar a la per-
sona:

» Hasta 1000 euros.
» Entre 1000y 3000 euros
» Entre 3000y 6000 euros
» Entre 6000y 9000 e
» Entre 9000 y 12000 euros
» Entre 12000 y 18000 euros
» Entre 18000y 24000 euros
» Mas de 24000 euros

* Informacion de la que dispone:

o Ha recibido informacion sobre la situacion a la que se tiene que
enfrentar:

Si/No/En parte
Doénde ha recibido esta informacion:
. Enla Asociacion (AFA)

. Enlos servicios de salud

En los servicios sociales de base

En otras entidades o recursos
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ANEXO 3

o Ha recibido informacion sobre los recursos y ayudas disponibles
en estos ambitos:

Si/No/En parte
Donde ha recibido esta informacion:
En la Asociacion (AFA)
En los servicios de salud
En los servicios sociales de base
. Enotrasentidades o recursos
» Utilizacion de servicios, recursos y apoyos.
Lo que actualmente utiliza:
o De las Asociaciones (AFAS)
» Informacion, orientacion
» Formacion
» Apoyo psicolégico
» Grupo de autoayuda
» Asesoramiento psicosocial
» Asesoramiento juridico
» Fisioterapia
» Gimnasia postural
» Préstamo de ayudas técnicas
» Servicios de respiro
» Otros
o Del Sistema Publico:
» Informacion, orientacion
» Formacion
» Cotizacion Seguridad Social (cotizacion como persona cuidadora)

» Otras
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De otras entidades privadas (otras entidades o empresas)

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Informacion, orientacion
Formacion

Apoyo psicolégico

Crupo de autoayuda
Asesoramiento psicosocial
Asesoramiento juridico
Fisioterapia

Gimnasia postural

Préstamo de ayudas técnicas
Servicios de respiro

Otros

Los que necesitaria (Dejar campo abierto)
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https:/Mwww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMiniste-
rio/SolicitudCMBD.htm

* Mortalidad por causa de muerte.
https:/AMww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/
mortalidad/mortalidad.ntm

* Clasificacion Internacional de la Atencion Primaria-2-E (CIAP-2-E)
https:.//mww.semfyc.es/formacion-y-recursos/biblioteca-virtual/clasifica-
cion-ciap-2/

* Barometro sanitario
https:/Mmwww.mscbs.gob.esfestadEstudios/estadisticas/BarometroSanitario/
home_BS.htm

» Estadisticas del Sistema de Informacioén del Sistema para la Autonomia y Aten-
cion a la Dependencia (SISAAD).
https:.//ww.imserso.es/imserso_Ol/autonomia_personal_dependencia/saad/
saad/sisaad/index.htm
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https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta2017.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta2017.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta2017.htm
https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176784&menu=resultados&idp=1254735573175#!tabs-1254736194728
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/EncuestaEuropea/Enc_Eur_Salud_en_Esp_2014.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/EncuestaEuropea/Enc_Eur_Salud_en_Esp_2014.htm
https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx
https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx
https://redecan.org/redecan.org/es/index.html
https://redecan.org/redecan.org/es/index.html
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/SIAP/home.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/SIAP/BDCAP_2017.pdf
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/SIAP/BDCAP_2017.pdf
https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/siae
https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/rae-cmbd
https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/mortalidad-por-causa-de-muerte
https://www.semfyc.es/formacion-y-recursos/biblioteca-virtual/clasificacion-ciap-2/
https://www.semfyc.es/formacion-y-recursos/biblioteca-virtual/clasificacion-ciap-2/
https://pestadistico.inteligenciadegestion.mscbs.es/publicoSNS/S/barometro-sanitario
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/BarometroSanitario/home_BS.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/BarometroSanitario/home_BS.htm
https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/estadisticas_sisaad/index.htm
https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/estadisticas_sisaad/index.htm
https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/index.htm
https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/saad/sisaad/index.htm
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* Clasificacion para la explotacion conjunta de morbilidad en BDCAP,

basada en CIAP2
https:.//Mww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMiniste-
rio/SIAP/clasif_exp_morb_AP.htm

CIE-10-ES (Diagnosticos y Procedimientos)
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html#-
search=&flags=111100&flagsLT=11111111&search|d=1603537522372&indiceAl-
fabetico=&listaTabular=id-2-class-Tab.D&expand=0&clasification=cielO-
mc&version=2010

DSM 5. Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la Aso-
ciacion Americana de Psiquiatria (American Psychiatric Association, APA).

Mini-examen cognoscitivo (MEC) de Lobo et al.
https:/infogerontologia.com/documentsivgifescalas/mini_mental.pdf

Escala GDS (Global Deterioration Scale)
Escala de Evaluacion Funcional (Functional Assessment Staging - FAST)

ReDeGi (REGISTRO DE DEMENCIAS DE GIRONA)
http://www.ias.cat/ca/contingut/iasgirona/591

SveDem, THE SWEDISH DEMENTIA REGISTRY
https:/mwww.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4335024/
https:/journals.plos.org/plosone/article/figure?id=101371/journal. pone.0116538.t001

ReDeCAr, PRIMER REGISTRO CENTRALIZADO DE PATOLOGIAS COGNITIVAS
EN ARGENTINA

https:.//Mvww.elsevier.es/es-revista-neurologia-argenti-
na-301-pdf-S1853002810700537
https:.//Mmwwyumpu.com/es/document/read/51758325/primer-registro-centrali-
zado-de-patologias-
https:/studylib.es/doc/8644744/primer-registro-centralizado-de-patolog%-
C3%ADas-cognitivas-en-

Sistema de Informacion para el Desarrollo de la Investigacion en Atencion Pri-
maria (SIDIAP). Institut Catala de la Salut e IDIAP Jordi Gol.
http://www.sidiap.org/index.php?lang=es


https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/SIAP/clasif_exp_morb_AP.htm
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/SIAP/clasif_exp_morb_AP.htm
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html#search=&flags=111100&flagsLT=11111111&searchId=1603537522372&indiceAlfabetico=&listaTabular=id-2-class-Tab.D&expand=0&clasification=cie10mc&version=2010
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html#search=&flags=111100&flagsLT=11111111&searchId=1603537522372&indiceAlfabetico=&listaTabular=id-2-class-Tab.D&expand=0&clasification=cie10mc&version=2010
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html#search=&flags=111100&flagsLT=11111111&searchId=1603537522372&indiceAlfabetico=&listaTabular=id-2-class-Tab.D&expand=0&clasification=cie10mc&version=2010
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html#search=&flags=111100&flagsLT=11111111&searchId=1603537522372&indiceAlfabetico=&listaTabular=id-2-class-Tab.D&expand=0&clasification=cie10mc&version=2010
https://www.hipocampo.org/lobo.asp
https://www.hipocampo.org/reisberg.asp
http://www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/rehabilitacion/fast.pdf
http://www.ias.cat/ca/node/860
http://www.ias.cat/ca/contingut/iasgirona/591
https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0116538#sec011
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4335024/
https://www.elsevier.es/es-revista-neurologia-argentina-301-pdf-S1853002810700537
https://www.elsevier.es/es-revista-neurologia-argentina-301-pdf-S1853002810700537
https://www.yumpu.com/es/document/read/51758325/primer-registro-centralizado-de-patologias-
https://www.yumpu.com/es/document/read/51758325/primer-registro-centralizado-de-patologias-
https://studylib.es/doc/8644744/primer-registro-centralizado-de-patolog%C3%ADas-cognitivas-en-
https://studylib.es/doc/8644744/primer-registro-centralizado-de-patolog%C3%ADas-cognitivas-en-
http://www.sidiap.org/index.php?lang=es
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