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en las préximas décadas. El proyecto «Mapa de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en Espaiia»
pretende analizar el estado actual de las herramientas de planificacién y organizacién, actividades de
prevencion y detecciéon temprana, proceso asistencial y recursos especificos disponibles en las comuni-
dades auténomas para la atencién y el cuidado de las personas con deterioro cognitivo y demencia, con
Enfermedad de Alzheimer el objeto de identificar las areas de mejora y emitir recomendaciones.

Ruta asistencial Metodologia: El grupo de trabajo estuvo formado por un Comité Asesor nacional de 5 expertos y los
Recursos asistenciales correspondientes Comités de Expertos de cada comunidad auténoma constituidos por profesionales del
ambito de la Neurologia, Geriatria, Psiquiatria y Atencién Primaria asi como representantes de Asocia-
ciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras demencias. Se llevaron a cabo reuniones de cada
comité local en las que se revisé la situacién actual de la atencién de acuerdo con el cuestionario guia
elaborado por el Comité Asesor.

Resultados: Los planes especificos disponibles en Espafia estan en su mayoria obsoletos o no se han
llegado a implantar. En lineas generales no se llevan a cabo actividades de prevencién ni de deteccién
temprana. Hay una gran heterogeneidad de rutas asistenciales de acceso al diagnéstico, tratamiento y
seguimiento de la enfermedad y no todas las pruebas diagndsticas estan disponibles en las diferentes
regiones sanitarias. En general, los recursos disponibles se consideran escasos y poco conocidos.
Conclusiones: El estudio Mapa de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en Espafia ha permitido
detectar los principales puntos susceptibles de cambio y optimizacién tanto en gestion, organizacién y
coordinacién de los recursos como en informacién y formacién de las personas implicadas. Ademas, el
estudio ha revelado que en Espaiia se dan las condiciones necesarias de disponibilidad de profesionales
implicados y capacitados y de existencia de potenciales recursos diagnésticos y asistenciales para encarar
este margen de mejora mediante la aprobacion y el desarrollo de un Plan Nacional de Alzheimer, respal-
dado por un compromiso de voluntades politicas profundo y veraz, y que sera el marco idéneo para el
desarrollo de estas posibilidades.
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Map of Alzheimer’s disease and other dementias in Spain. MapEA Project

ABSTRACT

Keyw_ords:l ) Introduction: In the current context of increased life expectancy and progressive aging of the population
gogmmt/.e Impairment a very significant increase in the number of people with cognitive impairment and dementia is expected.
ementia

Consequently, Spain will face an enormous social and health problem in the next decades. The Mapa de
la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en Espafia project aims to analyse plans, prevention and
early diagnosis activities, process of care and resources available across the 17 Spanish regions for the
management of cognitive impairment and dementia in order to identify improvement areas, as well as
to provide a list of recommendations.

Methods: The working group consisted of an Advisory Committee of 5 national experts and a Committee
of Experts from each region made up of professionals in the field of Neurology, Geriatrics, Psychiatry,
and Primary Care, as well as representatives of Family Associations of People with Alzheimer’s and other
dementias. The Expert Committee of each region held meetings in which the current situation of care was
reviewed.

Results: Plans available in Spain for dementia management are mostly obsolete or have not been imple-
mented. Prevention and early detection activities are generally not carried out. There is great variability
of care process that patients must follow for the diagnosis, treatment, and follow-up of the disease, and
not all diagnostic test are available in different regions. In general, resources are considered scarce and
unknown.

Conclusions: The Mapa de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en Espaiia study has been able to
detect the main points that require changing n the management, organisation, and coordination of resour-
ces, such as information and training of the personnel involved. Furthermore, the study has revealed that,
in Spain, the necessary conditions are in place in Spain, such as the availability and capacity of profes-
sionals involved, as well as there being the potential diagnostic and health care resources to address this
room for improvement through the approval and development of a National Alzheimer’s Plan, supported
by a deep and truthful political commitment, which will be the ideal framework for the development of

Alzheimer’s disease
Care pathway
Health care resources

these possibilities.

© 2017 Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. on behalf of SEGG.

Introduccion

El aumento de la esperanza de vida de la sociedad y el con-
siguiente envejecimiento de la poblacién, hace que cada vez sea
mayor el nimero de casos de deterioro cognitivo o demencia’.
Segtin la OMS? en todo el mundo hay 47,5 millones de personas
que padecen demencia y cada afio se registran 7,7 millones de nue-
vos casos. Si bien los datos epidemioldgicos varian segtn la fuente
consultada, se estima que actualmente hay en Espaia aproximada-
mente 800.000 personas con demencia de los que alrededor del
60-80% corresponderia a la enfermedad de Alzheimer (EA)®. Se
prevé que el nimero de casos de demencia se triplique para 2050
en la poblacién’, a menos que se consigan aplicar intervenciones
preventivas y terapéuticas eficaces. Considerando conjuntamente
a familiares y cuidadores, segtn estimaciones de la Confederacién
Espafiola de Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer
y otras demencias® la EA repercute en la vida de mas de 3,5 millones
de personas en nuestro pais, de manera que en la actualidad, una de
cada cuatro familias espafiolas tiene un miembro con la enferme-
dad. Teniendo en cuenta lalongevidad de nuestra poblacién no cabe
duda de que nuestro pais se enfrentara a un problema de enormes
dimensiones sanitarias y sociales.

Es evidente, por lo tanto, que la demencia en general y la EA
en particular se ha convertido en uno de los mayores problemas
de salud en el mundo. A medida que la enfermedad evoluciona,
se produce un deterioro progresivo de la capacidad cognitiva de
la persona enferma, aparecen cambios conductuales y psicolégi-
cos significativos y se pierde paulatinamente la autonomia para el
desarrollo de las actividades avanzadas, instrumentales y basicas
de la vida diaria. La enfermedad genera por tanto altos niveles de
dependencia, cuya atencién implica costes elevados, al tiempo que
origina otros muchos problemas médicos y sociales en pacientes
y cuidadores que precisan atencién multidisciplinar, continuada y
cadavez masintensa’. En este sentido cabe destacar que en un estu-
dio reciente se constat6 que los costes indirectos (entre los que se

incluyen la pérdida de ingresos del cuidador, el valor del tiempo no
remunerado empleado por parte del cuidador y otros que abarcan
todos los servicios relacionados con la atencién al paciente y por los
cuales no se paga una cantidad monetaria de forma explicita y/o no
tienen representacién en el mercado) son los responsables de la
mayor parte de los costes y utilizacién de recursos en los pacientes
con EA y sus cuidadores en Espaiia®.

No existen muchos documentos de politica social y sanitaria
acerca de la EA a nivel estatal. En el 2011, el Instituto de Salud
Carlos Il y la Agéncia d’Informacié, Avaluacié i Qualitat en Salut de
Catalufia, en el marco de colaboracién previsto en el Plan de Calidad
para el Sistema Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad, publicaron una Guia de Practica Clinica sobre la
Atencion Integral a las Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras
Demencias’. En esta guia se incluian recomendaciones sobre el cui-
dado de pacientes con EA y otras demencias. Sin embargo, dado el
tiempo transcurrido y la importante produccién cientifica clinica
que se ha generado en los Gltimos afios, es posible que sus reco-
mendaciones no sean del todo actuales. Asi, el Grupo de Estudio de
Neurologia de la Conducta y Demencias de la Sociedad Espafiola de
Neurologia esta trabajando en la actualizacion de sus guias.

El 13 de abril de 2016, el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud aprobé la primera Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud®, donde que-
dan recogidas las principales lineas de actuacién para mejorar el
diagnéstico, dar atencién personalizada a los pacientes y establecer
programas que faciliten el respiro de quienes cuidan a las personas
afectadas por cinco grupos de patologias de enfermedades neuro-
degenerativas, entre los que se encuentran la EAy otras demencias.
Dicha estrategia contempla, en una segunda fase, el desarrollo de
aquellas especificidades de los cinco grupos de patologias que no
se encuentren ya incluidas o suficientemente desarrolladas en los
objetivos y recomendaciones aprobados en la estrategia general.
En el momento de publicacién de este manuscrito, las estrategias
especificas estan en proceso de redaccién y revision.
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Teniendo en cuenta que los recursos disponibles para abordar la
EA en Espafia son dispares en los distintos territorios, la estrategia
contempla, entre otras recomendaciones para mejorar la calidad de
la atencién de estas patologias, la elaboracién de mapas de recursos
sanitarios, rehabilitadores y sociales (genéricos y especificos) por
parte de las comunidades auténomas (CC. AA.), asi como la identi-
ficacion de las unidades de referencia disponibles para pacientes y
cuidadores.

En connivencia con esta recomendacion, el Proyecto Mapa de la
Enfermedad de Alzheimer en Espafia (MapEA) ha sido realizado entre
abril de 2016 y febrero de 2017 con el objetivo de analizar deta-
lladamente las herramientas de planificacién y organizacién, las
actividades de prevencién y deteccién temprana, el proceso asis-
tencial y los recursos especificos disponibles en las CC. AA. para
el manejo de las personas con deterioro cognitivo y demencia, asi
como identificar las areas de mejora y emitir recomendaciones.

Metodologia
Objetivos

MapEA tiene como objetivo principal analizar y recoger de forma
detallada el estado de los recursos disponibles para el manejo de
las personas con EA y del proceso asistencial a lo largo de la geo-
grafia espafiola, asi como detectar las areas de mejora existentes
y canalizar las recomendaciones que pudieran proponer los gru-
pos de expertos clinicos y sociales para su uso como referencia por
los agentes interesados en disefiar planes y estrategias dirigidos a
mejorar la calidad de la asistencia social y sanitaria.

Disefio y metodologia del estudio

El grupo de trabajo MapEA ha estado compuesto por un Comité
Asesor (PML, MMC, EA, JR y FF) y un Comité de Expertos de 62
profesionales de todas las CC. AA. (ver Anexo 1), del ambito de
la Neurologia, Geriatria, Psiquiatria, Atencién Primaria (AP) y las
Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras
demencias (AFA).

El trabajo se estructuré en cuatro fases. En la primera fase se
realiz6 un analisis preliminar del estado de situacién del manejo
del deterioro cognitivo y demencia en las distintas CC. AA. Con estos
datos, el Comité Asesor disefié los modelos de cuestionarios para
los participantes de perfil clinico y los representantes de las AFA que
servirian como herramienta semiestructurada para el andlisis del
estado de situacion real de la atencién en los comités de expertos de
cada una de las distintas CC. AA. En esta primera fase se designaron
los miembros de los Comités de Expertos de cada CC. AA.

En la segunda fase se llevé a cabo un estudio piloto en la
Comunidad Foral de Navarra para valorar la aplicabilidad y utili-
dad de las herramientas disefiadas, identificar areas de mejora de
las mismas y definir la estructura del informe descriptivo de cada
comunidad. Las encuestas estaban accesibles en la web del pro-
yecto (www.proyectomapea.es). Una vez identificadas las areas de
mejora de las encuestas, se elaboraron las versiones finales de las
mismas.

En la tercera fase se administraron los cuestionarios definiti-
vos a cada uno de los miembros de los Comités de Expertos de las
CC. AA. Con los datos obtenidos se elaboré un informe preliminar
de cada regién y se realiz6é un taller de trabajo con los miembros
de los Comités de Expertos de cada comunidad y un miembro del
Comité Asesor. En estas reuniones se consensuaron y validaron los
contenidos de las respuestas que cumplimentaban del cuestionario
diseflado por el Comité Asesor y las conclusiones y recomendacio-
nes aportadas por cada comité.

En la cuarta y dltima fase se incorporaron las areas de mejora
identificadas en los talleres en los distintos informes regionales y
se enviaron a los respectivos miembros del Comité de Expertos y
al Comité Asesor para su validacion. Una vez se dispuso de la ver-
sién definitiva de estos documentos se elabor6 un informe final
del proyecto que incluy6é unas conclusiones y recomendaciones
generales.

Resultados
Planes especificos de deterioro cognitivo y demencia

El estudio llevado a cabo en las distintas CC. AA. pone de
manifiesto la variabilidad de planes especificos para el deterioro
cognitivo y demencia existente en la geografia espafiola, asi como
su diferente nivel de aplicacién practica. Ademas, en muchos casos
pudo constatarse que este tipo de herramientas habian sido ela-
boradas hacia mas de 5 afios y no habian sido objeto de revisién
o0 actualizacién, por lo que se considera que sus recomendaciones
podian estar obsoletas.

A pesar de que algunas CC. AA. han desarrollado un plan espe-
cifico de atencién al deterioro cognitivo y demencia, el nivel de
implantacién y actualizacién es, en términos generales, bastante
limitado. Cabe destacar sin embargo, las iniciativas llevadas a cabo
por Castilla y Leén, Cataluila, Extremadura, Murcia y Navarra,
comunidades que han implantado, o estan empezado a hacerlo, un
plan o ruta asistencial especifica para el manejo de los pacientes
con deterioro cognitivo o demencia.

Recursos especificos para el abordaje integral de la enfermedad

Durante el desarrollo del proyecto se han analizado los recursos
disponibles para el abordaje integral de la enfermedad en las dife-
rentes CC. AA., recogiéndose en diferentes mapas la distribucién de
las Unidades de Memoria, las Consultas Monograficas de Demencia
y las AFA (fig. 1).

Las Unidades de Memoria (fig. 1A) se han definido como
estructuras con dedicacién exclusiva al diagndstico, tratamiento y
seguimiento de los pacientes con deterioro cognitivo. Estan forma-
das por un equipo multidisciplinar con dedicacién completa que
incluye diferentes perfiles profesionales especializados en neurolo-
gia, neuropsicologia, trabajo social, enfermeria, administraciéon y/o
geriatria o psiquiatria al menos a tiempo parcial. Son estructuras de
gestion independiente que realizan actividades de investigacién y
docencia. Actualmente existen 6 Unidades en Espaiia que cumplen
con estas caracteristicas: tres en el Pais Vasco, dos en la Comunidad
Valenciana y una en la Regién de Murcia.

Por otro lado, las Consultas Monograficas de Deterioro Cogni-
tivo (fig. 1B) son aquellas que dedican parte de los recursos de
un servicio médico para el diagnéstico y seguimiento de estos
pacientes pero con dedicacién parcial y sin exclusividad, es decir,
que dichos recursos se dedican también al estudio y atencién de
pacientes con otras patologias. Ademas, dentro de esta categoria se
incluyen aquellas unidades que, aun teniendo personal dedicado
exclusivamente al diagnéstico del deterioro cognitivo y demen-
cia, no cuentan con una estructura independiente de gestién, no
realizan actividades docentes ni llevan a cabo actividades de inves-
tigacién. En la actualidad existen 116 Consultas Monogréficas en
Espania.

En Cataluiia se han identificado ademas los Equipos de Evalua-
cién Integral Ambulatoria de los trastornos cognitivos (EAIA-TC)
(fig. 1C), que son unidades de atencién ambulatoria formadas por un
equipo multidisciplinar especializado en trastornos cognitivos para
la evaluacién, diagnéstico y seguimiento de los enfermos. Debido a
la heterogeneidad existente entre las distintas EAIA-TC, no ha sido
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1. Unidad de Memorial y Alzheimer de Fundacién Matia

2. Clinica de Memorial de la Fundacion Cita Alzheimer
3. Centro de Atencién Especializada Oroitu

1. Unidad de Neurologia de la conducta y
demencias del Hospital San Vicente del Raspeig

2. Unidad de Memoria y demencia del Hospital La
Magdalena

1. Unidad de Demencias del Hospital Clinico

Universitario Virgen de la Arrixaca

Numero de Unidades de Memoria por

CASTILLAY LEON

Ud. de memoria del complejo asistencial de burgos
Ud. de psicogeriatria y memoria del complejo asistencial de zamora
Consulta externa para valoracién de demencia. H. Universitario Rio Hortega

SO A WN =

3. Servicio de neurologia del H.G. Mateu Orfila

comunidad 1
P. ASTURIAS CANTABRIA PAIS VASCO C.F. NAVARRA ARAGON
1. Consulta de neurodegenerativas del H.U.C.A. 1. Unidad de deterioro 1. Consulta de neurologia del| |1, Ud. de psicogeriatria 1. Ud. de Trastornos cognitivos y de la conducta del
2. Consulta de deterioro cognitivo del H. Monte Naranco Cognitivo del H.U. H.U. Cruces AS de Tudela) servicio de Neurologia del H.Miguel Servet
3. Consulta de Trastornos cognitivos del H.U. de Cabuefies Marqués de valdecilla 2. Ud. de deterioro cognitivo 2. Consulta de demencia 2. Ud. de memoria del H.C.U. de Zaragoza
2. Programa de del H.U. Donostia del C.H. Navarra 3. Consulta de psicogeriatria del H.C.U. de Zaragoza
GALICIA Psicogeriatria 3. Consulta de neurologia 3. Clinica psicogeriatrica 4. Ud. de memoria AFEDA Bajo Aragén Loa Calatravo
1. Consulta monogréfica de memoria. Servicio de neurologia del H. Galdakao-Usansolo Josefina Arregui
del CH.UAC. 4. Consulta de neurologia del| |4. Unidad de memoria del CATALUNA
2. Consultas monograficas de demencias. Servicio de H. de Basturto . Psicogeriatrico san 1. Consulta de demencias. H.U. Germans Trias i Pujol Can Ruti
neurologia del CH.U.C. 5. Consulta de neurologia Francisco Javier 2. H. Sociosanitari Pere Virgili
3. Ud. de Psicogeriatrfa del Hospital Médico-Quirtirgico de conxo del H. U. de Araba 5. Clinica Universitaria de 3. U. de neurologia de 'Hospital Arnau de Vilanova
4. Ud. de demencia del servicio de neurologia de Ferrol Navarra X 4. U. de neurologia H. Verge de la Cinta
5. Ud. de psicogeriatria de Ferrol \ / 6. Clinica Padre Menni 5. S. Neurologia H. Sant Pau i Santa Tecla
6. Consultas monograficas de demencias. Servicio de Nota: no se estan teniendo en cuenta las EAIA-TC
neurologia H. Alvaro cunqueiro
g.' ggris%?tazscli%o eeygg;giz; ggpvelr?gientes del servicio de geriatria. Vigo I BA,LEARES ., "
9. Ud. de Psicogeriatria de Pontevendra - Uglgag::gs‘;gglssgla cognitiva y de la conducta del
10. Consultas de demencia dependientes del servicio de geriatria. Lugo| / 2. Ud. de enfermedades neurodegenerativas del H. Son Llatzer

4. Servicio de neurologia Can Misses

CASTLLA LA MANCHA

Consulta de demencia H. Clinico Universitario de salamance 1. Us. de memoria del H. de Toledo
Centro H. Benito Menni de valladolid 2. Us. de memoria gel H. G de ciudad real ) .
CRE ALZHEIMER. Ministerio de Sanidad, servicios sociales e Igualdad 3. Us. de Neurologia de la conducta y demencias del Area
sanitaria ‘La Mancha Centro’
C. MADRID 4. glt;nsulta monografica de deterioro cognitivo del C.H.U.
=Consultas con personal dedicado a tiempo total al Lol
deterioro cognitivo: Fundacion Jiménez Diaz, H
Clinico San Carlos, Centro de prevencién del deterioro C.VALENCIANA_ o
cognitivo,H Cruz Roja, H de contoblanco, HU Infanta Sofia 1. Ud. de demencias del H.U. i politecnic La Fe
=Consultas con personal dedicado a tiempo parcial al 2. Ud. de demencia. Neurologia, H.G.U. Valencia
deterioro cognitivo: 21 consultas de neurologia y los 3. Consulta monografica de deterioro cognitivo. H.U. Dr. Peset
Hospitales con consulta de geriatria g- S{;J';‘SUHE d? d'err(;er;cias gel H-Gc-él A“C&n‘i' 6.U.de Eich
. Ud. de neurologia de la conducta y demencias, H.G.U. de Eiche
ANDALUCIA 6. H.U. La Ribera
EXTREMADURA 1. Ud.LIJ\lguroIogl'a cognitivo-conductual del C.H.U. de Granada | |R MURCIA 7. H. Francesc de Borja
2. Ud. Neurologia del H. Torrecardenas N 8. H. Lluis Alcanyis de Xativa
1. CEDEC de Badajoz i L 1. Ud. de demencias del H.G.U. Santa Maria del Rosell
) 3. Unidad de neurologia del H. Carlos Haya o :
2. CEDEC de caceres 4. Ud. neurologia del H. Clinico de Malaga 2. Consulta monografica de demencias del . CANARIAS
i' géggg :: ’l;d:rr\l[l‘;enno 5. Ud. neurologia del H. Virgen del Rocio 3 EibGn.sL‘JJ]tgamngzlag%ﬁca de H. Rafael Méndez 1. CM de Trastornos de memoria y demencias H.U. Canarias
" Villanueva de la serena 6. Ud. neurologl’a del H. Virgen Macerena 4. Consuita de neurologia del drea de salud IV Noroeste 2. Ud.de demencias del H. Ntra. Sra. de la Candelaria X
5. CEDEC de plasencia 7. Ud. neurologia del H. Nuestra Sefiora de valme 5. Consulta monografica de H. Virgen del castilo 3. C.de demencias del C.H.U. Materno-Insular de Gran Canaria
8. Centro de salud Mental Dos Hermanas Afi 4. C.de demencias del H. G.C. Dr. Negrin
6. CEDEC de Zafra-Llerena B 6. Consulta monografica del H. Morales Meseguer 9
9. Ud. neurologia del H. Puerta del Mar 7. Consulta monografica del H. Reina Sofia
- 10. Ud. neurologia del H. Reina Sofia S y . N
ICEDEC: Consulta especializada . R 8. Unidad de demencias del H. Mesa del castillo . -
N o 11. Ud. neurologia del H. Juan Ramén Jiménez " L Numero de Consultas Monogréficas poe
[de Deterioro Cognitivo 12. Neurocenter 9. Instituto Quirén comunidad
13. Instituto Andaluz de Neurociencia (IANEC) _

Figura 1. Mapas de la distribucién de las Unidades de Memoria, Consultas Monograficas

de Demencia y AFA. A) Unidades de Memoria existentes por comunidad auténoma.

B) Consultas Monograficas existentes por comunidad auténoma. C) Equipos de Evaluacién Integral Ambulatoria de los trastornos cognitivos (EAIA-TC) de Catalufa. D)

Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras demencias.

posible clasificarlas como Unidades de Memoria o Consultas Mono-
graficas por lo que se crea una categoria diferente. Se destacan 29
EAIA-TC en total.

Por wltimo, se incluye un mapa con las 305 AFA, 6 Asociacio-
nes Uniprovinciales y 13 Federaciones Autonémicas (fig. 1D), las
cuales incluyen recursos sociosanitarios que ofrecen una atencién
integral a las personas que conviven con el Alzheimer, pacientes y
cuidadores familiares, que cuentan con equipos multidisciplinares

especializados y gestionan diversos recursos como centros de dia,
unidades de respiro o residencias especificas.

Actividades de prevencién y deteccion temprana del deterioro
cognitivo y demencia

A pesar de que cada vez existen mas datos que apoyan la
hipétesis de que la prevenciéon primaria temprana puede ser
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CATALUNA

1. Hospital Sagrat Cor. Martorell

2. Hospital Benito Menni. Sant Boi de Llobregat

3. Fundacié ACE

4. Hospital Matua de Terrassa

5. Centre Sociosanitari EI Carme

6. Fundacié Hospital Asil de Granollers

7. Hospital de la Sta. Creu | Sant Pau

8. Institut de Geriatria Parc De La Salut Mar.Centre Forum

9. Hospital Clinic de Barcelona

10. Hospital Universitari Vall D’Hebron

11. Hospital Universitari de Bellvitge

12. Corporacié Sanitaria Parc Tauli

13. Centres Assitencials Dr. Emili Mira i Lépaz. Parc de La Salut
14. Centre Sociosanitari de vilafranca “Ricard Fortuny”

15. Hospital Mare de Déu la Mercé

16. Hospital Santa Creu de Vic

17. Hospital St. Llatzer. Consorci Sanitari de Terrassa

18. Antic Hospital de St. Jaume i Sta. Magdalena

19. Hospital Sant Andreu-Fundacié Sociosanitaria de Manresa
20. Fundacié sanitaria Sant Josep. Lgualada

21. Consorci sanitari integral de Hospitalet de Llobregat

22. Fundaci6 Hospital C. Sant Antoni Abat

23. C.S.Bernat Jaume (Fundacié Salut Emporda)

24. C.S. La Republica. Institut d’Assisténcia Sanitaria (UVaMiD)
25. Hospital de Palaméds

26. Hospital de Santa Maria

27. Hospital de la Santa Creu de Tortosa

28. Institut Pere Mata

29. Plus Hospital de valls

Numero de unidades de EAIA-TC
-

1 Asociacién
Uniprovincial

1 Asociacién
Uniprovincial

1 Federacion Autonémica
3 AFA

1 Federacion Autonémica
9 AFA

1 Asociacién
Uniprovincial

1 Asociacién
Uniprovincial

1 Federacion Autonémica
13 AFA

1 Federacion Autonémica
28 AFA

1 Federacion Autonémica

14 AFA

1 Federacion Autonémica
13 AFA

1 Federacion Autonémica
20 AFA
/ 1 Federacién Autonémica

P
et

31 AFA

1 Federacion Autonémica
4 AFA

—

1 Federacién Autondmica
37 AFA

1 Federacién Autonémica
7 AFA

1 AFA Ceuta

1 Asociacion Uniprovincial de Alzheimer de Melilla

1 Confederacién Autonémica
122 AFA

Figura 1. (Continued).

1 Federacion Autonémica
4 AFA

Numero de AFA por comunidad
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particularmente relevante en el campo de la demencia®, en lineas
generales no existen actividades o programas especificos de pre-
vencién. Sin embargo, cabe destacar las iniciativas de investigaciéon
en prevencién secundaria en las que participan varios centros
espafioles: el proyecto multinacional Dominantly Inherited Alzhei-
mer Network Trials Unit (https://dian-tu.wustl.edu/en/home/), con
la participacién del Hospital Clinic de Barcelona, y el proyecto
europeo European Prevention of Alzheimer’s Dementia Consortium
(http://ep-ad.org/) en el que participan Araclon Biotech, Barce-
lona beta Brain Research Center (Fundacién Pasqual Maragall) y la
Fundacién Cita Alzheimer Fundazioa. Las escasas actividades pre-
ventivas de caracter puntual llevadas a cabo en algunas CC. AA. se
impulsan principalmente desde AP (dentro de la cartera de servicios
de algunas autonomias) o desde los servicios sociales.

Si bien no se han detectado tampoco programas especificos
de deteccién temprana del deterioro cognitivo a nivel estatal o
autonémico, si que existen algunas iniciativas aisladas paralaiden-
tificacion temprana del deterioro cognitivo en personas que ya
presentan sintomas. A pesar de que existe controversia respecto
a la necesidad de llevar a cabo programas de cribado indiscrimi-
nado en la poblacién general, se considera de gran importancia la
implantacion de estrategias de cribado con pruebas cognitivas bre-
ves que hayan demostrado buenos rendimientos en la poblacién
que ya presenta sintomas y accede al sistema sanitario en basqueda
de un diagnéstico.

Proceso asistencial de los pacientes con deterioro cognitivo y
demencia

El anélisis del proceso asistencial (fig. 2) para el abordaje integral
de los pacientes harevelado que existe una gran variabilidad a nivel

autonémicoy entre areas asistenciales, de manera que hay distintas
rutas asistenciales para el diagnéstico, tratamiento y seguimiento.

El paciente acude a la consulta principalmente con quejas de
memoria pudiendo, en ocasiones, acompafiarse de trastornos del
comportamiento o sintomas psicolégicos. Gracias a la creciente
concienciacién social ante estas patologias esta mejorando la detec-
cién temprana de sintomas y, con ello, el proceso diagnéstico de la
enfermedad. Aun asi, lo mas habitual es que la primera vez que el
paciente acude a la consulta se encuentre ya en fase de demen-
cia leve/moderada por lo que es necesario seguir trabajando en
campaiias de concienciacién de la poblacién general y del personal
sanitario.

De forma general, el médico de AP es el eje fundamental en la
valoracién inicial del paciente y lleva a cabo la primera entrevista
clinica, que incluye un test neuropsicolégico breve y una analitica
general (variable seglin los diferentes protocolos). Ante la sospecha
de enfermedad neurodegenerativa, el médico de AP puede deri-
var al paciente a la consulta especializada para la confirmacién del
diagnéstico, principalmente al Servicio de Neurologia sin que, en
general, existan protocolos o guias de derivacion establecidos a
consultas monograficas o unidades especializadas. Durante la eva-
luacién inicial, los médicos de AP y/o Atencion Especializada (AE)
llevan a cabo una anamnesis y entrevista clinica con el paciente
y un informador fiable, una exploracién cognitiva o neuropsico-
légica abreviada, una valoracién de la repercusién funcional, una
exploracién fisica y neurolégica detallada y un estudio analitico
con pruebas de laboratorio rutinarias, si bien en muchas ocasiones
no todas estas exploraciones pueden llevarse a cabo por la escasez
de tiempo de consulta que conlleva la elevada presion asistencial
(tabla 1).

Para llevar a cabo la aproximacién etiolégica y despistaje de
causas tratables del deterioro cognitivo y demencia, se pueden

S 1. Deteccion de primeros

sintomas

S 2. Valoracion inicial

S 3. Diagnéstico de
confirmacion

S 4a. Tratamiento
farmacolégico

S 4b. Tratamiento no
farmacolégico

S 5. Seguimiento

S 6. Cuidados paliativos

Figura 2. Estructura basica de los subprocesos asistenciales en el manejo de los pacientes con deterioro cognitivo y demencia.
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Tabla 1

Herramientas utilizadas mas frecuentemente para la exploracién abreviada del estado mental y la valoracién de la repercusién funcional por especialidades (ordenadas segtin

la frecuencia de uso)

Exploracién neuropsicolégica
abreviada

Valoracién de la repercusion
funcional

Médico de MEC

Atencion Primaria MMSE y test de Pfeiffer
Test del reloj y test de los 7 min
Fototest

Indice de Barthel (ABVD) y Escala de Lawton y
Brody (AIVD)

Indice de Katz

FAQ

MIS y Eurotest, Set test, Memoria de lista de

palabras del CERAD

Psiquiatra Test del reloj Indice de Barthel (ABVD)
MEC Escala de Lawton y Brody (AIVD)
MMSE y test de Pfeiffer Indice de Katz
Fototest GDS-FAST
T@M, test de los 7 min, Eurotest
NPI y Escala de Cornell
Geriatra Test del reloj Indice de Barthel (ABVD) y Escala de Lawton y
MEC Brody (AIVD)
MMSE Indice de Katz
T@M, Fototest, test de los 7 min y test de Criterios de fragilidad de Linda Fried y el SPPB
Pfeiffer FAQ
MIS GDS-FAST
Eurotest
NPI, TIN, pruebas de fluidez verbal, BEHAVE-AD
Neurélogo MMSE Indice de Barthel (ABVD)
Test del reloj Escala de Lawton y Brody (AIVD)
T@M Indice de Katz
Fototest FAQ, BDRS y GDS-FAST
Test de Buschke, MIS y test de los 7 min
MEC
Test de Pfeiffer
Eurotest

Codex, MOCA, FAB y NPI, TIN, Escala de

depresion de Yesavage, pruebas de fluidez

verbal, FAB

ABVD: actividades basicas de la vida diaria; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria; BDRS: Blessed Dementia Rating Scale; BEHAVE-AD: Behavioural Pathology
in Alzheimer’s Disease; CERAD: Consortium to Establish A Registry for Alzheimer’s Disease; Codex: cognitive disorders examination test; FAB: frontal battery assessment;
FAQ: cuestionario de actividad funcional de Pfeffer; GDS-FAST: Escala de deterioro global; MEC: miniexamen cognoscitivo de Lobo; MIS: Memory Impairment Screen; MMSE:
versién espafiola normalizada del Mini Mental State Examination; MOCA: Montreal Cognitive Assessment; NPI: Neuropsychiatric Inventory; SPPB: Short Physical Performance
Battery; TIN: test abreviado del informador para pacientes con dificultad de comunicacién; T@M: test de alteracién de memoria.

llevar a cabo distintas pruebas diagnésticas. En la mayoria de los
casos se realizan pruebas de neuroimagen estructural (tomografia
axial computarizada o resonancia magnética), que en algunos ejem-
plos aislados (tomografia axial computarizada) en algunas CC. AA.
pueden solicitarse ya desde la AP. El acceso a otras pruebas com-
plementarias cuya utilidad esta ya suficientemente contrastada,
como las pruebas de evaluacién neuropsicolégica, determinacién
de T-tau, P-tau y Ab-42 en liquido cefalorraquideo, analisis genéti-
cos de formas familiares o pruebas de medicina nuclear (PET-FDG
[tomografia por emisién de positrones con fluorodesoxiglucosa]
o PET-amiloide) es marcadamente desigual en funcién de cada
CC. AA. o incluso, dentro de cada comunidad, del area sanitaria a
la que el paciente pertenece. Junto a las limitaciones de caracter
administrativo, como puede ser la ausencia de profesionales de la
Neuropsicologia en muchos centros médicos, buena parte de esta
variabilidad en el acceso a los recursos diagnésticos radica en el
grado de informacién y formacién y las actitudes de los profesiona-
les de la AE en relacién con el diagnéstico y tratamiento tempranos.

Las pruebas de neuroimagen estructural incluyen la TC y la
resonancia magnética. La resonancia magnética se utiliza habi-
tualmente en pacientes seleccionados, principalmente debido a las
largas listas de espera existentes.

Las pruebas de evaluacién neuropsicolégica no constan en la
cartera de servicios de los servicios regionales de salud, salvo en
las Unidades de Memoria existentes a nivel nacional (fig. 1A) o en
las Consultas Especializadas de Deterioro Cognitivo de Extrema-
dura (fig. 1B), que araiz del Plan Integral de Atencién Sociosanitaria
al Deterioro Cognitivo en Extremadura, incorporaron la figura del
psicdlogo de deterioro cognitivo. En el resto de los casos, la dis-

ponibilidad de neuropsicélogos sigue una distribucién irregular y
su financiacién proviene de recursos de distinta naturaleza. Esto
hace que en numerosas ocasiones la valoracion neuropsicoldgica se
realice por otros especialistas, como psic6logos clinicos, no nece-
sariamente especializados en deterioro cognitivo, o los propios
neur6logos.

La disposicién de las pruebas de determinacién de T-tau (tau
total), P-tau (fosfo-tau) y Ab-42 (proteina 3-amiloide 42) en liquido
cefalorraquideo en el catadlogo de prestaciones de las CC. AA. es
variabley suuso limitado, asi como su via de accesoy solicitud. Estas
pruebas se realizan habitualmente para el diagnéstico diferencial
en pacientes con deterioro cognitivo leve o incipiente, formas pre-
seniles, formas de inicio atipico de la EA como la afasia progresiva
primaria o la atrofia cortical posterior y casos de alta complejidad
diagnéstica o atipicos. En general no se han detectado iniciativas
desde las administraciones de las consejerias de salud o los propios
hospitales dirigidas a dotar a cada area sanitaria de un laboratorio
de referencia con buenos controles de calidad para la realizacién de
andlisis de biomarcadores.

En general todas las CC. AA. pueden realizar analisis genéticos
de apolipoproteina E o0 ApoE, ya que estan incluidos en los catalogos
de prestaciones, aunque su uso es muy ocasional y limitado, funda-
mentalmente porque se considera que no tienen valor diagnéstico
y que son (tiles solo como indicador de riesgo de la EA.

Respecto a los analisis genéticos de formas familiares, cabe des-
tacar que los profesionales de la mayor parte de las CC. AA. pueden
llevarlos a cabo en casos seleccionados de pacientes con demen-
cia de inicio presenil con 2 o mas familiares con demencia en dos
generaciones.
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En relacion a las pruebas de medicina nuclear, se observa que la
Single Photon Emission Computed Tomography; tomografia de emi-
sién por fotén Ginico y la PET se solicitan desde AE y de forma mas
habitual desde los Servicios de Neurologia para el diagnéstico dife-
rencial de pacientes con demencias atipicas o en fase de deterioro
cognitivo leve. En términos generales, la utilizacién de la Single Pho-
ton Emission Computed Tomography esta siendo desplazada por la
realizacién de PET en aquellas autonomias en las que esta dispo-
nible dicha técnica. La PET-FDG se utiliza de manera heterogénea
entre las diferentes CC. AA. dado que no siempre esta contemplada
en el catalogo de prestaciones para Neurologia, si bien, en ocasio-
nes esta disponible en el ambito privado y los pacientes pueden
acceder a la prueba a través de conciertos establecidos entre orga-
nizaciones sanitarias piblicas y privadas. En algunas CC. AA. solo
se puede realizar la prueba en el &mbito de la investigacién o en
el ambito privado. La PET-amiloide se utiliza de momento en un
nimero limitado de centros sanitarios ptblicos y no esta incluida en
el catalogo de prestaciones de todas las comunidades. Cabe destacar
que en algunas CC. AA. no hay posibilidad de llevar a cabo la PET-
amiloide en su territorio, bien por ausencia de equipos PET o bien
por las limitaciones de las redes de distribucién de radiofarmacos.
No obstante, se puede derivar a los pacientes a otras comunida-
des en las que si que esta disponible. Al igual que en el caso de la
PET-FDG, en algunas areas sanitarias solo se realiza la prueba en
el ambito de la investigacion (ensayos clinicos) o en el ambito pri-
vado. En opinién de los expertos, en laindicacién de la PET-amiloide
se siguen los criterios de uso adecuado consensuados por la Socie-
dad Espafiola de Neurologia y la Sociedad Espafiola de Medicina
Nuclear e Imagen Molecular'? o los criterios de la Sociedad Cata-
lana de Neurologia'l. Se suele solicitar en pacientes jovenes (<65
afios) con sospecha de EA, pacientes con deterioro cognitivo persis-
tente sin demencia, pacientes con formas atipicas o mixtas o en los
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que se plantea el diagnéstico diferencial entre EA y otras causas de
neurodegeneracién u otras patologias (p. ej., hidrocefalia normo-
tensiva o patologia vascular cerebral) pero en los que se sospecha
o se baraja la posibilidad de una EA asociada.

Una vez que se ha establecido el diagnéstico y estad indicado,
el tratamiento farmacolégico especifico de las demencias (anticoli-
nesterasicos y/o memantina) se inicia en AE, tanto en los Servicios
de Neurologia como en los de Geriatria y Psiquiatria. En todas las
CC. AA. se exige un visado periédico como mecanismo de control
para la prescripcién de farmacos especificos de demencia.

Ademas de la bateria de tratamientos farmacolégicos, existen
las terapias no farmacolégicas (TNF) pero, en general, no dependen
del Sistema Publico de Salud por lo que se imparten desde centros
de servicios sociales, centros privados y AFA. Habitualmente los ser-
vicios de AP y AE informan a los pacientes y familiares/cuidadores
sobre las TNF disponibles en su entorno y los derivan a las AFA
(figs. 1Dy 3), si bien no existe un canal estructurado de derivacion.

Elseguimiento del paciente también se realiza de forma variable.
Algunas comunidades derivan al paciente a AP desde AE (princi-
palmente desde el Servicio de Neurologia) tras la prescripcion de
los medicamentos especificos de demencia. Tras esta derivacién, el
médico de AP realiza el seguimiento de la medicacién y el con-
trol de los posibles efectos secundarios, asi como la renovacién
de la prescripciéon del neurdlogo. En otras CC. AA., AE (concreta-
mente los servicios de neurologia) llevan a cabo el seguimiento
reglado del paciente hasta estadios avanzados de la enfermedad.
Esta modalidad de seguimiento es caracteristica de las Unidades
de Deterioro Cognitivo (figs. 1A-C) donde raramente se da el alta
a los pacientes y si se hace, como ocurre por ejemplo en el caso
de pacientes estables o con estadios avanzados, se suele mante-
ner una estrecha coordinacién con el médico de AP. Por tltimo,
cabe destacar el papel que desempefian los Servicios Sociales en la

~ N\

Identificacién temprana

Actividades formativas e
informativas para fomentar la
identificacion del deterioro
cognitivo de forma temprana.

~N
_/

Tarea de visibilizacion,
informacién y orientacion ante la
aparicion de los sintomas de la
enfermedad.
Organizacion de talleres de
memoria y charlas divulgativas.

- ’
Cuidados paliativos
4 )

Asesoramiento a cuidadores.
Apoyo psicoldgico a la familia
que lo demanda.

En algunos casos, oferta de
recursos especificos para
personas con demencia (ayuda
en el domicilio, fisioterapia,
etc.).

Seguimiento de la evolucién del

deterioro de manera continuada.

Papel fundamental en el soporte
al cuidador.

.

.

(

\ J
Tratamiento
- 4 A

.

Evaluaciones de carécter interno
para la aplicacion de los recursos
mas adecuados en cada caso.

Papel fundamental para los
tratamientos no farmacolégicos,
que se adaptan a cada paciente

segun el estudio inicial y al

informacién obtenida de las

J

Pruebas de neuropsicologia

En aquellas asociaciones que
disponen de profesionales
especializados en
neuropsicologia se realizan
valoraciones para determinar y
disenar la intervencién mas
adecuada en cada caso.
Informacién y recomendaciones
de visita al especialista.

Apoyo a las profesionales y a los
cuidadores.
Informacién a la familia si se
produce un cambio en la
situacion del paciente.

familias.

.

Diagnéstico diferencial

e

Figura 3. Rol que desempeiian las AFA a lo largo de las distintas etapas de la enfermedad.
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Tabla 2

Valoracién por parte de los representantes de las AFA de los recursos existentes en cada fase de manejo de la patologia y grado de conocimiento de los mismos

Etapa Valoracién Grado de conocimiento Comentarios de interés
Prevencion Negativa Bajo El desarrollo de programas y politicas
(el 94% de las valoraciones son negativas) (el 100% de las valoraciones sefialan que no se especificos de prevenciéon de demencia es
conocen) escaso, existiendo iniciativas con enfoques
globales de habitos de vida saludables (p.ej.
riesgo cardiovascular)
Identificacién Negativa Bajo Inexistencia de programas especificos de

temprana (E1 88% de las valoraciones son negativas)

conocen)

Evaluacién inicial Media Bajo
(el 59% de las valoraciones son negativas)
conocen)

Pruebas neuropsi- Media Bajo

colégicas (el 53% de las valoraciones son positivas)
conocen)
Diagnéstico Media Medio
(el 53% de las valoraciones son positivas)
conocen)
Tratamiento Positiva Medio

farmacolégico (el 82% de las valoraciones son positivas)
conocen)
Positiva Medio

(el 65% de las valoraciones son positivas)

Tratamiento no
farmacolégico

conocen)
Seguimiento Negativa Medio
(el 76% de las valoraciones son negativas)
conocen)
Cuidados paliativos ~ Media Bajo

(el 53% de las valoraciones son negativas)
conocen)

(E1 94% de las valoraciones sefialan que no se

(el 59% de las valoraciones sefialan que no se

(el 59% de las valoraciones sefialan que no se

(el 53% de las valoraciones sefialan que se

(el 53% de las valoraciones sefialan que se

(el 59% de las valoraciones sefialan que no se

(el 53% de las valoraciones sefialan que se

(el 71% de las valoraciones seflalan que no se

demencia ni iniciativas de screening
poblacional, al contrario de lo que ocurre en
otras patologias (p.ej. diabetes, HTA, etc.)
Identificaciéon de problemas de acceso a la
consulta de AE

Desinformacién de las familias sobre los
recursos existentes

Escasez de profesionales especializados en
neuropsicologia en la red ptblica realizandose
principalmente dichas pruebas en las AFA
Falta de recursos para el diagnéstico
diferencial de casos atipicos

Retraso en el diagnéstico por falta de recursos
y saturacion de los recursos disponibles
Accesibilidad a los farmacos y valoracién
positiva de la informacién sobre el tratamiento
proporcionada por el especialista

Si bien en el sistema ptblico los recursos
disponibles son escasos, los existentes se
valoran positivamente

Destaca el papel que juegan en este ambito las
AFAy los centros privados

Necesidad de incrementar la informacién
proporcionada por AE sobre los recursos
disponibles

Excesivo tiempo entre las visitas, asociado a la
saturacion de los recursos disponibles

Escasez de equipos de atencién domiciliaria.
Falta de recursos especificos para el deterioro
cognitivo, a diferencia de otras patologias (p.ej.
oncologia)

Media/o: niimero de valoraciones positivas < 66% y > 33% del total de las opiniones recogidas.
Negativa/bajo: nlimero de valoraciones positivas < 33% del total de las opiniones recogidas.
Positiva/alto: ntimero de valoraciones positivas > 66% del total de las opiniones recogidas.

mayoria de las CC. AA. durante la fase de seguimiento tanto en la
valoracién de las necesidades sociales del paciente/cuidador como
en el asesoramiento sobre los recursos disponibles. En términos
generales, es necesario mejorar la coordinacién entre los nive-
les asistenciales sociosanitarios implicados en el seguimiento del
paciente.

Para la Gltima etapa de la enfermedad se detecta que, en lineas
generales, no existe un programa de cuidados paliativos especifi-
cos para pacientes con demencia. En la mayor parte de las CC. AA.,
los cuidados paliativos son realizados por Equipos de Soporte de
Atencién Domiciliaria, con una participacién activa de los médicos
de Atencién Primaria, personal de Enfermeria y Geriatria.

Valoracién de los recursos sociosanitarios disponibles

Debido al papel fundamental que juega el cuidador durante el
todo el proceso de atencién y cuidado del paciente se ha conside-
rado relevante conocer cual es su opinién sobre la disponibilidad de
recursos en las diferentes CC. AA. asi como el grado de conocimiento
de los mismos.

Para ello, en el marco del proyecto, se ha recogido mediante
un cuestionario especifico la opinién de los representantes de las
AFA de las 17 CC. AA. sobre los recursos disponibles y el grado
de conocimiento de los mismos. Tal como refleja la tabla 2, la
impresion general es que la disponibilidad de recursos se con-
sidera escasa y el grado de conocimiento de los mismos bajo
(tabla 2).

Limitaciones del estudio

La informacién que se recoge en el estudio ha sido consensuada
por los miembros del Comité de Expertos de cada C. A. y cote-
jada con la informacién piblica disponible en el momento de su
elaboracién. Toda la informacién ha sido validada por los miem-
bros del Comité Asesor del estudio. Aun asi, los autores del estudio
son conscientes de que es practicamente imposible plantear una
metodologia que alcance a todos y cada uno de los centros y pro-
fesionales médicos y sociosanitarios del pais involucrados en la
atencién de las personas con demencia. Este documento no puede
plantearse como una descripcién detallada y exhaustiva de todos
los programas e iniciativas a nivel nacional y es mas que proba-
ble que algunas de estas acciones hayan pasado desapercibidas
por razones que son inherentes a la metodologia del proyecto. No
obstante, los autores estan convencidos de que este estudio propi-
ciara que tales iniciativas sean mejor conocidas y puedan ampliar
su ambito de aplicacién en funcién de su calidad, rendimientos y
resultados.

Discusion

Este estudio, observacional y descriptivo, harecogido de manera
protocolizada informacién relativa al estado actual de la atencién
de las personas con deterioro cognitivo y demencia en Espafia. La
metodologia aplicada ha permitido que toda la informacién se haya
recogido de manera estructurada en todas las CC. AA. El estudio
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tiene un caracter pluridisciplinar y han participado en él profesio-
nales del ambito de la Neurologia, Geriatria, Psiquiatria, Atencién
Primaria y miembros de la AFA de todo el pais. A su vez, a la hora
de cumplimentar las respuestas a las preguntas planteadas en los
cuestionarios semiestructurados, los miembros de los comités de
expertos de cada comunidad han indagado y tenido en cuenta las
opiniones de otros profesionales y personas de la administracion.
De manera importante, los contenidos de las respuestas emitidas
han sido consensuados en reuniones presenciales por todos los
miembros de cada comité y validados a su vez por los miembros
del comité asesor. Més atin, el estudio ha incluido un proceso de
revisiéon exhaustiva de toda la informacién publicada disponible
relativa a planes, programas, iniciativas, estrategias y guias de aten-
cién y cuidado de este tipo de pacientes y cuidadores. Los autores
defienden que la informacién que se aporta y sobre la que se obtie-
nen las interpretaciones, conclusiones y recomendaciones de este
estudio, refleja de manera fiable la situacién actual de la atencién
a las personas con deterioro cognitivo y demencia en Espafia.

En términos generales, puede afirmarse que en los Gltimos afios
se ha experimentado una mejora en el diagnéstico y seguimiento de
las personas con deterioro cognitivo y demencia en nuestro pais. Sin
embargo, el andlisis de los procesos asistenciales, permite afirmar
que existe un amplio margen de mejora en la linea de aminorar los
retrasos en el diagnéstico y facilitar un mejor acceso a la atencién
tempranay a tiempo.

El estudio MapEA, al mismo tiempo que ha permitido detectar
los principales puntos susceptibles de cambio en la formacién de las
personas implicadas y la gestién y coordinacién de los recursos, ha
revelado que en Espaiia se dan las condiciones necesarias de dispo-
nibilidad de profesionales implicados y capacitados y de existencia
de potenciales recursos diagnésticos y asistenciales para encarar
este margen de mejora mediante la aprobaciény el desarrollo de un
Plan Nacional de Alzheimer respaldado por un compromiso politico
profundo y veraz.

Las principales conclusiones y recomendaciones extraidas en los
diferentes ambitos de analisis del estudio son las siguientes.

Herramientas de planificaciéon y organizacion

En la fecha de culminacién de este estudio se constata que no
ha habido una respuesta operativa y eficaz desde la administracién
central espafiola ni desde las distintas CC. AA., al llamamiento del
Parlamento Europeo, de la Comisién Europea y de otras organiza-
ciones supranacionales como la Organizacién Mundial de la Salud,
que han instado a sus paises miembros a declarar la demencia en
general, y la EA en particular, como una prioridad sociosanitaria
de primer orden y a elaborar planes o estrategias especificos para
la enfermedad. Es bienvenida la iniciativa de la Estrategia Nacio-
nal de Enfermedades Neurodegenerativas como «declaraciéon de
intenciones». Si bien el comité asesor lamenta que el abordaje de
la EA y las otras demencias haya podido quedar diluido en el con-
texto de todas las otras patologias incluidas en la estrategia confia
en que pronto se alcance la concrecién y la conversién de direc-
trices en acciones. En este sentido es destacable la iniciativa del
Instituto de Mayores y Servicios Sociales que, a través del Centro
de Referencia Estatal de EA de Salamanca ha reactivado de manera
decidida la actividad del Grupo Estatal de Demencias, que integra a
todos los actores vinculados con el abordaje integral de la EAy otras
demencias. El Grupo Estatal de Demencias ha recibido el encargo
de disefiar el futuro Plan Nacional de Alzheimer de Espafia, que se
articulara sobre cuatro ejes de actuacién: 1) concienciacién, sensi-
bilizaciény transformacién del entorno; 2) prevencion, diagnéstico
y tratamiento; 3) atencién al cuidador familiar, y 4) investigacién,
innovacién y conocimiento.

Las herramientas generales y especificas de planificacién y orga-
nizacién de la atencidén existentes en las distintas CC. AA. son, en

general, herramientas que hoy por hoy no estan actualizadas, no
han llegado a implantarse por falta de dotaciones presupuestarias,
carecen de métodos de seguimiento o indicadores de eficacia, que-
dan en muchos casos restringidas al ambito de lo sanitario o se
diluyen en el contexto de planes mas amplios de atencién a la
salud mental, las enfermedades neurodegenerativas en general o
el envejecimiento. En este sentido, el estudio MapEA ha puesto de
manifiesto un grado destacable de insatisfaccién entre los profe-
sionales expertos en la enfermedad y los propios usuarios con la
implementacidon y los resultados de estas herramientas.

Existe una llamativa heterogeneidad, variabilidad geografica y
falta de equidad en cuanto a las medidas y acciones planteadas asi
como en las distintas herramientas y recursos generales y especifi-
cos de abordaje integral de las personas con deterioro cognitivo o
demencia a lo largo del territorio espafiol, tanto a nivel autonémico
como entre las distintas areas sanitarias. El grado de accesibilidad
de usuarios y profesionales a los medios de diagnéstico y trata-
miento mas modernos es, a todas luces, desigual e insatisfactorio
en todo el territorio. Es muy llamativa la ausencia de verdaderas
unidades especializadas de diagnéstico y tratamiento dentro de la
red publica de atencién sociosanitaria. La existencia de consultas
monograficas es un fiel reflejo del interés, esfuerzo y dedicacién de
los profesionales expertos que afioran un reconocimiento y apoyo
mas directo y concreto por parte de las direcciones de gestion de
los Servicios de Especialidades, hospitales y administraciones. Sin
este reconocimiento y apoyo estos profesionales no pueden plan-
tear objetivos de asistencia que alcancen a todos los usuarios de
las distintas areas sanitarias y, mucho menos, objetivos si quiera
minimos de actividades modernas y fructiferas de investigacion,
docencia y formacién de otros profesionales.

Las herramientas generales y especificas existentes adolecen
ademas de acciones y estrategias practicas que resuelvan eficaz-
mente la falta de coordinacién entre las iniciativas sanitarias y
sociales desarrolladas.

El estudio MapEA revela que, en general, se ha prestado poca
atencion a la puesta en marcha de programas de formacién espe-
cifica tan necesarios en una patologia tan peculiar como esta, que
alcancen a todos los profesionales involucrados. Se considera nece-
sario que las sociedades cientificas e instituciones como la Escuela
Nacional de Sanidad o el Centro de Referencia Estatal de Atencién
a Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias incre-
menten la generaciéon de materiales y programas de formacién de
ambito clinico y social asequibles y generalizables.

A la hora de innovar en los aspectos de formacién de los
profesionales, los comités de expertos participantes en el estu-
dio recomiendan llevar a cabo iniciativas de docencia destinadas
al entrenamiento en técnicas y habilidades de comunicacién
del diagnéstico, asi como a la administracién de informacién y
asesoramiento veraces y adecuados a la persona y su nicleo fami-
liar/cuidador durante todo el proceso de la enfermedad.

Actividades de prevencién y deteccion temprana del deterioro
cognitivo y demencia

El estudio MapEA ha recogido la inquietud de los profesionales
expertos en cuanto a la puesta en marcha de actividades informa-
tivas de educacién sanitaria de la poblacién y acciones concretas
dirigidas a fomentar la toma de medidas que pudieran ser preven-
tivas en el ambito del deterioro cognitivo y la demencia ya que, en
lineas generales, no se llevan a cabo estas actividades de preven-
cion.

Tal y como resaltan los expertos de los comités participantes,
buena parte de las herramientas generales y especificas y de las
guias clinicas se encuentran desactualizadas y datan de fechas ante-
riores al desarrollo y puesta en marcha de los nuevos criterios de
diagnéstico de las fases mas incipientes de la enfermedad y sus
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correspondientes pruebas complementarias de diagnéstico, tanto
neuropsicolégico como de biomarcadores. No sorprende, por tanto,
que no estén actualmente en funcionamiento actividades ni estra-
tegias de detecciéon temprana del deterioro cognitivo y demencia,
ni a nivel estatal ni autonémico.

El retraso en el diagnéstico se relaciona con actitudes y falta
de formacién de los profesionales y/o circunstancias relativas al
funcionamiento administrativo del itinerario del paciente, que se
traducen en limitaciones y problemas en el reconocimiento e iden-
tificacién temprana de la enfermedad y dilaciones en la derivacién
agil de los pacientes. En opinién de los expertos, cobra especial
importancia argumentar en contra del nihilismo diagnéstico y tera-
péutico existente entre buena parte de los profesionales sanitarios.

Existe una necesidad de mejora en la coordinacién entre los
distintos agentes implicados: AP, AE, Atencion superespecializada
(Consultas Monograficas o Unidades de Memoria) y Atencién Socio-
sanitaria.

Se detecta una carencia de conocimiento, concienciacién y
educacion de la poblacién acerca de los sintomas iniciales de la
enfermedad y la importancia médica y personal del diagnéstico
temprano.

Se recomienda fomentar los programas de estilos de vida salu-
dable y explicar a la poblacién los beneficios que representan sobre
la prevencién del deterioro cognitivo.

Se recomienda desarrollar programas de prevencién y detec-
cién temprana basados en la evidencia con objetivos realistas y
presupuesto asignado, asi como llevar a cabo la monitorizacién y
evaluacioén de resultados tras su aplicacién.

Proceso asistencial de los pacientes con deterioro cognitivo y
demencias

Las peculiaridades diagnésticas y de manejo de la enfermedad
obligan a recomendar la creacién de equipos multidisciplinares
integrados en Unidades de Memoria o, en su defecto, en Consultas
Monograficas debidamente equipadas que garanticen la accesibili-
dad de los usuarios independientemente de su contexto geografico
sanitario.

Serecomiendala toma de medidas que permitan agilizary elimi-
nar, en la medida de lo posible, las listas de espera existentes para
mejorar el diagnéstico temprano de la enfermedad. Tales medi-
das se refieren a la aplicacién de herramientas diagnésticas mas
eficaces y eficientes y la posibilidad de prescripcién de pruebas
complementarias de neuroimagen desde AP, asi como a la agili-
zacién de la comunicacién y coordinacién entre AP y AE.

Hay un consenso generalizado entre los expertos en relacion con
la utilidad de las nuevas pruebas diagnésticas de biomarcadores
tanto de neuroimagen (PET-FDG, PET-amiloide, ademas de la reso-
nancia magnética) como en liquido cefalorraquideo, que contrasta
con su escasa utilizacién. Se constata un grado no despreciable
de desinformacion entre los profesionales, fundamentalmente no
expertos, en relacién con el rendimiento, normas de aplicacién
y uso adecuado de estas pruebas. Algunos de estos examenes
complementarios estin aprobados para su uso solo en algunas
comunidades y el grado de accesibilidad de los pacientes parece
depender Ginicamente del interés concreto de algunos profesionales
mas que de la existencia de normas y directrices aprobadas desde
las administraciones.

Se recomienda llevar a cabo una planificacién terapéutica
anticipada que establezca las medidas farmacolégicas y no far-
macolégicas individualizadas y mas adecuadas para cada caso, lo
mas tempranamente posible desde el diagnéstico de la enfermedad
y tomando en consideracién al paciente, al cuidador (incluyendo
la realizacién de su valoracién y la deteccién de necesidades for-
mativas, de atencién y de apoyo), los profesionales sanitarios y

los recursos sociosanitarios apropiados, incluyendo los aportados
desde las AFA.

Se considera necesario facilitar el acceso al tratamiento far-
macolégico especifico de la enfermedad cuando sea adecuado. Se
aconseja revisar y unificar los criterios del visado de inspeccién a
nivel estatal teniendo en cuenta la experiencia acumulada con los
anos.

Se recomienda potenciar las TNF como parte del abordaje inte-
gral del cuidado del paciente y su cuidador. Es necesario avanzar en
suimplantacién en todas las areas de salud, en la redaccién de guias
de recursos a disposicién de los profesionales y los pacientes y en
suinclusién en la investigacién y en la generacién de evidencias en
EA.

Se recomienda mejorar y potenciar los cuidados especificos en
las fases de demencia avanzada incluyendo los cuidados paliativos
y medidas relativas al asesoramiento en la toma de decisiones a
tomar en las fases mas graves y al final de la vida del paciente con
demencia.

Conclusion

Los resultados del estudio MapEA nos muestran que existe un
amplio margen de mejoraen el diagnésticoy atencién de los pacien-
tes con deterioro cognitivo y demencia en Espafia.
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