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INTRODUCCION

La poblacién del mundo esté envejeciendo. Las mejoras en la
atencion de la salud del ultimo siglo han contribuido a que las
personas tengan vidas mas largas y saludables. Sin embargo, esto
tuvo como resultado un aumento en el nUmero de personas con
enfermedades no transmisibles, incluyendo la demencia. En la
actualidad se estima que, a nivel mundial, 35.6 millones de
personas viven con demencia. Esta cifra se habra casi duplicado
para el afio 2030 y se triplicara para el 2050. La demencia no solo
afecta al individuo, también afecta y cambia la vida de los
familiares. La demencia es una afeccion costosa a nivel social,
econdmico y de salud. El 60% de la carga de la demencia esta
concentrada en paises de ingresos bajos y medianos y es
probable que aumente en los proximos afos.

La necesidad de atencioén a largo plazo para personas con demen-
cia, pone bajo presion tanto a los sistemas sociales y de salud
como a los presupuestos. El tremendo costo de la atencién ubica
a millones de hogares por debajo de la linea de pobreza. El
numero abrumador de personas cuyas vidas son alteradas por la
demencia, combinado con la impactante carga sobre las familias y
las naciones, hace que la demencia sea una prioridad de salud
publica.

Es probable que el costo de la atencion de las personas con
demencia aumente mas rapido que su prevalencia, por lo tanto es
importante que las sociedades estén preparadas para enfrentar la
carga social y econémica causada por la demencia.

En 2008, la OMS lanzé el Programa de Accion Mundial para
Superar las Brechas en Salud Mental (MhGAP) el cual incluyé a la
demencia como una afeccion prioritaria. En 2011, en la Reunion de
Alto Nivel de la Asamblea General de las Naciones Unidas para la
prevencion y control de enfermedades no transmisibles, se adoptd
una Declaracion Politica que admitia que “la carga mundial de las
enfermedades no transmisibles constituye uno de los mayores
retos para el desarrollo en el siglo veintiuno” y también reconocid
que los “trastornos mentales y neuroldgicos, incluyendo la
enfermedad de Alzheimer, son una causa importante de morbilidad
y contribuyen a la carga mundial de las enfermedades no
transmisibles.

En este contexto, me es grato presentar el informe “Demencia: una
prioridad de salud publica”. Este informe constituye un importante
aporte para nuestra comprension de la demencia y su impacto
sobre los individuos, las familias y la sociedad. Quisiera agradecer
a las organizaciones representantes de personas con demenciay a
sus cuidadores, quienes han enriquecido de manera considerable
el alcance del informe, al igual que su valor como una herramienta
practica.

El informe provee la base de conocimientos necesarios para una
respuesta mundial y nacional que ayude a los gobiernos,
legisladores y otras partes interesadas a hacer frente al impacto de
la demencia como una amenaza creciente para la salud mundial.
Hago un llamado a todos los actores involucrados para que
informen y sensibilicen a los sistemas de atencién social y de salud
ante este peligro inminente.

Dra. Margaret Chan

Directora-General
Organizacion Mundial de la Salud.



PROLOGO

La demencia es una enfermedad gravemente incapacitante para
aquellos que la padecen y suele ser devastadora para sus
cuidadores y familiares. A causa del aumento del nimero de
personas afectadas por la demencia, casi todos conocen a alguien
que sufre esta enfermedad o cuya vida ha sido afectada por ella.
Se estima que en la actualidad 35.6 millones de personas viven con
demencia a nivel mundial. Este nUmero se habra casi duplicado
para el 2030 y mas que triplicado para el 2050.

La alta prevalencia mundial y el impacto econémico de la demencia
en las familias, los cuidadores y las comunidades, asi como el
estigma y la exclusion social asociados, presentan un importante
reto para la salud publica. La comunidad sanitaria mundial ha
reconocido la necesidad de tomar medidas y de colocar a la
demencia en la agenda de la salud publica.

La Organizacion Mundial de la Salud y Alzheimer’s Disease
International, una ONG internacional relacionada oficialmente con la
OMS, desarrollaron de manera conjunta el informe Demencia: una
prioridad de salud publica. El propésito de este informe es crear
conciencia sobre la demencia como una prioridad de salud publica,
articular un enfoque de salud publica y abogar por que se tomen
medidas a nivel nacional e internacional basandose en los
princi-pios de evidencia, equidad, inclusion e integracion.

El informe tiene como propdsito promover la preparacion de los
paises frente a la demencia mediante el fortalecimiento o desarrollo
de politicas y su implementacion a través de planes y programas
que mejoren el cuidado de la enfermedad, para acrecentar asi el
bienestar social y la calidad de vida de las personas que viven con
demencia y sus cuidadores.

El informe incluye una visién general de la epidemiologia mundial y
el impacto de la demencia; abordajes a nivel nacional, incluyendo el
papel que tienen los servicios sociales y de salud y el personal;
temas concernientes a la atencién de la demencia y los cuidadores;
y la sensibilizaciéon y el apoyo a la causa de la demencia.

Ya que este informe no hubiese sido posible sin la importante
contribucion de organizaciones representativas de personas con
demencia y sus cuidadores, quisiéramos agradecerles por su
invalorable trabajo y apoyo.

Se espera que este informe sea un recurso que ayude a los
gobiernos, legisladores y a otras partes interesadas a enfrentar el
impacto de la demencia como una amenaza creciente para la salud
mundial. Se espera que los mensajes claves del informe ayuden a
promover la demencia como una prioridad de salud publica y de
cuidado social a nivel mundial.

Dr. Shekhar Saxena
Director, Departamento de Salud Mental y Abuso de Substancias
Organizacién Mundial de la Salud

Sr. Marc Wortmann
Director Ejecutivo
Alzheimerl’s Disease International
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DEMENCIA: UNA PRIORIDAD DE SALUD PUBLICA
RESUMEN EJECUTIVO

La poblacion del mundo esta envejeciendo. Las mejoras en la
atencion de la salud del ultimo siglo han contribuido a que las
personas tengan vidas mas largas y saludables. Sin embargo, esto
tuvo como resultado un aumento en el nimero de personas con
enfermedades no transmisibles, incluyendo la demencia. Aunque
afecta mayormente a personas mayores, la demencia no es una
parte normal del envejecimiento. La demencia es un sindrome
mayormente de naturaleza crénica o progresiva, causado por una
variedad de enfermedades cerebrales que afectan la memoria, el
pensamiento, el comportamiento y la habilidad de realizar
actividades de la vida diaria.

La demencia es devastadora no solo para los que la padecen sino
también para sus cuidadores y familiares. A nivel mundial, es una
de las principales causas de discapacidad y dependencia entre los
mayores. En la mayoria de los paises de alguna manera existe una
falta de conciencia y comprension sobre la demencia, lo que causa
estigmatizacion, barreras para el diagnoéstico y la atencion, e
impacta en los cuidadores, los familiares y la sociedad, tanto desde
el punto de vista fisico, como el psicolégico y el econémico. La
demencia no puede seguir siendo descuidada y deberia ser parte
de la agenda de salud publica en todos los paises.

El objetivo de este informe es crear conciencia sobre la demencia
como una prioridad de salud publica, articular un enfoque de salud
publica y abogar por que se tomen medidas a nivel nacional e
internacional basandose en los principios de evidencia, equidad,
inclusion e integracion.

Existe un cumulo creciente de datos cientificos sobre la
prevalencia e incidencia de la demencia asi como sobre la
mortalidad y los costos econémicos mundiales asociados a
ella. La mayor parte de la informacion llega de los paises de
ingresos altos, aunque la proveniente de paises de ingresos
bajos y medianos (PIBM) esta aumentando cada vez mas.

Las proyecciones de prevalencia e incidencia indican que

el niUmero de personas con demencia continuara creciendo
particularmente entre los mayores mas mayores, y que los
paises en proceso de transicion demografica son los que
experimentaran el mayor crecimiento. Se estimé que, a nivel
mundial, 35.6 millones de personas vivian con demencia en el
afo 2010, y se prevé que esta cifra se duplique cada 20 afos,
65.7 millones en 2030 y 115.4 millones en 2050. El numero total
de nuevos casos de demencia en todo el mundo es de casi 7.7
millones, lo cual implica un nuevo caso cada cuatro segundos.

En 2010, el costo total estimado de la demencia fue de $ 604

mil millones de dodlares estadounidenses. En los paises de
ingresos altos, la atencién infor-mal (45%) y la atencion formal
(40%) representan la mayoria de los costos, mientras que la
contribucion proporcional del costo médico directo (15%) es mucho
menor. En los paises de ingresos bajos y medianos, los costos
sociales directos son pequefios y predominan los costos de los
cuidados informales (v.g. cuidados no remunerados provistos por
familiares). Los cambios demograficos poblacionales en muchos
PIBM pueden llevar a una disminucion en cuanto a disponibilidad
inmediata de los miembros de la familia en las proximas décadas.

Son todavia incipientes las investigaciones para la identificacion
de factores de riesgo modificables de la demencia. Mientras
tanto, la prevencion primaria debe enfocarse en aquellas metas
sugeridas por los datos actuales. Esto incluye, contrarrestar

los factores de riesgo para enfermedades vasculares,
incluyendo diabetes, hipertension a mediana edad, obesidad

a mediana edad, el uso de tabaco y la inactividad fisica.

Los desafios que enfrentan los gobiernos para responder al
creciente nUmero de personas con demencia son considerables.
Se necesita un amplio enfoque de salud publica para mejorar el
cuidado y la calidad de vida de las personas con demencia y sus
cuidadores familiares. El propdsito y los objetivos de este enfoque
se deben articular en un plan o politica auténoma para la demencia
o deben ser integrados a los planes o politicas existentes de salud,
salud mental o para adultos mayores. Algunos paises de ingresos



altos ya han lanzado politicas, planes o estrategias para responder
al impacto de la demencia.

Existen varios temas claves que son comunes a muchas politicas y
planes nacionales para la demencia y puede que sean necesarios
para ayudar a asegurar que las necesidades sean abordadas de
una manera sustancial y efectiva. Incluyen: estudio del problema,
involucramiento de todas las partes interesadas relevantes,
inclusion de grupos de la sociedad civil, identificacion de areas
prioritarias para la accion, implementacion de planes y politicas,
asignacion de recursos, colaboracion intersectorial, desarrollo de
una agenda, monitoreo y evaluacion.

Las areas prioritarias para la accion deben ser mencionadas dentro
de los planes y politicas. Incluyen: sensibilizacién, diagnéstico
temprano, compromiso para que existan servicios y atencién
continua de buena calidad, apoyo a los cuidadores, capacitacion
del personal, prevencion e investigacion.

Las personas con demencia y sus familiares se enfrentan a graves
problemas financieros por el impacto del costo de tener que
proveer atencion sanitaria y social y por la reduccion y pérdida de
ingresos. Un apoyo social universal, a través de programas de
pensiones y seguros, podria dar proteccion a estos grupos tan
vulnerables.

El reconocimiento formal de los derechos de las personas con
demen-—cia y sus cuidadores a través de leyes y procesos
regulatorios ayudaria a reducir las practicas discriminatorias. El
reconocer la capacidad de las personas con demencia es algo
fundamental para ratificar sus derechos. Cuando la capacidad se
vea disminuida por la demencia, las disposiciones legales deben
reconocer y proteger su derecho a la autonomiay a la
autodeterminacion, incluyendo la toma de decisiones apoyada o
sustituta, al igual que los procedimientos para la aplicacion de las
directivas anticipadas. La educacion, el apoyo a los derechos
humanos y la toma de decisiones éticas deben ser parte esencial
de la capacitacion de todos los involucrados en proveer cuidados a
las personas con demencia, incluyendo legisladores, profesionales
y familiares.

Las necesidades sociales y de salud del creciente nimero de
personas mayores fragiles y dependientes deben ser un asunto de
gran preocupacion para los responsables politicos de todos los
paises. En particular este es el caso entre los PIBM, quienes
experimentaran el mayor aumento de adultos mayores en las
préximas décadas.

Esto representa un reto para que los gobiernos desarrollen y
mejoren los servicios destinados a personas con demencia,
enfocandose en diagnosticos tempranos, la provision de apoyo en
la comunidad y la existencia de un sector social y de salud mas
receptivo. Se deberan coordinar e integrar las rutas y los servicios
sociales y sanitarios para satisfacer las necesidades cambiantes de
las personas con demencia y sus cuidadores. Estas rutas deben
asegurar que se tomen en cuenta las exigencias de poblaciones
especificas o de grupos minoritarios.

Un mejor apoyo comunitario ayudara a las familias a proveer
cuidados por un mayor tiempo y a postergar o reducir su
dependencia de la atencién residencial de alto costo. En lugares
donde los recursos son limitados, especialmente en los PIBM, se
podria lograr un uso eficiente de los mismos para mejorar la calidad
de vida de las personas con demencia y sus cuidadores a través
de un enfoque de alcance comunitario. En los PIBM, la efectividad
de la delegacion de tareas (con pautas y capacitacion apropiadas)
debe ser evaluada mas a fondo como una posible solucién ante la
escasa oferta de profesionales.

La capacitacion del personal es esencial para mejorar el
conocimiento y crear conciencia de los beneficios de una
respuesta coordinada para la atencion. El cuidado de la demencia,
la atencion a largo plazo y el manejo de enfermedades crénicas
incorporando un equipo multidisciplinario deben ser parte de la
educacién profesional y tendrian que estar apoyados por el
desarrollo de guias practicas apropiadas. En un mundo con una
movilidad poblacional cada vez mayor, la mano de obra migrante
trae consigo sus propios desafios que deben ser comprendidos y
abordados.

La demencia tiene un impacto inmenso en la familia, de manera
particular sobre la persona que realiza la labor principal de proveer los
cuidados. La mayoria de los cuidados son provistos por las familias,
en general mujeres, y por otros sistemas de apoyo no formales de la
comunidad. Sin embargo, los cambios demogréficos en la poblacion
podrian reducir la disponibilidad de cuidadores informales en el futuro.

El proveer cuidados a una persona con demencia puede causar
un estrés significativo en los que ofrecen la mayor parte de ese
cuidado. Los factores estresantes son fisicos, econémicos y
emocionales. Algunos paises de ingresos altos han desarrollado
una serie de programas y servicios para ayudar a los cuidadores
y reducir esta tensién. Se pueden demostrar claramente los
efectos beneficiosos de la intervencion a través de la disminucion
observada en la institucionalizacion de pacientes.

Los datos provenientes de PIBM también sugieren que el apoyo
en el hogar a los cuidadores de personas con demencia (poniendo
énfasis en el uso de recursos humanos locales y de bajo costo)
es factible, aceptable y muestra mejoras importantes en la salud
mental de los cuidadores y en la carga que significa proveer estos
cuidados. A pesar de la evidencia de su efectividad, no existen
ejem-plos exitosos de estas intervenciones en ninguno de los
sistemas de salud donde se condujo la investigacion. En el futuro,
las investigacio—nes deben enfocarse en la implementacion de este
tipo de servicios para asi poder informar sobre el proceso de mejora
y ampliacion de la atencion.

A pesar de la disponibilidad de servicios en algunos paises - 0 en
partes de algunos paises, aun existen barreras para su utilizacion.
La falta de conocimiento de la existencia de los servicios, la falta
de comprension o el estigma apegado al sindrome, al igual que
malas experiencias previas y las barreras culturales, econémicas
y del lenguaje, crean obstaculos para que sean utilizados. Las
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campafas de informacién y educacion para el publico - incluyendo
a las personas con demencia, sus cuidadores y familiares - pueden
ayudar a mejorar el uso de los servicios al crear conciencia,

mejorar su comprension y reducir la estigmatizacion que les rodea.

Se necesita apoyo para permitir que los cuidadores puedan
ejercer este papel por el mayor tiempo posible. Este apoyo incluye:
informacion para mejorar la comprensién, habilidades para proveer
el cuidado, tiempo de descanso para permitir que se dediquen a
otras actividades y apoyo financiero.

ABOGAR Y CREAR CONCIENCIA

A pesar de su creciente impacto a nivel mundial, la falta de
comprension de la demencia contribuye a crear miedos y a aumentar
la estigmatizacion. Para aquellos que viven con demencia (tanto la
persona, como sus familiares), el estigma contribuye al aislamiento
social y a la demora a la hora de buscar un diagnéstico o ayuda.

Es urgente mejorar la toma de conciencia y la comprensién de la
enfermedad en todos los niveles de la sociedad como un paso
hacia la mejora de la calidad de vida de las personas con demencia

MENSAJES CLAVES

y sus cuidadores. Los gobiernos tienen un papel que jugar
proveyendo recursos para campanas de sensibilizacion publica, y
asegurandose que partes interesadas claves estén involucradas en
tales campanas.

Las campafas de sensibilizacion deben ser relevantes para

el contexto y la audiencia. Deben ser precisas, efectivas e
informativas; y deben ser desarrolladas consultando a personas
con demencia, sus familiares y otras partes interesadas, incluyendo
también a la sociedad civil.

EL CAMINO A SEGUIR

Los hallazgos de este informe demuestran que la demencia es un
reto para la salud publica mundial. Se requiere una serie de
medidas para mejorar los cuidados y servicios para personas con
demencia y sus cuidadores. Estas medidas incluyen: abogar y
sensibilizar, desarrollar e implementar planes y politicas sobre
demencia, fortalecer los servicios de salud, brindar capacitacion,
apoyar a los cuidadores y promover la investigacion. Las acciones
deben ser especificas para cada contexto y culturalmente
relevantes.
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“...LAENFERMEDAD DE ALZHEIMER ES UNA CARGA PARA UN
NU-MERO CRECIENTE DE PERSONAS MAYORES Y SUS
FAMILIARES EN NUESTRA NACION, Y ES ESENCIAL QUE
ENFRENTEMOS EL RETO QUE SUPONE PARA NUESTRA SALUD

PUBLICA...”

Barack Obama, Presidente de los Estados Unidos de Norte América, 2011 (1)

La demencia es devastadora no solo para los que la padecen,
sino también para sus cuidadores y familiares. Con un niumero
creciente de personas afectadas por la demencia, casi todo el
mundo conoce a alguien que sufre de demencia o cuya vida ha
sido afectada por ella. Las consecuencias para las sociedades y
las economias son graves tanto en paises de ingresos altos como
en paises de ingresos bajos y medianos (PIBM) por igual.

Aunque el conocimiento de la demencia como un tema de salud
publica esta en aumento en algunos paises de ingresos altos, la
demencia ha estado ausente o ha tenido baja prioridad en las
agen—das de salud publica de los PIBM, asi como en los esfuerzos
mundiales de salud. Todo esto ocurre a pesar de la alta prevalencia
mundial y el impacto econdémico de la demencia en las familias,

los cuidadores y la comunidad, y del estigma y la exclusion social
asociados con esta condicion.



RECUADRO 1.1

La demencia es un sindrome causado por una enfermedad del
cerebro -usualmente de naturaleza cronica o progresiva- en la
cual hay una alteracién de multiples funciones corticales
superiores, incluyendo la memoria, el pensamiento, la
orientacion, la comprension, el lenguaje, la capacidad de
aprender y de realizar calculos, y la toma de decisiones. El
conocimiento no se nubla. Las deficiencias de las habilidades
cognitivas estan comunmente acompafnadas, y ocasional-
mente precedidas, por un deterioro del control emocional, del
comportamiento social o de la motivacion. Este sindrome se
produce en un gran numero de condiciones que afectan
primaria o secundariamente al cerebro (2).

La enfermedad de Alzheimer es la forma mas comun de la
demencia y probablemente contribuye en un 60-70% de los
casos. Otros contribuyentes principales son: la demencia
vascular, la demencia con cuerpos de Lewy, y un grupo de

enfermedades que contribuye a la demencia frontotemporal.
Los limites entre los subtipos son indistintos y a menudo
pueden coexistir formas mixtas (3).

La demencia afecta a cada persona de manera diferente
dependiendo del impacto de la enfermedad y de la
personalidad premoérbida del individuo. Los problemas
relacionados con la demencia se pueden entender en tres
etapas:

e fase temprana - el primero o segundo ano;
e fase media — del segundo al cuarto o quinto ano;
e fase avanzada - del quinto afo en adelante.

Estos periodos son solo pautas aproximadas —unas veces las
personas puedes deteriorarse mas rapido y otras mas
lentamente. Cabe destacar que no todas las personas con
demencia manifiestan la totalidad de los sintomas (4).

SINTOMAS COMUNMENTE EXPERIMENTADOS POR PERSONAS CON SINDROME DE DEMENCIA

La fase temprana tiende a ser ignorada.
Familiares y amigos (y a veces también
profesionales) lo ven solo como “vejez”, tan

solo un componente normal del proceso de
envejecimiento. Ya que el inicio de la enfermedad
es gradual, es dificil saber con exactitud cuando
comienza.

¢ Se torna olvidadizo, especialmente con cosas
que acaban de suceder.

® Puede tener dificultad en su comunicacion, tal
como para encontrar las palabras adecuadas.

® Se pierde en lugares que le son conocidos.
* Pierde la nocién del tiempo, incluyendo hora
del dia, mes, afio, estaciones.

* Puede tener dificultad en la toma de decisiones
y el manejo de sus finanzas.

* Puede tener dificultad para realizar tareas
complejas en el hogar.

e Animo y comportamiento:

- Puede tornarse menos activo y estar
menos motivado, o perder el interés en sus
actividades y pasatiempos.

- Puede mostrar cambios en el estado de
animo, incluyendo depresion y ansiedad.

- En ciertas ocasiones, puede reaccionar de
una manera inusualmente furiosa o agresiva.

Fuente: Referencias 3y 4.

A medida que la enfermedad avanza, los
problemas se vuelven mas obvios y limitantes.

* Se torna muy olvidadizo, especialmente sobre
eventos recientes y nombres de personas.

* Puede tener dificultad para comprender el
tiempo, fechas, lugares y eventos; podria
perderse tanto en el hogar como en la
comunidad.

* Puede aumentar su dificultad de comunicacion
(en el habla y la comprension).

* Puede necesitar ayuda con el cuidado personal
(v.g. aseo, bafiarse y vestirse).

* No puede preparar la comida con éxito, ni
limpiar o ir de compras.

¢ Es incapaz de vivir solo de manera segura, sin
un apoyo considerable.

® | 0os cambios en el comportamiento
pueden incluir: deambular, gritar, aferrarse,
perturbaciones del suefio, alucinaciones
(escuchar o ver cosas que no estan ahi).

* Puede demostrar un comportamiento

inapropiado en el hogar o la comunidad (v.g.
desinhibicién o agresion)

La fase final es de casi total dependencia e
inactividad. Las alteraciones de la memoria son
mas serias y el lado fisico de la enfermedad se
torna méas obvio.

* Usualmente no esta al tanto de la fecha o el
lugar donde se encuentra.

* Tiene dificultad para comprender lo que
sucede a su alrededor.

* No reconoce a familiares, amigos u objetos
conocidos.

* Tiene dificultad para comer sin ayuda, podria
tener dificultad para tragar.

* Tiene una necesidad cada vez mayor de recibir
asistencia para el autocuidado (v.g. aseo
personal y bafarse).

* Puede sufrir de incontinencia renal e intestinal.

e Cambios en su movilidad: puede no ser capaz

de caminar o estar confinado a una silla de
ruedas o cama.

* Se pueden intensificar los cambios de
comportamiento e incluir agresion hacia
su cuidador(a), agitacion no verbal (patear,
golpear, gritar o gemir).

* Puede perderse dentro del hogar.
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DEMENCIA:
UN TEMA DE SALUD PUBLICA

Se estima que para 2050, dos mil millones de personas seran
mayores de 60 afios en todo el mundo (Figura 1.1) (5). La poblacion
esta envejeciendo con rapidez en los PIBM. Uno de los efectos
negativos del envejecimiento rapido es claramente el aumento del
numero de personas con demencia. Aunque principalmente afecta
a los mayores, la demencia no es una parte normal del
envejecimiento.

Segun diferentes estimaciones, entre 2% y 10% de todos los casos
de demencia comienzan antes de los 65 afios. La prevalencia se
duplica con cada intervalo de 5 afios después de los 65 afios de
edad. En 2011, se calculé que, a nivel mundial, 35.600 millones de
personas vivian con demencia y diversos estudios epidemioldgicos
indican que se espera que este nimero aumente de manera
alarmante. Se estima que la cifra casi se duplicara cada 20 afios,
65.7 millones en 2030 y 115.4 millones en 2050 (3). La mayoria de
estas personas estaran viviendo en PIBM.

La demencia es una de las mayores causas de discapacidad en la
vejez. Se le atribuye 11,9% de los afios vividos con discapacidad a
causa de una enfermedad no transmisible (3). En paises de
ingresos altos y PIBM, la demencia es la causa principal de
dependencia (v.g. necesitar cuidados) y discapacidad entre las
personas mayores. En 2010, el costo mundial estimado de la
demencia fue de $604.000 millones de dodlares estadounidenses.
El costo de la atencion médica directa solo constituye el 16% del
costo mundial. En paises de ingresos bajos y medianos, la mayoria
de los costos se deben a la atencion informal (v.g. cuidado no
remunerado provisto por familiares) (7).

Si bien las cifras y los costos son enormes, el impacto en los que
padecen la enfermedad, sus cuidadores y familiares es extremo
—en lo médico, lo psicolégico y lo emocional. Los sintomas
psicolégicos y del comportamiento asociados con la demencia
afectan profundamente la calidad de vida de las personas que la
sufren y la de sus cuidadores.
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FIGURA 1.1 Poblacién mundial de 60 afios o mas, 1950-2050 (5)

En cierto grado, en la mayoria de los paises existe una falta de
sensibilizacién y comprension de la demencia. Frecuentemente se
la considera parte normal del envejecimiento o una condicién por la
que no se puede hacer nada. Esto afecta de variadas maneras a
las personas con demencia, los cuidadores y familiares, y a sus
estructuras de apoyo. El bajo nivel de conocimiento y
sensibilizacion contribuye a la estigmatizacion y al aislamiento. Un
nivel bajo de comprensién crea barreras tanto para obtener
diagnodsticos oportunos como para acceder a la atencion médica y
social, dando lugar a una gran brecha de tratamiento.

La falta de conocimiento también causa estragos en la resistencia de
la unidad familiar y aumenta su vulnerabilidad financiera y legal. En
muchos paises, incluyendo aquellos que atraviesan una transicion
econdmica, los miembros de la familia extensa, que en el pasado
hubiesen podido absorber el impacto de proveer los cuidados, ahora
viven lejos de sus familiares por razones econémicas.
Probablemente, este cambio tendra como resultado que en los
préximos anos haya un aumento en la necesidad de recibir atencion
formal. A nivel nacional, la falta de conocimiento y de infraestructura
para proveer apoyo apropiado y oportuno al inicio de la enfermedad,
aumenta la probabilidad de que los costos de la atencion sean
mayores, al igual que la dependencia y la morbilidad.

En la actualidad, no se dispone de ningun tratamiento para curar o
siquiera alterar el avance de la demencia, aunque numerosas
nuevas terapias estan siendo investigadas en diversos ensayos
clinicos. Sin embargo, es mucho lo que se puede ofrecer para
apoyar y mejorar la vida de las personas con demencia y la de sus
cuidadores y familias. Las metas principales para el cuidado de la
demencia son:

e diagndstico oportuno;
e optimizar la salud fisica, cognicion, nivel de actividad y bienestar;

e detectar y tratar los sintomas psicolégicos y de
comportamiento; y

e proveer informacion y apoyo a largo plazo a los cuidadores.
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La creciente prevalencia e impacto de la demencia no es bien
conocida en la mayoria de los PIBM asi como en algunos paises de
ingresos altos. Ello probablemente se vea reflejado en una falta de
orientacion en las politicas y desarrollo de programas, asi como en
la inadecuada asignacién de fondos. Obviamente, ya no se puede
seguir desatendiendo a la demencia, sus consecuencias y
respuestas. Es hora de que la demencia sea considerada parte de
la agenda de salud publica por todos los actores. De manera
gradual, las enfermedades cronicas estan recibiendo mayor
atencion dentro del campo de la salud publica. En septiembre de
2011, Naciones Unidas convocé una cumbre sobre enfermedades
no transmisibles en la que se adoptd una “declaracion politica”, la
cual recono—cid que “la carga mundial de las enfermedades no
transmisibles constituye uno de los mayores retos para el
desarrollo en el siglo veintiuno” (Articulo 1) y que “los trastornos
mentales y neuroldgicos, incluyendo la enfermedad de Alzheimer,
son una causa importante de morbilidad y contribuyen a la carga
mundial de las enfermedades no transmisibles” (Articulo 18) (8).

El propdsito del informe es crear conciencia sobre la demencia
como una prioridad de salud publica, articular un enfoque de salud
publica, y abogar para que se tomen medidas a nivel nacional e
internacional sobre la base de los principios de evidencia, equidad,
integracion e inclusion.

Este informe provee informacion y tiene como objetivo estimular la
preparacion de los paises para dar respuesta a la demencia
mediante el fortalecimiento o desarrollo de politicas y su
implementacion a través de planes y programas que eleven la
calidad de la atencion, mejorando también el bienestar social y la
calidad de vida de las personas que viven con esta condicion y la
de sus cuidadores. Se espera que este esfuerzo conduzca a
desarrollar actividades de promocién a nivel nacional e
internacional y a priorizar la demencia en la agenda mundial de
salud publica. El publico objetivo son los ministros de salud
nacionales y estatales, legisladores, planificadores de los sectores
sociales y de salud, al igual que académicos e investigadores.
Ademas, como herramienta practica para el mejoramiento de la
atencion y el apoyo a la demencia, este informe sera de utilidad a
las organizaciones (tanto gubernamentales como no
gubernamentales) involucradas en proveer educacion y servicios
sociales y de salud a personas mayores y con discapacidades.

La informacién incluida en este documento proviene de tres fuentes
primarias:

e |os informes de cuatro grupos de trabajo (en: epidemiologia;
politicas, planes y recursos nacionales; personal de salud y de
promocion; y cuidadores) que revisaron la literatura existente
(incluyendo literatura cientifica e informes) y recopilaron
ejemplos de casos, pertinentes a cada grupo;

e Una encuesta en linea sobre los recursos disponibles en 30
paises seleccionados para representar a paises de ingresos
altos, medianos y bajos de las seis regiones de la OMS
(Recuadro 1.2); y

¢ |Informacion adicional provista por partes interesadas de 16
paises que asistieron a una reunion en Ginebra el 27 y 28 de
Septiembre de 2011 (incluyendo representantes de la salud
publica, académicos y grupos de promocion)

Este documento ha sido elaborado para ofrecer informacion que
ayude a los paises a desarrollar una respuesta a la demencia que
sea adecuada a cada uno de los sistemas sociales y de salud. No
es un reporte exhaustivo sino una revision selectiva de informacién,
de datos probatorios y de préacticas y politicas actuales. Las
intervenciones (incluyendo las psicosociales y las farmacolégicas)
fueron abordadas por la Guia de Intervencion mhGAP para los
trastornos mentales, neurolégicos y por uso de sustancias, en el
nivel de atencién de salud no especiali-zada de la OMS (9, 70).

El informe provee una vision general del impacto de la demencia a
nivel mundial. El objetivo principal del reporte es la demencia en los
PIBM, donde probablemente dicho impacto sea elevado vy el nivel
de preparacion particularmente bajo. Sin embargo, el informe es de
utilidad para todos los paises ya que los problemas aqui descritos
de ninguna manera se limitan a los paises en desarrollo. Se revisan
recursos y estrategias actuales en una serie de paises e incluye
ejemplos de intervenciones a nivel nacional, regional y local que
permiten conocer diversos enfoques. Los ejemplos especificos que
se utilizan para ilustrar distintos temas no deben tomarse como una
evaluacion general del sistema de salud del pais, ni como una
indicacion de que un pais estd mas o menos avanzado en el
abordaje de la demencia que otros.

El provee una vision de la epidemiologia mundial de la
demencia. Ofrece un resumen integral basado en pruebas de
investigaciones epidemioldgicas sobre la prevalencia mundial de la
demencia; la prevalencia de la demencia temprana; los subtipos de
demencia; la incidencia mundial de la demencia; la mortalidad
asociada con la demencia; el costo econémico-social de la
demencia a nivel mundial; y la etiologia de la demencia y
oportunidades para la prevencion.

El describe distintos abordajes de la demencia a nivel
nacional, incluyendo planes y politicas donde ya existen, y
elementos claves para poder desarrollarlos con un enfoque
nacional. Se examinan temas relacionados con el apoyo juridico y
financiero necesarios para las personas con demencia y sus
cuidadores, y pone de relieve las implicaciones éticas que afectan
a todos los niveles de planificacion y toma de decisiones.

El examina el papel de los sistemas de apoyo social y
de salud y su capacidad para ofrecer un manejo clinico y cuidados
a largo plazo. Este capitulo analiza cuestiones en torno a la
capacitacion del personal de salud y atencién social y como se
puede mejorar.

El se enfoca en los cuidadores de personas con
demencia. Plantea los problemas mas relevantes que muchos
cuidadores experimentan como consecuencia de ofrecer cuidados
a largo plazo, tarea frecuentemente muy exigente desde el punto
de vista psicolégico y fisico. Se identifican las barreras para
acceder a la ayuda, incluida la prestacion de atencion y los
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recursos que podrian facilitar y mejorar la provision eficaz de
cuidados informales.

El explora los niveles de sensibilizacién y comprension
dentro de la comunidad y entre los proveedores de salud y de
cuidados sociales. Identifica enfoques para crear conciencia y
reducir el estigma.

El sefala el camino a seguir. Analiza la necesidad de
actuar, el valor de la accion y los temas o areas en las que se
necesita una accion coordinada.

Asimismo, se encuentra disponible en linea un apéndice detallado
de este informe: http://www.who.int/mental_health/publications/
dementia_report_2012

RECUADRO 1.2

METODOLOGIA DE LA
ENCUESTA DE DEMENCIA DE
LA OMS

Objetivo: Recopilar informacién sobre recursos
actuales, brechas e iniciativas para el apoyo a la
demencia en una serie de paises que representan
niveles de ingresos altos, medianos y bajos.

Métodos:

e | aencuesta se enfocé en 41 paises de ingresos altos,
medianos y bajos, con poblaciones grandes y pequenas, en
las seis regiones de la OMS, y recibi¢ 30 respuestas (73%).

e Se hizo una prueba piloto en Australia y en la Republica
Dominicana.

e | o0s encuestados fueron miembros claves del personal de
organizaciones de Alzheimer en 28 paises (en consulta
con informantes expertos, cuando fue necesario). Dos de
los encuestados pertenecientes a paises que carecian de
organizaciones de Alzheimer fueron profesionales de larga
experiencia en salud.

* Los campos cubiertos fueron: sensibilizacion; compresion
y actitudes; politicas; programas; apoyo financiero;
legislacion; atencion primaria y especializada de salud;
atencion a largo plazo (comunitaria, residencial, paliativa);
educacion del personal; apoyo a los cuidadores; y el papel
de las organizaciones civiles.

En general, este informe provee el basamento que permite
identificar a la demencia como una prioridad de salud publica y
hace un llamado a la accién. Proporciona los conocimientos
basicos para poder dar respuesta a nivel mundial y nacional. Tiene
como objetivo apoyar a los gobiernos, responsables politicos y
otras partes interesadas a enfrentar el impacto de la creciente
amenaza para la salud mundial que constituye la demencia.
Identifica enfoques y oportunidades para que los sistemas sociales
y de salud estén informados sobre la demencia y puedan dar
respuesta. Todas estas medidas son de alguna manera factibles,
especialmente en muchos PIBM. Todo esfuerzo apropiado y
efectivo que se realice hoy se vera recompensado en las proximas
generaciones.

e |imitaciones de la encuesta: los paises fueron seleccionados
entre los miembros de “Alzheimer Disease International” y la
informacion provista por los representantes de los paises se
basoé en los mejores estimados disponibles.

Ingresos altos
I Ingresos medianos altos
Il Ingresos medianos bajos

I Ingresos bajos

5 (17%)

8 (27%)

8 (27%)

9 (30%)

Titulo: Numero (%) de paises encuestados por grupo de
ingresos del Banco Mundial.
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La demencia afecta principalmente a personas mayores, aunque se
tiene conocimiento de una creciente cantidad de casos que
comienzan antes de los 65 anos. El envejecimiento poblacional
esta teniendo un profundo impacto en la aparicion de la epidemia
global de demencia, lo que influye sobre la toma de conciencia y
empuja la demanda de servicios. Se pronostica un incremento
particularmente rapido del nimero y la proporcion de personas
mayores en la China, India y América Latina (77). Para 2050, las
personas de 65 afos en adelante conformaran el 22% de la
poblacién mundial, 80% de ellas provenientes de Asia, Africa o
América Latina. Por el momento, en estas regiones donde se prevé
que la epidemia se concentre en las proximas décadas, se observa
un menor conocimiento de la demencia por parte del publico y los
responsables de las politicas, asi como una limitada preparacion
de los sistemas de salud para enfrentarla. Por lo tanto, es
importante realizar un monitoreo de la prevalencia mundial y el
impacto de este trastorno tan gravoso, asi como de su distribucion
en el contexto de transiciones demograficas y sanitarias
vertiginosas.

En 2005, Alzheimer Disease International (ADI) encargd a un panel de
expertos que revisara la informacién epidemioldgica disponible y que
consensuaran un estimado de la prevalencia en cada una de las 14
regiones del mundo (72). El panel estimo que, en 2001, 24.3 millones
de personas de 65 afios en adelante vivian con demencia, de los
cuales 60%, provenian de PIBM. Cada afio, se prevén 4,6 millones de
casos huevos, con el nimero de afectados casi duplicandose cada
20 afos para llegar a 81,1 millones en 2040. La incidencia se estimo a
partir de la prevalencia y la mortalidad. Los célculos fueron
provisorios debido a la limitada informacién (72). La cobertura fue
buena en Europa, América del Norte y en los paises desarrollados de
Asia Pacifico. Los estudios provenientes de China e India fueron muy
pocos y las estimaciones demasiado variables para proporcionar un
panorama general consistente. Hubo escasez de estudios de
América Latina (13-15), Africa (16), Europa del Este, Rusia y el Medio
Oriente, y por lo tanto, una mayor dependencia del calculo
consensuado por el panel de expertos internacionales. Esto apoya la
tendencia, observada en los pocos estudios de PIBM disponibles en
ese momento, de que la prevalencia de la demencia en edades

especificas tiende a ser mas baja en paises en desarrollo que en
paises desarrollados (16-18).

La prevalencia mundial esta siendo reevaluada para la revision del
estudio sobre la Carga Mundial de Morbilidad (CMM) 2010 (http: /
www.globalburden.org/). Un resumen de los resultados se encuentra
disponible en el Informe Mundial de Alzheimer 2009 de ADI (3). La
base de datos se amplié considerablemente, con mas estudios
provenientes de PIBM y de otras regiones y grupos previamente
subrepresentados en la literatura. Las mejoras incluyen una revision
completa y sistematica de la literatura mundial sobre la prevalencia de
la demencia (1980-2009) en las 21 regiones del estudio CMM, una
valoracion critica de la calidad del estudio, y un intento -donde fuera
posible de generar calculos regionales realizando meta analisis
cuantitativos. Se pueden encontrar detalles de la metodologia en el
apéndice en linea'.

RESULTADOS DE LA BUSQUEDA

La busqueda produjo resumenes para 2.017 publicaciones. Ciento
cincuenta y cinco (155) de dichas publicaciones (sobre 167 estudios)
fueron consideradas elegibles de manera provisoria, pero fue
imposible confirmar la elegibilidad de 20 de ellas. Finalmente, 135
publicaciones (sobre 147 estudios) fueron completamente elegibles
para su inclusién en la revision. Se provee una lista completa de las
publicaciones elegibles y excluidas en el apéndice en linea'.

ALCANCE

El alcance para 11 de las 21 regiones del estudio CMM fue
considerado entre bueno y razonable (Cuadros 2.1 y 2.2). La mayoria
de los estudios provinieron de Europa Occidental (56 estudios) y Asia
Oriental (34 estudios). Luego, la regién mejor representada fue la de
los paises de ingresos altos de Asia Pacifico (22 estudios), seguida
por América del Norte (13 estudios) y América Latina (11 estudios —
tres de la region andina, cuatro de la central, uno de la meridional y
tres de la tropical). Otras regiones con una cobertura razonable
fueron Asia Meridional (7 estudios), el Sudeste Asiatico (5 estudios), y
Australasia (4 estudios). Cinco regiones estuvieron escasamente
cubiertas: el Caribe (4 estudios, pero como tres fueron hechos en
Cuba y uno en la Republica Dominicana, solo se cubrieron dos
paises), Europa Central (4 estudios), Africa del Norte / Medio Oriente
(2 estudios), Europa del Este (1 estudio), Africa Subsahariana
Occidental (2 estudios), y Africa Subsahariana Meridional (1 estudio).

I http://www.who.int/mental_health/publications/dementia_report_2012
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No se identificé ningun estudio elegible para el Africa Subsahariana
Central u Oriental, ni para Asia Central. La figura 2.1 resume el
numero anual de estudios de prevalencia de acuerdo con el afio
promedio en que la informacioén fue recopilada. Se observa un amplio
y sostenido aumento de los estudios realizados en PIBM desde
mediados de los afios 90, mientras que los estudios en paises de
ingresos altos llegaron a su cumbre a principios de los 90 y
declinaron a partir de ese momento; 27% de los estudios realizados
en paises de ingresos altos (principalmente en Europa y América del
Norte) fueron llevados a cabo en los afos 80, 63% en los 90, y 10%
después del afio 2000.

LA CALIDAD DE LOS ESTUDIOS INCLUIDOS

La calidad de los estudios incluidos en la encuesta fue evaluada
teniendo como base una combinacion del indice, el disefio del
estudio, la evaluacion del alcance del diagndstico, el tamano de la
muestra, la proporcion de respuestas, y la calidad general. Los
detalles pueden ser encontrados en el apéndice en linea'.

META ANALISIS DE PREVALENCIA DE LA DEMENCIA
DENTRO DE LAS REGIONES DEL CMM

Hubo suficientes estudios de buena calidad que posibilitaron llevar
a cabo un meta analisis de 11 de las 21 regiones del estudio CMM:
Europa Occidental, América del Norte, América Latina (combinando
la regién andina, central, sur y tropical), paises de Asia Pacifico de
ingresos altos, Australasia, Asia Oriental, Sudeste Asiatico y Asia
Meridional. Para América Latina, se considerd pragmatico y
apropiado agrupar todos los estudios a través de las cuatro
regiones del estudio CMM, para asi llevar a cabo un solo meta
analisis de todo el continente. Debido a que América del Norte
comprende solamente a Canada y EUA, y que Canada fue
representada por una encuesta bien organizada y de alta
envergadura por el tamafno de la muestra representa-tiva a nivel
nacional (79), las cifras de prevalencia nacional de Canada fueron
afadidas a Canada, y los estudios de EUA fueron meta analizados
para generar los estimados de ese pais.

T http://www.who.int/mental_health/publications/dementia_report_2012
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MODELIZACION DE LA PREVALENCIA DE LA
DEMENCIA

El Cuadro 2.1 describe los célculos meta analizados de prevalencia
de la demencia especificos por edad, y por sexo y edad, por
region. La prevalencia incrementd de manera exponencial con la
edad en cada region, duplicandose con cada incremento de 5,5
aflos de edad en Asia Pacifico, América Latina y América del Norte;
cada 5,6 afios de edad en Asia Oriental; cada 6,3 afnos de edad en
Asia Meridional y Europa Occidental; y cada 6,7 afios de edad en
Australasia y el Sudeste Asiatico. En todas las regiones,
exceptuando Asia Pacifico y América del Norte, la prevalencia
pronosticada para los hombres fue menor (19-29%) que para las
mujeres. En todas las regiones se observo una tendencia a que la
diferencia en la prevalencia entre hombres y mujeres aumentara
con el incremento de la edad; sin embargo, esto solo fue
estadisticamente significativo para Asia Pacifico. Hubo una
heterogeneidad estadisticamente significativa (variacion de la
prevalencia entre estudios dentro de una misma region) para todas
las regiones exceptuando el Sudeste Asiético.

GENERACION DE CALCULOS DE PREVALENCIA
PARA OTRAS REGIONES DEL CMM

Donde se considerd poco viable conducir un meta andlisis debido
a la insuficiencia de informacioén, se aplicaron por defecto las
estimaciones pertinentes del consenso de Delphi de 2005,
consideradas las mejores disponibles sobre la probable prevalencia
de la demencia en esas regiones (72). Para una descripcion
completa de las estrategias usadas, utilice el apéndice en lineal.

PREVALENCIA ESTIMADA DE LA DEMENCIA

La prevalencia estimada de la demencia en todas las personas de
60 afos y mas, estandarizadas por edad segun la estructura
poblacional de Europa Occidental, puede ser comparada
directamente entre las 21 regiones del estudio CMM (Cuadros 2.1y
2.2 y Figura 2.2). Se produce una variacion cuatro veces mayor,
desde 2,07% (Africa Subsahariana Occidental) hasta 8,50%
(América Latina). Sin embargo, la mayoria de las cifras de las
estimaciones de preva—-lencia estandarizadas por edad se
encuentran en una franja entre 5% y 7%. La fuente principal de
variacion es la muy baja prevalencia estimada para las cuatro
regiones del Africa Subsahariana.

ESTIMACION DEL NUMERO DE PERSONAS CON
DEMENCIA

Después de haber aplicado las estimaciones de prevalencia
especifica, por edad o por sexo y edad, a las proyecciones de
poblacién de la ONU, se calculd que en 2010, 35.6 millones de
personas vivian con demencia (Cuadro 2.3). Europa Occidental fue
la region del estudio CMM con mayor nimero de perso—nas con
demencia (7.0 millones), seguida de cerca por Asia Oriental con 5.5
millones, Asia Meridional con 4.5 millones y América del Norte con
4.4 millones. Los nueve paises con las mayores cifras (un millén o
mas) de personas con demencia en 2010 fueron: China (5.4
millones), EUA (3.9 millones), India (3.7 millones), Japén (2.5
millones), Alemania (1.5 millones), Rusia (1.2 millones), Francia (1.1
millones), ltalia (1.1 millones) y Brasil (1.0 millon).
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Se prevé que el numero total de personas con demencia se habra
casi duplicado en 20 afios, 65.7 millones en 2030 y 115.4 millones
en 2050. La mayor parte del incremento es atribuible al aumento de
la cantidad de personas con demencia en los PIBM (Figura 2.3). En
2010, 57,7% de las personas con demencia vivian en PIBM,
proporcion que se espera incremente a 63,4% en 2030 y a 70,5%
en 2050. Estas proyecciones son el resultado del crecimiento
poblacional y del envejecimiento demografico (Cuadro 2.3). Las
regiones del mundo se dividen en tres grandes grupos. Los paises
de ingresos altos comienzan con una base alta pero
experimentaran solo un aumento moderado y proporcionado —40%
en Europa, 63% en América del Norte, 77% en el cono sur de

Nuamero de estudios

Franja etaria (afos)

65-69

Latinoamérica, y 89% en los paises desarrollados de Asia Pacifico.
Otras partes de América Latina, el Norte de Africa y el Medio
Oriente, comienzan con una base baja pero sufriran un aumento
particularmente rapido — 134-146% en el resto de Latinoamérica 'y
125% en el Norte de Africa y el Medio Oriente. China e India y sus
vecinos de Asia Meridional y del Pacifico Occidental comienzan
con una base alta pero también experimentaran un crecimiento
rapido — 107% en Asia Meridional y 117% en Asia Oriental. Los
incrementos proyectados para el Africa Subsahariana son
modestos (70-94%) y consistentes con el envejecimiento
demografico limitado a raiz de la persistente-mente alta mortalidad
infantil y los efectos de la epidemia del VIH.

Prevalencia'
estandarizada
para personas
de 60 afios en
adelante

70-74 75-79

Estudios Utilizados en meta 60-64
potencial- analisis (especificos
mente por edad y sexo-
elegibles edad)
ASIA
Australasia 4 3,0 All 1.8
Asia 22 14,10 M 1.4
Pacifico
Ingresos P o
Altos All 1.0
Asia 34 34, 31 M 0.8
Oriental F 0.9
All 0.7
Asia 8 7,6 M 1.0
Meridional F 15
All 1.3
Sudeste 6 5,2 M 1.7
Asiatico r 18
All 1.6
EUROPA
Europa 56 52, 46 M 1.4
Occidental E 19
All 1.6
LAS AMERICAS
Américadel 11 8,6 M 1.3
Norte
(solo EUA) F 10
All 1.4
América 11 11, 10 M 1.0
Latina E 10
All 1.3

! Estandarizacién por sexo o por edad y sexo (*)

2.8

2.3
1.7
1.7

1.3
1.6
1.2

1.7
2.3
2.1

2.6
3.0
2.6

2.3
3.0
2.6

21
1.8
ilfe)

1.9
2.0
2.4

4.5 7.5 12.5 20.3 38.3 6:91%
3.8 6.4 10.9 18 34.9 6.30"
3.1 6.0 1n.7 217 49.2

2.9 5.5 10.3 18.5 401 5.57

2.2 4.0 7.3 16.7 26.4 4.98*
2.9 5.3 10.0 17.9 38.7

3.1 4.0 7.4 13.3 28.7 4.19

2.9 5.3 9.4 16.4 33.7 5.65°
3.8 6.5 i 181 35.1

3.5 6.1 10.6 17.8 35.4 5.78

4.0 6.2 9.8 15 26.4 7.63

5.1 9.0 15.9 27.2 54.9

4.2 6.9 11.6 18.7 35.4 6.38*
3.7 6.3 10.6 17.4 33.4 7.29%
5.0 8.6 14.8 24.7 48.3

4.3 7.4 12.9 217 431 6.92

3.7 6.8 12.3 21.6 45.2 6.77*
3.3 6.4 12.5 28.2 52.7

3.4 6.3 1159 217 47.5 6.46

3.7 7.0 13.0 24.3 55.0 8.50"
4.2 8.4 16.4 32.5 79.5

4.5 8.4 16.4 28.6 63.9 8.48

CUADRO 2.1 Estimados meta analizados de prevalencia de la demencia (%), generados por modelos de efectos aleatorios Poisson,

por region del estudio Carga Mundial de Morbilidad.
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Fuentes de informacién
de prevalencia usadas
para calcular el promedio
ponderado regional

Franja etaria (afos)

Prevalencia' estandarizada
por edad para personas de 60
afos en adelante.

ASIA

Asia Central EUR B, EUR C 0.9 1.3

Oceania WPR B 0.6 1.8

EUROPA

Europa Central EUR A, EUR B 0.9 1.3

Europa del Este EURC 0.9 1.3

LAS AMERICAS

Caribe AMR B, AMR D, Cuba (20, 21), 1.3 2.6
Dominican Republic (20)

AFRICA

Norte de Africa / EMR B, AFR D, Egypt (22) 1.0 1.6

Medio Oriente

Africa AFR D, AFR E 0.5 0.9

Subsahariana

Central

Sub-Saharan AFR E, AFR D, EMR D 0.6 1.2

Africa, East

Africa 0.5 1.0

Subsahariana

Meridional

Africa Nigeria (16) 0.3 0.86

Subsahariana

3.2 5.8 121 24.7 5.75
3.7 7.0 14.4 26.2 6.46
3.8 5.8 12.2 24.7 5.78
3.2 5.8 11.8 24.5 5.70
4.9 8.5 16.0 33.2 8.12
3.5 6.0 2.8 238.0 5.85
1.8 3.5 6.4 13.8 3.25
2.3 4.3 8.2 16.3 4.00
1.9 3.8 7.0 14.9 3.51

2.72 9.59 2.07

Nota: AFR D, Regién Africana de la OMS con mortalidad infantil y adulta alta; AFR E, Regién Africana de la OMS con mortalidad infantil alta y muy alta en adultos;

AMR B, Regién de la Américas de la OMS con mortalidad infantil y adulta baja; AMR D, Regién de la Américas de la OMS con mortalidad infantil y adulta alta;

EMR B, Region del Mediterraneo Oriental de la OMS con mortalidad infantil y adulta baja; EMR D, Region del Mediterraneo Oriental de la OMS con mortalidad
infantil y adulta alta; EUR A, Region Europea de la OMS con muy baja mortalidad infantil y adulta; EUR B, Regién Europea de la OMS con baja mortalidad infantil y
adulta; EUR C, Region Europea de la OMS con baja mortalidad infantil y alta en adultos; WPR B, Region del Pacifico Occidental de la OMS con baja mortalidad

infantil y adulta.

CUADRO 2.2 Estimados de prevalencia de la demencia (%) para las regiones del estudio Carga Mundial de Morbilidad donde no fue

posible realizar meta analisis cuantitativos.

DEMENCIA PRECOZ

La demencia precoz (DP), definida como aquella que comienza
antes de los 65 afos de edad, es una enfermedad no muy
frecuente. Se han realizado muy pocas encuestas poblacionales ya
que son necesarias muestras de gran tamafno para determinar la
prevalencia con precisién. En su lugar, los investigadores
generalmente realizan estudios basados en registros y reportan la
prevalencia mediante el calculo del nUmero de casos conocidos
suministrados por los proveedores de servicios locales y se los
divide por el total de la poblacién local de acuerdo al censo. La
hipotesis es que todas las personas con DP buscan ayuda en la
etapa inicial de la enfermedad. Pero este no siempre es el caso,
por lo tanto dichos estudios pueden subestimar la verdadera
prevalencia de la demencia.

15

REVISION

El grupo de Colaboracién Europea sobre Demencia (EuroCoDe,
por sus siglas en inglés) llevé a cabo una revision sistematica de

la prevalencia de la DP (23). Ademas de dos estudios basados en
registros del Reino Unido, el grupo identificé un estudio de EUA
basado en registros (24) y una encuesta de poblacion de demencia
de inicio tardio de Rotterdam, Paises Bajos, donde el grupo mas
joven era de 55-59 afnos (25). Los investigadores comentaron sobre
la escasez de informacién y la variabilidad de las estimaciones y
no intentaron realizar un meta andlisis. Previamente, se trat6 de
realizar un consenso de Delphi para el informe Demencia Reino
Unido (26) utilizando los dos estudios mencionados, uno llevado

a cabo en Cambridgeshire (27) y el otro en cuatro distritos de
Londres (28). La prevalencia de perso—nas entre 45-64 afnos fue,
para los hombres, 120/100.000 en Londres y 101/100.000 en
Cambridgeshire. Para la DP, al igual que para la demencia de inicio
tardio, el consenso de los expertos fue que la prevalencia aumenté
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Ingresos altos I Ingresos bajos y medianos
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Namero de estudios

1982 [IH
[ ]

1980
1981
1983
1984
1985
1986
1987
1988
1989
1990
1991

1992

2005 |

1993
1994
1995
1996
1997
1998
1999
2000
2001
2002
2003
2004
2006

Ao de recoleccion de datos

FIGURA 2.1 Numero de estudios de prevalencia, segun el afio de recoleccion de datos y el nivel de ingresos del pais en el que se realizé el

estudio.

exponencialmente con el incremento de la edad, casi duplicandose
cada cinco afios desde 9/100.000 a los 30 afios, a 156/100.000 a
los 60-64 afos. Dos tercios (68%) de todos los casos de demencia
precoz tenian 55 anos o mas. Dentro de este grupo méas grande
de personas de mediana edad con DP, predominaron los hombres
sobre las mujeres en una proporcion de género de 1,7 a 1.

El estimado del grupo de consenso para las personas de 60-64
afos (156/100.000 6 0,16%) representa una novena parte de la
prevalencia de la demencia de inicio tardio para la siguiente franja
etaria de cinco afos (1,3% para las de 65-69 afos), en lugar de
la mitad, como se esperaba. Es probable que esta discrepancia
sea a causa de una subestimacion de la prevalencia en los
estudios de DP, donde los casos se determinaron solo por el
contacto con los servicios. Esta explicacion esta respaldada por
la prevalencia observada a través de la encuesta poblacional

de Rotterdam: 423/100.000 para las personas de 55-59 afios,

y 418/100.000 para las de 60-64 afios (25). Por lo tanto, puede
haber una subestimacion por parte de los estudios basados en
registros sobre la verdadera prevalencia de DP por un factor

de 2,5 a cuatro veces mas. Aunque se estimé que la DP solo
conforma un 2,2% de las personas con demencia en el Reino
Unido (25), la proporcion real puede que se acerque a 6-9%.

A veces se sugiere, principalmente sobre la base de una menor
esperanza de vida al nacer, que el envejecimiento comienza
antes en los PIBM. Estas diferencias se deben principalmente

a las tasas de mortalidad en edades tempranas y existen muy
pocos datos en cuanto a que la DP sea mas comun en los PIBM.
Tres estudios de prevalencia realizados en India incluyeron
participantes menores de 65 afios de edad; las prevalencias de
DP fueron tan bajas como aquellas observadas en encuestas

basadas en poblaciones de ingresos altos: 328/100.000 (60-64
anos) en Kerala (24), 249/100.000 en Ballabgarh (55-64 afios)

(18), y 63-100.000 (50-59 afios) y 280/100.000 (60-64 afios) en
Mumbai (30). Sin embargo, esta afirmacion se ve restringida por el
impacto de la epidemia del VIH, que se concentra entre los jovenes
de paises de bajos ingresos, particularmente en el sur y el este

de Africa. La demencia asociada al VIH es una enfermedad que
define al SIDA, con una prevalencia de 15-30% en poblaciones

sin tratamiento, presentandose con deficiencias neurocognitivas
(mala memoria, poca concentracion y lentitud en los procesos
mentales), alteracion emocional (agitacion, apatia) y disfuncion
motora. Esta condicion también se observa en personas que estan
recibiendo terapia antiretroviral altamente activa (TARAA), con una
prevalencia de 10% y una incidencia anual de 1% (31, 32). Mas alla
de la demencia asociada con el VIH, los trastornos neurocognitivos
asociados al VIH (TNAV) tienen una prevalencia de 20-30%. Se
han observado prevalencias mayores en personas que acceden

al tratamiento de VIH en paises del Africa Subsaha-riana con

una alta seroprevalencia de VIH (v.g. 42% con TNAV y 25% con
demencia asociada al VIH en aquellas personas que comenzaban
a recibir TARAA en centros de atencién primaria de Cape Town,
Sudafrica) (33). Los trastornos cognitivos en el VIH son de particular
importancia a causa de su asociacion con una baja adherencia al
TARAA, una evoluciéon mas rapida de la enfermedad y mortalidad
(34). Es dificil cuantificar el impacto en cuanto a nimero de
personas con demencia y en la distribucién por edad de los casos
de demencia en la region. Sin embargo, dada la prevalencia de

15 a 25% del VIH en adultos en los paises de Africa Meridional, el
impacto va a ser importante, y es también posible que la mayoria
de los casos de demencia sean personas jovenes con demencia
asociada al VIH.
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FIGURA 2.2 Prevalencia estimada de la demencia en personas de 60 afios y mas, estandarizada segun la poblaciéon de Europa

Occidental, por region de la Carga Mundial de Morbilidad.

DISCUSION - PREVALENCIA DE LA
DEMENCIA

Las estimaciones actuales proveen un panorama de la cantidad
de personas mayores de 60 ahos que viven con demencia en
todo el mundo y en diferentes regiones. Existe mucha mas
incertidumbre sobre la prevalencia de la DP, pero si se incluyesen
esos datos, la cifra de los afectados podria ser hasta 6-9% mas
alta. Los calculos actuales sobre la prevalencia de la demencia en
personas de 60 afos y mas son aproximadamente 10% mayores
que los del anterior consenso de ADI Delphi (77), lo cual se explica
por la existencia de una prevalencia estandarizada por edad

mas alta en Asia Meridional (5,7% vs 3,4%), Europa Occidental
(7,3% vs 5,9%), y las regiones de América Latina (8,5% vs 7,3%).
Estos incrementos fueron en parte contrarrestados por una
menor prevalencia estimada para Asia Oriental (5,0% vs 6,5%).

Dada la amplitud de la base de evidencias de los PIBM, las
nuevas estimaciones probablemente resulten mejores que las
anteriores. En el meta analisis regional se pudieron incluir siete
estudios de Asia Meridional, 52 de Europa Occidental, 34 de
Asia Oriental y 11 de América Latina. Anteriormente, solo habia
disponible un estudio de prevalencia de Latinoamérica (13). La
base de evidencias de China fue ampliada de manera considerable
debido a una reciente revisién sistematica de informacién que
incluy6 publicaciones anteriormente solo disponibles en revistas
Chinas (35). Los célculos anteriores para Asia Meridional, tal

vez fueron influenciados de manera desproporcionada por un
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estudio realizado a gran escala en la region rural de Ballabgarh,
en el norte de India, el cual registré una prevalencia inusualmente
baja (18). Los estimados anteriores para Europa (72) se vieron
fuertemente influidos por dos revisiones previas del grupo de
Accion Conjunta de la Comunidad Europea sobre Epidemiologia
y Prevencion de la Demencia (EURODEM) (36,37). La actual
revision sistematica es mucho mas comprensiva y los nuevos
estimados coinciden con el 7,1% de prevalencia derivado de

la reciente revision sistematica del grupo EuroCoDe (23).

Teniendo en cuenta que la informacion fue insuficiente para
ciertas regiones como Europa del Este, el Norte de Africa, Medio
Oriente, Rusia, y el Africa Subsahariana (ver la seccién sobre
Alcance), los resultados, como tales, deben ser considerados
provisorios. Los célculos actuales tomaron informacion de
estimaciones previas realizadas por el consenso Delphi para
estas regiones. Una limitacion de esta revision la constituye la
utilizacion de dos metodologias para cuantificar estimados de
prevalencia en diferentes regiones del CMM (v.g. meta analisis
en 11 de las 21 regiones donde se disponia de suficientes
estudios, y el uso de estimaciones relevantes del consenso de
Delphi para otra regiones donde la informacion era insuficiente).
Los métodos de meta analisis, que posibilitan realizar calculos
para regiones sin informacion tomando prestada la fuerza de
las que sf la tienen, permitirian actualizar los estimados para
todas las regiones. Esto también destaca la necesidad de
contar con mayor informaciéon de buena calidad en aquellas
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- - Estimaciones Numero de personas con demencia (millones) Incrementos proporcionales (%)
Region Poblacién de .
CMM mas de 60 afos dz revalencia
(millones, 2010) P 2010 2030 2050 2010-2030 2010-2050
(%, 2010)
ASIA 406.55 3.9 15.94 33.04 60.92 107 282
Australasia 4.82 6.4 0.31 0.53 0.79 71 157
Asia Pacifico 46.63 6.1 2.83 5.36 7.08 89 148
Oceania 0.49 4.0 0.02 0.04 0.10 100 400
Asia Central 716 4.6 0.33 0.56 1.19 70 261
Asia Oriental 171.61 3.2 5.49 11.93 22.54 17 311
Asia Meridional 124.61 3.6 4.48 9.31 18.12 108 304
Sudeste Asiatico 51.22 4.8 2.48 5.30 1113 114 349
EUROPA 160.18 6.2 9.95 13.95 18.65 40 87
LY 97.27 7.2 6.98 10.03 13.44 44 93
Occidental
Europa Central 23.61 4.7 1.10 1.57 2.10 43 91
Europa del Este 39.30 4.8 1.87 2.36 3.10 26 66
LAS AMERICAS 120.74 6.5 7.82 14.78 27.08 89 246
UL 63.67 6.9 4.38 713 11.01 63 151
Norte
El Caribe 5.06 6.5 0.33 0.62 1.04 88 215
América Latina S 5.6 0.25 0.59 1.29 136 416
andina
América Latina [N 6.1 119 2.79 6.37 134 435
central
Ameérica Latina g 7.0 0.61 1.08 1.83 77 200
meridional
Americalatina 44 5q 5.5 1.05 2.58 5.54 146 428
tropical
AFRICA 71.07 2.6 1.86 3.92 8.74 111 370
Africa del Norte /
Medio Oriente 31.11 3.7 115 2.59 6.19 125 438
Africa
Subsahariana 3.93 1.8 0.07 0.12 0.24 71 243
Central
Africa
Subsahariana 16.03 2.3 0.36 0.69 1.38 92 283
Oriental
Africa
Subsahariana 4.66 241 0.10 0.17 0.20 70 100
Meridional
Africa
Subsahariana 16.33 1.2 0.18 0.35 0.72 94 300
Occidental
El MUNDO 758.54 4.7 35.56 65.69 115.38 85 225

CUADRO 2.3 Poblacion total de mas de 60 anos, prevalencia bruta estimada de la demencia, cantidad estimada de personas con
demencia (2010, 2030 y 2050) e incrementos proporcionales (2010-2030 y 2010-2050), por regién de la Carga Mundial de Morbilidad.

18



Ingresos altos

Hl Ingresos bajos y medianos

120

100

B [=2] (=]
(=) o o

N
o

Numero de personas con demencia (millones)

2010 2020

2030 2040 2050

Year

FIGURA 2.3 Crecimiento del nimero de personas con demencia en los paises de ingresos altos e ingresos bajos y medianos.

regiones donde no se dispuso de suficientes estudios.

Las bajas prevalencias en el Africa Subsahariana fueron
determinadas principalmente por el Unico estudio de buena
calidad (Ibadan, Nigeria) que habia disponible cuando se realizd
la revision en el afio 2009 (76). Distintos estudios posteriores

de paises francéfonos en Africa occidental y central (38-40),

y un estudio adicional del norte de Nigeria (41), sugieren la
existencia de una prevalencia mas variable, mayor en areas
urbanas que en zonas rurales y mas alta en Africa central que en
Africa occidental. El estudio de Nigeria registrd una prevalencia
baja, consistente con los hallazgos del anterior estudio EUA/
Nigeria (2,4% en personas de 65+ afos, con una prevalencia
estandarizada por edad de 1,9% para los de 60+ afios, sobre

el supuesto de que la prevalencia en personas de 60-64 anos
-sin evaluar- fue la mitad de la correspondiente a las de 65-75
afnos) (41). La prevalencia estandarizada por edad fue igualmente
baja en el area rural de Benin (2,4%, para los de 65+ afos; 2,0%,
para los de 60+) (38). La prevalencia en el area urbana de Benin
fue mayor (4,3% y 3,5%) (40); y la registrada en ciudades de

la Republica Centro Africana (10,1% y 8,2%) y de la Republica
del Congo (7,2% y 6,0%) fue sustancialmente mas alta. (39).

Por lo tanto, los datos actuales ponen en duda los consensos
anteriores en cuanto a que la prevalencia de la demencia era menor
en PIBM (17), y en algunos estudios lo hace de manera
sorprendente (16, 18). Pueden estar implicados factores de orden
metodoldgico. En los estudios del Grupo de Investigaciéon de
Demencia 10/66 (Recuadro 2.1), el diagndéstico de demencia del
grupo — desarrollado, calibrado y validado en un estudio piloto en
26 localidades (42) - fue mas prevalente que el que se realizd
siguiendo el criterio del DSM-IV y mas consistente entre los
distintos sitios. La prevalencia de la demencia DSM-IV fue
particularmente baja en localidades rurales y menos desarrolladas
(20). Es posible que los casos de demencia mas leves pasaran
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inadvertidos en PIBM debido al bajo conocimiento, los altos niveles
de apoyo que normalmente se ofrece a los mayores, y la renuencia
a reportar defectos a extrafos, lo que podria contribuir a las
dificultades en establecer el criterio del DSM-IV sobre deficiencias
sociales y ocupacionales (78, 20). En Cuba, la validez del criterio
para el diagndéstico del 10/66 fue superior al del DSM-IV, el cual
selectivamente paso por alto los casos leves y moderados (43). En
la India, la validez predictiva del diagndéstico 10/66 fue apoyada por
la alta mortalidad después de tres afos de seguimiento, con
sobrevivientes que muestran un avance esperado en cuanto a
deterioro cognitivo, discapacidad y necesidad de atencién (44); esto
sugirié, que la base de la verdadera prevalencia se situaba
probablemente mas cerca del 7,5% documentado por el 10/66 de
demencia, que del 0,9% segun el criterio del DSM-IV (20).

SUBTIPOS DE DEMENCIA

La cuatro subtipos mas comunes en orden de frecuencia son, la
enfermedad de Alzheimer, la demencia vascular (DVa), la demencia
con cuerpos de Lewy (DCL), y la demencia frontotemporal (DFT).
Las estimaciones sobre la proporcién de casos de demencia
atribuibles a cada uno de estos subtipos deben ser interpretadas
con cautela, ya que se trata de diagnosticos clinicos basados en
patrones tipicos de inicio y curso de la enfermedad.
Particularmente en los estudios epidemiolégicos, es dificil recopilar
toda la informacién necesaria para un correcto diagndstico del
subtipo. Habitualmente se dispone de biomarcadores de
neuroimagenes para enfermedades cerebrovasculares, pero desde
hace muy poco se cuenta con imagenes de las placas amiloideas
como técnica de investigacion. Distintos datos provenientes de
estudios neuropatoldgicos cuestionan la nocién de subtipos
discretos. Las patologias “mixtas” son mas comunes que las
“puras”- particularmente para la enfermedad de Alzheimer y la DVa,
y para la enfermedad de Alzheimer y la DCL (45). En una serie de
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casos de mas de 1.000 autopsias, mientras 86% de los que
padecian demencia tenian una patologia relacionada con la
enfermedad de Alzheimer, solo 43% tenian la enfermedad de
Alzheimer pura, 26% tenian una mezcla de enfermedad de
Alzheimer y patologia cardiovascular, y 10% presentaban la
enfermedad de Alzheimer con cuerpos de Lewy a nivel cortical (46).
Los hallazgos fueron similares para los que habian recibido un
diagnostico clinico de Alzheimer. La DVa “pura” fue relativamente
rara (7,3%), y los subtipos poco comunes de demencia, incluyendo
DFT, tendian a ser mal diagnosticados en vida como enfermedad
de Alzheimer (46). Inclusive, la relacién entre la neuropatologia de la
enfermedad de Alzheimer y el sindrome de demencia es menos
clara que lo que se pensaba anteriormente. Algunas personas que
presentan una patologia avanzada no desarrollan demencia, pero
las enfermedades cerebrovasculares pueden ser un co-factor
importante que determine la apariciéon de la demencia (45, 47). Por
lo tanto, las estimaciones de la proporcién de casos explicados por
la enfermedad de Alzheimer, DVa, demencia mixta, DCL, DFT y
otras demencias, a lo sumo representan la importancia relativa de
las diferentes patologias.

REVISION

El analisis mas sofisticado sobre los subtipos de demencia, fue el
que llevé a cabo el informe Demencia Reino Unido (Dementia UK).
Los autores estimaron la proporcion de casos de demencia
correspondiente a los diferentes subtipos, de acuerdo a edad y
sexo, mediante el uso de un consenso de Delphi del Reino Unido y
de otros datos europeos (26). Tres de los seis estudios
poblacionales sobre la demencia en edad avanzada incluyeron
informacion sobre diagnostico de subtipos (Alzheimer, DVa o
demencia mixta y “otros”) (48-50). Un estudio mas reciente basado
en la comunidad (57) pudo proveer informacién sobre la relativa
frecuencia de un rango mas amplio de subtipos: enfermedad de

Alzheimer (41%), DVa (32%), demencia en la enfermedad de
Parkinson (3%), DFT (3%), y DCL (8%). Solo el meta anélisis del
EURODEM sobre estudios de los afios 90 pudo proveer las
proporciones especificas a la edad y al sexo en la enfermedad de
Alzheimer y DVa (37). En ese estudio, mientras que la proporcion de
Alzheimer entre las mujeres se mantuvo constante en alrededor de
70%, la proporcién entre los hombres aumentd progresivamente
de 38% (entre 65-69 afios) a 80% (mayores de 90 afios). Dos
estudios de DP, incluyeron informacién detallada sobre el rango
completo de los subtipos de demencia, basados en las
evaluaciones de clinicas especializadas en demencia (27, 28). Otros
dos estudios de DP solo pudieron proveer informacion limitada
sobre la relativa frecuencia de la enfermedad de Alzheimer, DVa y
demencia mixta (52,53).

Los resultados indican que la DFT es un subtipo frecuente de DP,
particularmente en hombres, entre quienes es el subtipo mas
comun hasta los 55 afios (Figuras 2.4a y 2.4b). La demencia
vascular también es relativamente mas comun en hombres de
45-75 ahos de edad. Mientras que la proporcién de casos de
demencia que se atribuyen a la enfermedad de Alzheimer (el
subtipo mas frecuente) es relativamente constante entre las
mujeres (con una variacion entre 40 y 60% en el grupo etario de 30
afos en adelante), entre los hombres, la proporcién aumenta con
la edad de manera consistente, desde alrededor de 20% a los 30
afos, hasta alrededor de 70% de los 95 afios en adelante.

Los estudios realizados en paises desarrollados han dado cuenta
de manera consistente que el Alzheimer tiene mayor prevalencia
que la DVa. Las primeras encuestas del Sudeste de Asia fueron la
excepcion, aunque en estudios mas recientes se sugiere que el
patron puede haberse revertido en la actualidad (54). Esto podria
ser consecuencia del aumento de la longevidad y de una mejor
salud fisica. La enfermedad de Alzheimer - con una edad de inicio

ESTUDIOS POBLACIONALES DEL GRUPO DE INVESTIGACION
DEDEMENCIA 10/66
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FIGURA 2.4 A: Informe Demencia Reino Unido: estimaciones del consenso sobre la proporciéon de todos los casos de demencia
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FIGURA 2.4B Informe Demencia Reino Unido: estimaciones del consenso sobre la proporcion de todos los casos de demencia

segun subtipo de demencia, edad y género. Hombres

(Reproducido con el permiso de Alzheimer’s Society) Fuente: Referencia 23.
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normalmente mayor que en la DVa - aumenta a medida que crece
el nUmero de personas muy mayores. La mejor salud fisica reduce
las enfermedades cerebrovasculares y por lo tanto el nimero de
personas con DVa. Estos cambios también tienden a variar la
relacion en cuanto al sexo hacia un predominio de casos
femeninos.

INCIDENCIA MUNDIAL DE LA
DEMENCIA

Recientemente se realizé una revision sistematica de los estudios
sobre la incidencia de la enfermedad de Alzheimer (55). Se
identificaron veintisiete estudios, de los cuales solo siete fueron
realizados fuera de América del Norte y Europa - tres en Japén
y uno en cada uno de los siguientes paises: China (provincia de
Taiwan), India, Nigeria y Brasil. De tal manera, solo tres estudios
fueron realizados en PIBM. La incidencia a los 80 afios fue
mayor en América del Norte (20,6 / 1.000 personas-afio) y en
Europa (15,1) que en otros paises (8,3). Sin embargo, el tiempo
de duplicacion fue mas corto en otros paises (5,0 afios) que

en América del Norte (6,0) o en Europa (5,8). La incidencia fue
levemente mas alta entre las mujeres (13,7 / 1.000 personas-
afo) que en los hombres (10.6 / 1.000 personas-afio). La ultima
revision de la incidencia de la demencia se realizé en 1998; se
identificaron 23 estudios, siendo solo uno de un PIBM (56). La
incidencia en Europa increment6 de 9 por 1.000 personas-afio en

Paises de ingresos altos == Europa

= Paises de ingresos bajos y medianos «=== América latina
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edades entre 60-64, hasta 180 por 1.000 personas-afo, entre las
de 90-94. Una nueva revision fue llevada a cabo para estimar las
tasas de incidencia anual y anticipar las cifras anuales de nuevos
casos en 21 regiones del estudio CMM. Se pueden encontrar
detalles de la metodologia utilizada en el apéndice en linea'.

RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

La busqueda produjo 1.718 resumenes, de los cuales se
identificaron 34 estudios completamente elegibles. De estos, 16
fueron llevados a cabo en Europa Occidental, cinco en América
del Norte (cuatro en EUA y uno en Canada), cuatro en el Este
de Asia (los cuatro en China, incluyendo uno en la provincia de
Taiwan), seis en América Latina (Brasil, México, Peru, Venezuela,
Cuba y Republica Dominicana), uno en Australasia (Australia),
uno en Asia Pacifico (Republica de Corea), y uno en el Africa
Subsahariana Occidental (Nigeria). Se pueden encontrar
detalles de la metodologia utilizada en el apéndice en linea'.

En total, los estudios incluyeron 72.224 personas mayores “en
riesgo” y acumularon 214.756 personas-ano de seguimiento.

La cohorte mediana de riesgo fue 1.769 (rango intercuartilico
937-3.208), y la mediana en personas-afio fue 4.679 (rango
intercuartilico 2.795-9.101). La mayoria de los estudios aplicaron
el criterio DSM-III-R (n=14), DSM-IV (n=14) o el CIE 10 (n=3). Los
seis estudios del Grupo de Investigacion de Demencia 10/66
aplicaron ambos criterios de demencia, el DSM-IV y el 10/66.

' http://www.who.int/mental_health/publications/dementia_report_2012

= América del Norte
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FIGURA 2.5 Estimacion de la incidencia anual de la demencia, especifica por edad, derivada de los efectos mixtos de la
metarregresion de Poisson, para regiones del mundo donde la sintesis meta-analitica era posible.
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Franja etaria (afos)

Australasia 5015 6267 8562
Asia Pacifico ingresos altos 44218 60232 90569
Oceania 689 768 953
Asia Central 5426 6445 13850
Asia Oriental 163609 191710 251150
Asia Meriodional 119516 1515633 182288
Sudeste Asiatico 47446 61200 75941
ASIA 385919 478154 623312
Europa Central 21552 27947 46233
Europa del Este 33771 40091 95946
Europa Occidental 75483 114043 182382
EUROPA 130807 182081 324561
;r:;ésrica del Norte - ingresos 52406 70167 04281
Caribe 3979 5197 6475
América Latina andina 3776 4764 5908
América Latina central 16610 20338 24059
América Latina meridional 6399 8654 11164
América Latina tropical 16786 20071 25269
LAS AMERICAS 99956 129191 167156
Africa del Norte / Medio Oriente 30328 35742 45605
Africa Subsahariana Central 4019 5120 5814
Africa Subsahariana Oriental 16318 20287 23222
Africa Subsahariana Meridional 4461 5839 6838
Africa Subsahariana Occidental 15252 19618 23002
AFRICA 70378 86606 104481
TOTAL MUNDIAL 687060 876031 1219510

70-74

80-84 90+

11718 15671 15069 11999 74300
130732 156054 135777 111191 728772
922 747 420 275 4774
12735 14683 7189 6031 66359
289363 249859 152360 74608 1372660
189982 155836 90384 43394 932933
80040 64702 34953 13514 377795
715492 657552 436153 261012 3557595
65949 72545 51032 27739 312995
99652 137457 79242 58657 544817
261542 332145 314136 206964 1486695
427143 542147 444410 293360 2344507
130578 174934 173137 147305 842808
7178 7348 4968 4405 39551
6462 5804 3624 1210 31548
27602 26 361 18371 6392 139732
14077 14829 10133 2958 68215
26023 24696 14745 4303 131892
211919 253972 224979 166572 1253746
50307 41393 19764 9488 232627
5602 4173 2062 926 27706
23251 17922 9318 4636 114963
7150 6092 3656 2429 36465
22915 18614 9902 4762 114067
109225 88194 44692 22247 525818
1463780 1541864 1150234 743185 7681665

CUADRO 2.4 Cifras estimadas anuales de incidencia de casos de demencia, por franja etaria y region de Carga Mundial de

Morbilidad.

ALCANCE

Aunque la base de evidencia de Europa y Norte América fue
dominante, 13 de los 34 estudios se realizaron fuera de estas
regiones, y 10 fueron en paises con regiones de ingresos bajos

y medianos. No hubo ninguna cobertura de nueve regiones del
CMM: Oceania, Sudeste de Asia, Asia Central, Europa Central,
Este de Europa, Africa del Norte/Medio Oriente, el Sur, el Centro y
el Este del Africa Subsahariana. Cinco estudios (cuatro de Europa
y uno de EUA) se enfocaron en personas de 80 afios 0 mas.

Los estudios de Europa Occidental contribuyeron 52% del total
de los afos hombre; los estudios Norteamericanos, 21%; y los
estudios de América Latina, 15%; los estudios de otras regiones
contribuyeron solo un 12%.
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MODELIZACION DE LA INCIDENCIA DE LA DEMENCIA

La incidencia de la demencia se incrementa de forma exponencial
con el aumento de la edad. Para todos los estudios combinados,
la incidencia de la demencia se duplica con cada aumento de
edad de 5,9 anos, desde 3,1 por 1.000 personas-afno para el
grupo de 60-64, hasta 175,0 por 1.000 personas-afo a la edad de
95+ (Figura 2.5). La incidencia de la demencia es aparentemente
mayor en paises con ingresos altos (se duplica cada 5,8 afos, de
3,4 a 202,2 por 1.000 personas-afo) que en los PIBM, donde se
duplica cada 6,7 anos, de 2,9 a 99,4 por 1.000 personas-afno.

En general, la incidencia de la demencia en los PIBM fue 36%
menor (RR 0,64, 95% IC 0,48-0,85) que en los paises de ingresos
altos. Sin embargo, esta diferencia ya no seria aparente (RR

0,99, 95% IC 0,74-1,33) si se aplicara el criterio de demencia del
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Grupo de Investigacion de Demencia 10/66, transculturalmente
validado, en lugar del criterio DSM-IV. Cuando se combinaron
todos los estudios, se observé una heterogeneidad significativa
(alfa = 0,16). La heterogeneidad fue mayor en los estudios

que se realizaron en paises de ingresos altos (0,17) que en los
realizados en paises de ingresos bajos y medianos (0,02).

ESTIMACION DE LAS CIFRAS DE CASOS
INCIDENTALES DE DEMENCIA

El nimero de casos nuevos aumenta y luego desciende con el
incremento de la edad en cada region. En Europa y las Américas, la
incidencia mayor se da entre las personas de 80-89 afos; en Asia,
entre las de 75-84; y en Africa, entre las de 70-79 afios (Cuadro 2.4).
Los investigadores calcularon la aparicion de 7.700.000 nuevos casos
por afo en todo el mundo, lo que implica un caso nuevo cada 4
segundos. Unos 3.6 millones (46%) impactarian en Asia; 2.3 millones
(81%), en Europa; 1.2 millones (16%), en la Américas; y 0.5 millones
(7%) en Africa.

DISCUSION - LA INCIDENCIA DE LA DEMENCIA

Las tasas de incidencia y las cifras de nuevos casos, son
particularmente relevantes para los esfuerzos de desarrollar,

iniciar y monitorear estrategias de prevencion. Las diferencias de
prevalencia entre las poblaciones y las tendencias en la prevalencia
a través del tiempo son dificiles de interpretar, ya que pueden ser
el resultado de diferencias en la incidencia subyacente o en la
duracioén (supervivencia con demencia). La estimacion actual de
7.7 millones de nuevos casos por afo es una referencia importante
a nivel mundial y regional, especialmente teniendo en cuenta los
relativamente bajos niveles de heterogeneidad entre los estudios.
La prevalencia (35.6 millones) es 4,6 veces la incidencia anual,
esto sugiere un promedio aproximado de supervivencia de 4,6
afos después del inicio, lo que es ampliamente consistente

con estimaciones anteriores de series de casos (57).

Se han propuesto varias explicaciones para las observaciones
anteriores sobre la muy baja prevalencia de la demencia en
algunos sitios ubicados en PIBM. Los célculos también fueron
excepcionalmente bajos en los estudios EUA-Nigeria y EUA-
India, lo que sugiere que la diferencia en la supervivencia pudo
haber sido solo parte de la explicacion para la baja prevalencia
documentada en esos sitios (58, 59). Ademas, pudieron haber
contribuido las diferencias en los niveles de exposicién a
factores de riesgo ambientales (v.g. el estado saludable del
sistema cardiovascular de las personas mayores en Nigeria)
(60,67). Asimismo, podrian estar implicados diferentes patrones
de mortalidad a temprana edad; las personas mayores que
sobreviven en paises pobres son excepcionales y algunos de los
factores que les conceden una ventaja de supervivencia pueden
también protegerlos contra el comienzo de la demencia en edad
avanzada. Sin embargo, los datos de nuestro meta analisis
indican que las diferencias en la incidencia de la demencia entre
los paises en desarrollo y los desarrollados pueden no ser tan
grandes como se habia sugerido previamente, y que puede
haber contribuido a ello factores metodoldgicos, en particular

el uso del criterio de diagndstico DSM-IV. Para los estudios

del Grupo de Investigacion de Demencia 10/66, al igual que

con la prevalencia (20), la incidencia de la demencia 10/66

fue mas alta que la de demencia DSM-IV, y cuando este criterio
es aplicado en el meta andlisis, las tasas de incidencia de los

paises desarrollados y en desarrollo, convergen. Es evidente
que se requiere mas investigacion sobre la incidencia de la
demencia a fin de proporcionar mayores pruebas sobre la
magnitud del problema en diferentes regiones del mundo.

La demencia acorta la vida de los que desarrollan el trastorno. Uno
de los mejores estudios en la materia, estimé que la supervivencia
media con Alzheimer es 7,1 afios (95% IC 6,7-7,5 afos), y para la
DVa 3,9 afnos (3,5-4,2 afios) (57). Existe mucha variabilidad
individual en torno a estas estimaciones promedio. Es dificil evaluar
la contribucion independiente de la demencia a la mortalidad. Las
actas de defuncién son poco fiables, ya que raramente se
considera a la demencia como la causa principal de muerte. Las
personas con demencia frecuentemente tienen trastornos de salud
comorbidos que pueden o no estar relacionados con la demencia 'y
que, por si solos, podrian precipitar la muerte. Por lo tanto, la
muerte de esas personas no puede considerarse automaticamente
como atribuible a la misma demencia.

Un meta analisis de estudios principalmente de paises de ingresos
altos estimod un riesgo de mortalidad dos veces y medio mayor para
las personas con la demencia (RR 2,63, 95% IC 2.17-3.21) (62). Los
estudios de incidencia del EURODEM reportaron un constante
riesgo relativo de 2,38 hasta la edad de 89 anos, disminuyendo a
1,80 en mujeres y a 1,60 en hombres mayores de 90 afios. Los
estimados en PIBM sugieren un peligro relativo de mortalidad
levemente mas alto. En los estudios del Grupo de Investigacion de
Demencia 10/66, la proporcién de riesgo (PR) recopilada fue 2,77
(95% IC 2,47-3,10), con un grado moderado de heterogeneidad,
mientras que se registraron riesgos relativos mayores en Nigeria
(PR 2,88, 95% CI 1,10-7,27) (63) y Brasil (PR 5,16, 95% CI 3,74-7,12)
(64). En los tres estudios publicados hasta la fecha, donde se
compara a la demencia con otros factores de salud y
sociodemograficos que influyen en la mortalidad en paises de
ingresos bajos y medianos, la demencia surgié como la principal
causa contribuyente entre los trastornos de salud (63-65).

En el informe Demencia Reino Unido, el riesgo relativo de
mortalidad del EURODEM fue utilizado para calcular la proporcion
de muertes en diferentes edades atribuibles a la demencia de
manera independiente (26). Esta proporcién aumenté
consistentemente de 2% a la edad de 65 anos, hasta 18% a la
edad de 85-89, en los hombres; y de 1% a la edad de 65, a 23% a
los 85-89 afios, en las mujeres. En general, 10% de las muertes en
hombres mayores de 65 afos, y 15% de las muertes en mujeres,
son atribuibles a la demencia, y la mayoria de ellas ocurre entre
personas de 80-95 afnos.

Las estimaciones de las muertes atribuibles a la demencia del
informe del CMM (6) son mucho mas conservadoras: 4,0% de las
muertes (275.000) ocurre entre personas de 60 afios y mas en
paises de ingresos altos; 0,6% (19.000), en paises de ingresos
medianos altos; 0,6% (72.000), en paises de ingresos medianos
bajos; y 1,3% (111.000) en paises de ingresos bajos; llegando a un
total de 477.000 muertes anuales a nivel mundial, solo 1,6% del
total global para esta franja etaria.
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El comprender de manera adecuada el costo de la demencia a
nivel social y como impacta sobre las familias, los gobiernos y sus
sistemas de atencion social y de salud, es fundamental para crear
conciencia, lograr una correcta priorizacion, y enfocar los esfuerzos
para mejorar la vida de las personas con demencia y la de sus
cuidadores. En algunos paises -mayormente de ingresos altos
como Australia (66), Canada (67), Suecia (68), el Reino Unido (26),
EUA (69), y otros de la Unién Europea (70)- se llevaron a cabo
estudios de “costo de la enfermedad” para la demencia. El
CoNnsenso es que ya esta imponiendo inmensas cargas econémicas
de forma directa (atencién médica y social) e indirecta (cuidados no
remunerados por familiares y amigos). También esta saliendo a
relucir el alcance de la carga econdmica en paises de ingresos
medios (71-74).

Los estudios del “costo de la enfermedad” son descriptivos
porque cuantifican la carga econémica de un trastorno de salud
a nivel social y resaltan su impacto en diferentes sectores de
atencion social y de salud. También se puede estimar y comparar
la distribucion de los costos entre paises y regiones, y se pueden
monitorear las tendencias en el tiempo o hacer proyecciones
futuras. La comparaciéon de los costos de la enfermedad entre las
condiciones de salud es mas dificil. También se ha argumentado
que la priorizacion de la inversion debe ser determinada, mas que
por la carga econdmica de la enfermedad, por la relacion costo-
efectividad de las intervenciones disponibles (75).

Tres informes anteriores sobre la carga econdmica mundial de la
demencia estuvieron basados en la mejor informacion disponible
para la prevalencia de la demencia y los insumos de la atencion
(76-78). El mas reciente de dichos informes estimé que, en el
2009, los costos a nivel mundial eran de $422.000 millones de
dolares estadounidenses y 74% era aportado por los paises de
ingresos altos. El objetivo de este estudio sobre “el costo de la
enfermedad” fue generar para cada pais estimaciones basadas
en datos sobre la utilizacion de los recursos. De este modo, se
aplicaron los costos anuales per capita especificos de cada pais
(costos médicos y sociales directos, y de la atencion informal) a

la cantidad estimada de personas con demencia en cada pals,

y se los agreg6 hasta el nivel de regiones de la OMS y de los
grupos de paises segun la clasificacion por nivel de ingreso del
Banco Mundial. La metodologia utilizada para la estimacion de los
costos se presenta en el Recuadro 2.2. Los costos (al igual que

la prevalencia de la demencia) reflejan estimados para 2010. La
estimacién de los costos sobre la base de afios anteriores esta
aumentada de manera adecuada. Los costos estan expresados es
ddlares americanos, convertidos de las monedas locales al valor
del cambio del momento en el que se hizo el estudio. Cuando no
habia estimados disponibles para un pais, se utilizaron los de otros
paises similares dentro de la misma region o regiéon adyacente.
Para predecir los costos directos totales para paises dentro

de regiones sin informacion, se utilizé la fuerte relacion entre el
costo directo por persona con demencia y el costo per capita del
Producto Interno Bruto (PIB). La divisién entre costos médicos y
sociales fue estimada aplicando la informacion de China, el Unico
PIBM con informacion disponible.
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La mayor limitacién del informe fue la escasa informaciéon sobre
la atencién social y de salud de los PIBM, utilizando modelos

de costos basados en gran parte en la extrapolacion de las
condiciones econémicas de los paises de mayores ingresos a los
de menores ingresos, ajustados por el PIB per capita. Tampoco
fue posible distinguir entre los costos médicos directos (dentro
del sector salud) y los costos directos de atencién social (dentro
del sector comunitario y de atencién en el hogar). El analisis del
costo de la enfermedad llevado a cabo por el Informe Mundial de
Alzheimer 2010 del ADI (79) traté muchas de estas limitaciones.

EL COSTO MUNDIAL DE LA DEMENCIA
(OPCION DEL CASO BASE)

En 2010 el costo global a nivel social fue de $ 604.000 millones de
ddlares estadounidenses (Cuadro 2.5). Esto corresponde a 1,0%
del PIB agregado a nivel mundial, 6 0,6% si se consideran solo los
costos directos. El costo total de la demencia como proporcion
del PIB vari6 de 0,24% en los paises de ingresos bajos a 1,24%

en los paises de ingresos altos, con las proporciones mas altas
en América del Norte (1,30%) y Europa Occidental (1,29%). Los
costos per céapita variaron considerablemente de acuerdo a la
clasificacién por ingresos del Banco Mundial, de $ 868 mil millones
de ddlares estadounidenses en paises de ingresos bajos, a $3.109
millones en los de ingresos medianos bajos y $6.827 millones en
los de ingresos medianos altos, hasta $ 32.865 millones en paises
de ingresos altos. Cuando se multiplica por el nimero estimado
de personas con demencia, se generan costos agregados de $
4.370 millones de ddlares en paises de ingresos bajos, $ 29.210
millones en los de ingresos medianos bajos,$ 32.390 millones en
paises de ingresos medianos altos, y $ 537.910 millones en los

de ingresos altos. Por lo tanto, los costos de la demencia estan
desigualmente distribuidos. Alrededor de 70% de los costos
sociales ocurren solo en dos de las regiones del CMM de la OMS
(América del Norte y Europa Occidental), y 89% de los costos
totales se dan en los paises de ingresos altos. Sin embargo, la
minoria (46%) de las personas con demencia viven en paises

de ingresos altos, 39% viven en paises de ingresos medios
(donde se da el 10% de los costos), y 14% en paises de ingresos
bajos (que representa menos del 1% de los costos totales).

La distribuciéon de los costos totales entre sectores también varia
notablemente dependiendo del nivel de ingresos de los paises.

En paises de ingresos altos, el costo de los cuidados informales
(45%) y el costo directo de la atencién social (40%) contribuyen de
manera similar en los costos totales, mientras que la contribucién
de los costos médicos directos (15%) es mucho mas baja (Figura
2.6). Sin embargo, en los paises de ingresos bajos y medianos
bajos, los costos sociales directos son pequefios y predominan
los costos de los cuidados informales. Asi, mientras que el costo
total por persona con demencia es 38 veces mayor en l0s paises
de ingresos altos que en los paises de ingresos bajos, los costos
directos de la atencion social son 120 veces mayores. En la
encuesta mundial ADI sobre la utilizacién de atencion domiciliaria,
la proporcién de personas con demencia que viven en residencias
fue significativamente mayor en los paises de ingresos altos

(80%, 95% IC 23-37%) que en los PIBM (11%, 95% IC 5-17%).
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METODQLOGIA PARA ESTIMAR LA UTILIZACION DE LA
ATENCION MEDICA Y SOCIAL Y DE LA ATENCION INFORMAL

ATENCION INSTITUCIONAL

ATENCION INFORMAL

COSTOS DIRECTOS

ANALISIS DE SENSIBILIDAD

Si solamente se utilizan las actividades basicas de la vida diaria -ABVD-
para calcular el costo de la atencion informal, en vez de combinarlas
con las AIVD, los costos totales son 22% mas bajos. Pero son 30%
mayores si se incluyen las ABVD / AIVD combinadas y la supervision.
Comparando los $604.000 millones de dolares del caso base, estos
andlisis de sensibilidad proveen un limite menor de $470.000 millones
(solo ABVD) y un limite superior de $783.000 millones (toda la atencién
informal, incluyendo ABVD, AIVD y supervision).

Debido a que una proporcion importante de los cuidadores

son coényuges, y que podria asumirse que la mayoria de ellos,
aunque no todos, estdn més alla de la edad habitual de trabajo,

se recalcularon los costos de la atencion informal y los costos
totales aplicando un salario reducido a la proporcion estimada de
cuidadores que eran cényuges en cada uno de los paises. Esto nos
lleva a una reduccién de 9 % en la estimacion del costo total a nivel
mundial, de $604.000 mil millones de ddlares estadounidenses, a
$548.000 millones, calculados sobre el 50% del salario promedio;
y una reduccion de 14%, $520.000 millones, calculado sobre el

ANALISIS DE SENSIBILIDAD

REPRESENTATIVIDAD

25% del salario promedio. Con el enfoque de costos de reposicion,
basado en el salario promedio de un profesional de atencién social
en cada pais, el costo total fue levemente mas alto.

En la opcion del caso base, los paises de ingresos bajos
representaron solo el 0,7% de los costos totales a nivel mundial;
los paises de ingresos medios, 10,2%; y los paises de ingresos
altos, 89,1%. Utilizando la paridad del poder adquisitivo (PPA)

en lugar de las tasas de cambio para traducir los costos de las
monedas locales a la métrica comun del dolar estadounidense,
las proporciones aumentaron para los paises de ingresos bajos
(2,1%) y de ingresos medios (20,0%), y cayeron para los paises de
ingresos altos (77,9%).

DISCUSION - EL COSTO ECONOMICO DE LA DEMENCIA

El costo global anual estimado de la demencia para la sociedad,
$604 mil millones de dolares estadounidenses, pone de manifiesto
el enorme impacto que tiene la demencia en las condiciones
socioecondmica mundiales. Si la atencion de la demencia fuera un
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Costos Costos agregados

per NaGmero de (mil millones de délares de EUA) S Costos
Regién CMM capita [PEREIEES Atencién Costos Costos Costos e % dlrectc;/s o
: oL informal médicos sociales totales del PIB Sl 7o €
(Délares  demencia (todas las directos directos PIB
[o[} EUA) y\"»)]
Australasia 32370 311 327 4.30 0.70 5.07 10.08 0.97% 0.56%
':Ist'oaspac'f'” INGresos  Hg0s57 2826388 34.60 5.23 42.29 82.13 1.31% 0.76%
Oceania 6059 16553 0.07 0.02 0.01 0.10 0.46% 0.12%
Asia Central 2862 330125 0.43 0.28 0.24 0.94 0.36% 0.20%
Asia Oriental 4078 5494387 15.24 4.33 2.84 22,41 0.40% 0.13%
Asia Meridional 903 4475324 2.31 1.16 0.57 4.04 0.25% 0.11%
Sudeste Asiatico 1601 2482076 1.77 1.48 0.73 3.97 0.28% 0.15%
Europa Occidental 30122 6975540 87.05 30.19 92.88 210.12 1.29% 0.75%
Europa Central 12891 1100759 8.59 2.67 2.94 1419 110% 0.44%
Europa del Este 7667 1869242 7.96 3.42 2.94 14.33 0.90% 0.40%
Aiciles Gl Neie 48605 4383057 78.76 36.83 97.45 213.04 1.30% 0.82%
ingresos altos
Caribe 9092 327825 1.50 0.78 0.71 2.98 1.06% 0.53%
‘:‘:;‘?;':a S 3663 254925 0.35 0.31 0.28 0.93 0.43% 0.27%
‘::ﬁ:'a‘ia T 5536 1185559 1.58 2.61 2.37 6.56 0.37% 0.28%
e e 8243 614523 2.36 1.42 1.29 5.07 1.02% 0.54%
meridional
(IS [ T 6881 1054560 217 2.67 2.42 7.26 0.42% 0.29%
tropical
el £ G i e 3296 1145633 1.90 2.05 0.54 4.50 0.16% 0.09%
Medio Oriente
ég:ifals“bsaha”a"a 1081 67775 0.04 0.02 0.01 0.07 0.06% 0.02%
g ElanE 360602 0.28 0.08 0.04 0.40 0.17% 0.05%
Oriental
R e LEE 100733 0.52 0.11 0.06 0.69 0.24% 0.06%
Meridional
cuflemsllsdimte 181803 0.11 0.04 0.02 0.18 0.06% 0.02%

Occidental

Clasificaciéon del Banco Mundial

Ingresos bajos 868 5036979 2.52 1.23 0.62 4.37 0.24% 0.10%
'b"agj!fs“s LRI 3109 9395204 18.90 6.74 3.57 29.21 0.35% 0.12%
!:?;:”s e IS 6827 4759025 13.70 10.44 8.35 32.49 0.50% 0.29%
Ingresos altos 32865 16367508 21677 78.00 243,14 537.91 1.24% 0.74%
Total 16986 35558717  251.89 96.41 255.69 603.99 1.01% 0.59%

CUADRO 2.5 Costos per capita (en délares de EUA) y costos agregados (mil millones de ddélares de EUA), por region de la Carga
Mundial de Morbilidad y la clasificacion de ingresos del Banco Mundial.
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FIGURA 2.6 Distribuciéon de los costos sociales totales (%) segun la clasificacion de ingresos del Banco Mundial.

pais, seria la vigésimo primera economia mas importante del
mundo, y se ubicaria entre Polonia y Arabia Saudita. La escala de
estos costos es comprensible debido a que:

* |os 35.6 millones de personas en todo el mundo, conforman el
0,5% de la poblacién mundial;

e una alta proporcion de personas con demencia necesita algin
tipo de cuidado, desde ayuda con las AIVD, hasta asistencia
personal completa y supervision las 24 horas; y

e en algunos paises de ingresos altos, entre un tercio y la mitad
de las personas con demencia viven en hogares o residencias
con muchos recursos y de altos costos (26,80).

El marcado desequilibrio en la distribucion global de la prevalencia
y los costos surge, en parte, del desequilibrio de costos entre los
distintos sectores. En los PIBM, el sector formal de atencion social
(a quien se le atribuyen los costos directos de la atencion en la
comunidad de profesionales de atencion social remunerados y de
los hogares o residencias) es practicamente inexistente. Por lo
tanto, la responsabilidad recae mayormente sobre cuidadores
informales no remunerados y predominan los costos de la atencion
informal. En los paises de ingresos altos, el costo directo de la
atencion social constituye casi la mitad de todos los costos.
Debido a que los salarios promedio (utilizados para estimar el costo
de la atencién informal) son menores en los PIBM, esto tiene un
impacto importante en los costos totales comparativos.

Es dificil comparar las estimaciones de los costos sociales globales
de la demencia con los de otras condiciones porque existen pocos
estimados y se complica la comparabilidad. En el Reino Unido, un
informe recientemente comisionado por Alzheimer Research Trust, se
enfocd en la carga econémica de la demencia y otras enfermedades
cronicas, y buscé comparar punto por punto los costos de la
demencia con los gastos nacionales en investigacion (87). El costo a
nivel social de la demencia (£23.000 millones de libras esterlinas)

casi iguala al del cancer (£12.000 millones), las cardiopatias
(£8.000 millones) y la apoplejia (£5.000 millones) combinadas. Sin
embargo, por cada £1 millén de libras esterlinas en costos surgidos
por la enfermedad, £129.269 eran gastadas en investigaciones
sobre el cancer, £73.153 en investigaciones sobre cardiopatia, y
£4.882 en la investigacion de la demencia. En un documento de
Suecia se compararon los costos de la demencia con otras
estimaciones de trastornos crénicos (82). Los costos anuales de la
demencia (50.000 millones de coronas suecas —SEK) fueron mas
altos que los de la depresién (32.500 millones), la apoplejia (12.500
millones), el abuso de alcohol (21-30.000 millones) y la
osteoporosis (4.600 millones de coronas suecas).

ETIOLOGIA Y POTENCIAL PARA
LA PREVENCION

En el afio 2010, los Instituto Nacionales de la Salud (NIH, por sus
siglas en inglés) de los Estados Unidos de América, organizaron
una conferencia para la revision del estado del arte con el fin de
ofrecer a los cuidadores, pacientes y al publico, una evaluacion de
la informacion actualmente disponible sobre la prevencion de la
enfermedad de Alzheimer y el deterioro cognitivo (83). El informe
afirma que "no se pueden extraer conclusiones definitivas sobre la
asociacion de cualquier factor de riesgo modificable con el
deterioro cognitivo o la enfermedad de Alzheimer". Sin embargo,
los datos cientificos todavia son incompletos y se requiere una
mayor investigacion. Se han realizado muy pocos estudios clinicos
aleatoriamente controlados sobre prevencion primaria, y los
resultados no muestran potencial para la reduccion de riesgos (ver
mas abajo). Muchos de estos ensayos reclutaron personas
mayores y los periodos de seguimiento fueron relativamente cortos.
Teniendo en cuenta que la neurodegeneracion puede preceder a la
aparicion de la demencia por varias décadas, esto puede haber
sido un caso de demasiado poco y demasiado tarde. No obstante,
hay datos cientificos sélidos provenientes de estudios de cohorte
basados en poblacién, que avalan los beneficios potenciales de
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una mejor salud cardiovascular, mayor educacion y niveles mayores
de actividad fisica, en lo que respecta a la reduccion de riesgos.

DEMENCIA, FACTORES DE RIESGO
CARDIOVASCULAR Y ENFERMEDADES
CARDIOVASCULARES

Las investigaciones sugieren que las enfermedades vasculares
predisponen a la enfermedad de Alzheimer al igual que a la
demencia vascular (84). En estudios de incidencia de corta (85-87)y
larga latencia (88,89), fumar aumenta el riesgo para la enfermedad
de Alzheimer. La diabetes también es un factor de riesgo (90) y en
estudios de cohortes a mas largo plazo, la hipertension a mediana
edad (91,92) y el colesterol elevado (92) estan asociados con el
comienzo de la enfermedad de Alzheimer en la vejez. Los indices
agregados de riesgo cardiovascular incorporando la hipertension,
diabetes, hipercolesterolemia y el fumar, aumentan el riesgo de la
incidencia de la demencia progresivamente, aunque se mida la
exposicion a mediana edad (89) o algunos afios antes del comienzo
de la demencia (87).

A pesar de los resultados negativos ocasionales de grandes
estudios prospectivos (93, 94), es muy fuerte la evidencia de los
datos acumulados sobre el rol causal de los factores de riesgo
cardiovasculares y de las enfermedades cardiovasculares en la
etiologia de la demencia y el Alzheimer. Esto ha llevado a la
especulacion de que el Alzheimer y la aterosclerosis son procesos
vinculados (95) con fisiopatologias comunes y respaldos etiolégicos
(polimorfismo APOE e4, hipercolesterolemia, hipertension,
hiperhomocisteinemia, diabetes, sindrome metabdlico, fumar,
inflamacion sistémica, aumento en la ingesta de grasa y obesidad).

Uno de los factores que complican las intervenciones en el area, es
el hecho de que las pruebas sugieren que mientras la hipertension,
el colesterol elevado y la obesidad a mediana edad aumentan el
riesgo de inicio de la demencia en edad avanzada, los niveles de
presion arterial (97), el colesterol (96)y el indice de masa corporal
(97) disminuyen progresivamente antes del comienzo de la
enfermedad. Por lo tanto, las personas con demencia tienen
niveles mas bajos de presion arterial, colesterol e indice de masa
corporal que otros. De alli que una prevencién temprana pueda ser
la mejor intervencion. Los ensayos de prevencion indican que las
estatinas (98) y los tratamientos antihipertensivos (99) no parecen
disminuir la incidencia de la demencia en las personas mayores,
pero no se han realizado estudios a largo plazo desde la mediana
edad en adelante.

EDUCACION Y RESERVA COGNITIVA

A pesar de una cierta inconsistencia entre los estudios de cohorte,
existen pruebas bastante convincentes de que en los paises de
ingresos altos tanto los niveles de educacion mas elevados como
los logros ocupacionales estan asociados con una menor
incidencia de la demencia (700). Los datos de los PIBM son mas
limitados. Como los roles y las responsabilidades de las personas
mayores varian entre culturas, asi también varian las habilidades
cognitivas requeridas para mantenerlas de cara a la
neurodegeneracion; la educacion y los logros ocupacionales tal vez
sean menos relevantes en PIBM, con una asociacién menos clara
con el riesgo de demencia. En Pekin, China (7107) y Cantanduva -
Brasil (14) hubo pruebas tentativas sobre el efecto protector de la
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alfabetizacion. En Brasil, también hubo una tendencia no
significativa, de niveles mas bajos de demencia asociados a niveles
educativos altos (74). Ninguno de los estudios, prob¢ el efecto de
los logros ocupacionales.

HIPOACTIVIDAD

Datos provenientes de estudios epidemioldgicos de cohortes
sugieren que la hipoactividad es un factor de riesgo para el
comienzo de la demencia y que el gjercicio aerdbico puede reducir
el deterioro cognitivo y proteger contra la demencia (102, 103).
Algunos meta anédlisis de ensayos clinicos aleatoriamente
controlados sobre gjercicios aerdbicos en adultos saludables
ofrecen pruebas generalmente positivas, aunque inconsistentes,
sobre sus beneficios cognitivos (103,104). También se observaron
aumentos en el volumen del hipocampo, disminucion de la pérdida
de volumen de materia gris asociada a la edad y una mejora de la
conectividad del sistema neuroldgico (703). Puede contribuir un
menor riesgo cerebrovascular (103). No se han realizado estudios
clinicos aleatoriamente controlados sobre el beneficio o el dafio de
los ejercicios aerdbicos para la prevencion de la demencia.

Luego de la revision realizada por los NIH, otro grupo de EUA llevé
a cabo revisiones sistematicas de datos epidemiolégicos para
reducir los riesgos, enfocandose en siete factores de riesgo para
los que existia una fuerte evidencia de efectos independientes
sobre la incidencia de la enfermedad de Alzheimer: diabetes,
hipertension a mediana edad y obesidad, depresién, inactividad
fisica, fumar y un bajo nivel educativo; se evaluaron datos
pertenecientes a EUA y de poblaciones a nivel mundial (105).
Habiendo meta analizado la base de pruebas para estimar el riesgo
relativo (RR), los investigadores combinaron esto con la prevalencia
de los factores de riesgo en la poblacién para computar un riesgo
atribuible poblacional (RAP) — la proporcion de casos de Alzheimer
en la poblacién que se podrian prevenir si el factor de riesgo fuera
removido por completo. Desde la perspectiva mundial, los RR y
RAP meta analizados fueron: diabetes (RR 1,39, 95% IC 1,17-1,66;
RAP 2,4%, 95% IC 1,1-4,1), hipertension a mediana edad (RR 1,61,
95% IC 1,16-2,24; RAP 5,1%, 95% IC 1,4-9,9), obesidad a mediana
edad (RR 1,60, 95% IC 1,34-1,92; RAP 2,0%,95% IC 1,1-3,0),
depresion (RR 1,90, 95% IC 1,55-2,33; PAR 10,6%, 95% IC 6,8-
14,9), inactividad fisica (RR 1,82, 95% IC 1,19-2,78, RAP 12,7%,
95% IC 3,3-24,0), fumar (RR 1,59, 95% IC 1,15-2,20, RAP 13,9%,
95% IC 3,9-24,7), y bajo nivel educativo (RR 1,59, 95% IC 1,35-
1,86, RAP 19,1%, 95% IC 12,3-25,6). Por lo tanto, las estrategias
mas prometedoras fueron la eliminacién de la inactividad fisica
(12,7% de casos de Alzheimer prevenidos), fumar (13,9%
prevenidos), y el bajo nivel educativo (19,1% prevenidos). Esto es
debido a que son factores relativamente comunes y estan
fuertemente asociados con la enfermedad de Alzheimer. Si se
eliminaran todos los factores de riesgo, se podria prevenir hasta
50,7% de todos los casos de Alzheimer en el mundo. Por supuesto
esto es algo imposible. Por tanto, los autores modelaron un efecto
mas realista de 10% o de 25% de reduccion en la prevalencia de la
exposicion al riesgo sobre la prevalencia de la demencia.

Utilizando nuestras estimaciones de 7.7 millones de nuevos casos
anuales de demencia y asumiendo que la reduccion de riesgos
aplicaria a la demencia en general y no solo a los subtipos de
Alzheimer, mediante las cifras suministradas por el documento,
podriamos calcular que una reduccion del 10% en la exposicion a
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todos los factores de riesgo nos llevaria, en principio, a una
reduccion de 250.000 (3,3%) en el nimero anual de nuevos casos
de demencia en todo el mundo, mientras que una reduccién de
25% en la exposicion a los factores de riesgo podria prevenir
680.000 (8,8%) casos nuevos anualmente.

DISCUSION - LA ETIOLOGIA Y PREVENCION DE LA DEMENCIA

Hay una suposicion subyacente en todos estos calculos en cuanto
a que, en las asociaciones observadas en los estudios
epidemioldgicos, los factores de riesgo fueron los que provocaron
el inicio de la enfermedad de Alzheimer. Tal vez este no haya sido
necesariamente el caso ya que pueden haber existido factores de
confusién. Los verdaderos factores de riesgo pueden haber sido
otros factores asociados, por ejemplo, con fumar. En los estudios
epidemioldgicos uno trata de hacer ajustes para controlar el efecto
de tales variables de confusion, pero podemos no tener éxito.
También se tiene que considerar la causalidad inversa, por ejemplo,
los efectos tempranos y pre-clinicos de la neuropatologia del
Alzheimer pueden incluir una tendencia a estar menos activos
desde el punto de vista fisico y a deprimirse, por lo tanto, puede
ser la enfermedad la que cause el factor de riesgo en vez del factor
de riesgo causar la enfermedad. Es por estas razones que los
responsables politicos y asesores (como el reciente panel de
expertos del NIH) (83) son renuentes a actuar Unicamente en base a
los datos epidemiolégicos. Se considera que las pruebas de mejor
calidad sobre la eliminacion o reduccién de los factores de riesgo
provienen de los ensayos clinicos controlados aleatorios. Sin
embargo, es muy dificil llevarlos a cabo debido a la larga latencia
entre el periodo en el cual el factor de riesgo ejerce influencia en el
mecanismo que conduce a la demencia (edad temprana a edad
mediana) y el inicio de la demencia en edad avanzada.

La mayor esperanza para determinar el posible impacto de un
mejor nivel educativo y de salud cardiovascular, puede residir

en el observar poblaciones en la que estas tendencias sean
prominentes y ver si se asocian en el tiempo con una disminucion
en la incidencia de la demencia especifica de la edad. La deteccion
y el tratamiento de la diabetes y la hipertension, la reduccion de los
niveles de obesidad, el dejar de fumar, el aumento de la actividad
fisica y una mejor educacion, ya son prioridades de la salud publica
en gran parte de los paises en todo el mundo. En comparacién

con la mayoria de los paises de ingresos altos, en los PIBM recién
comienzan los esfuerzos para prevenir y controlar la inminente
epidemia de enfermedades cardiovasculares y otras enfermedades
crénicas (106). Las medidas propugnadas incluyen

implementar politicas de areas libre de tabaco, prohibicion

de la publicidad del tabaco, imposiciones tributarias sobre

los productos de tabaco, reduccion de los niveles de

sal mediante acuerdos voluntarios dentro de la industria
alimenticia, y terapia de combinacion de farmacos para

aquellos en riesgo de enfermedades cardiovasculares (106).

La deteccioén y el control de la hipertension, la diabetes, la
hiperlipidemia y el sindrome metabdlico se llevan a cabo de manera
deficiente en los desbordados servicios de atencion primaria

que luchan para sobrellevar tanto la carga de sus prioridades
histéricas (como la salud materno-infantil y las enfermedades
infecciosas) como la creciente ola de enfermedades crénicas

en adultos. Muchos sistemas de salud no estan capacitados ni
equipados o estructurados para hacer frente a esto ultimo. El
saber que se puede prevenir la demencia -asi como la cardiopatia,

la apoplejia o el cancer- mediante un aumento de la aprobacion
y efectiva implementacion de estas estrategias de salud publica,
es un mensaje que los legisladores y el publico deben escuchar.

Este informe relne, por primera vez, datos probatorios tanto de la
incidencia como de la prevalencia de la demencia, estimaciones
sobre la prevalencia de la DP, costos sociales de la demencia y el
potencial para la prevencion. Este trabajo se benefici de la
reciente ampliaciéon de la base de datos probatorios sobre la
prevalencia e incidencia de la demencia y los factores de la
atencién en los PIBM. Ahora se puede depender menos de la
opinion de expertos guiados por escasas investigaciones, y mas de
la evidencia directa de la informacion acumulada. Estos datos han
corregido una impresion anterior: que la prevalencia de la
demencia era mucho menor en paises en desarrollo que en paises
desarrollados. La ampliacion de la base de informacién cientifica y
los estimados detallados que provee, aunque todavia sean
provisorios, constituye la mejor base disponible en la actualidad
para la formulacion de politicas, planificacion y asignacion de
recursos para la salud, la prevencion y el bienestar de la poblacién.

Sin embargo, existen algunas limitaciones de esta revision. Las
principales son, la deficiente cobertura de la base de informacion
cientifica en muchas regiones del mundo, la deficiente calidad de
algunos estudios incluidos en la revision y la heterogeneidad de las
estimaciones entre distintos estudios dentro de las mismas
regiones. Estos temas se consideran a continuacion.

La reciente expansion de las investigaciones de base poblacional
sobre demencia realizadas en el Caribe, China y Latinoamérica,
significa que la base de informacién existente para estas regiones
es tan buena como la de América del Norte y Europa Occidental.
Sin embargo, nuestras revisiones destacan continuas deficiencias
en los datos de las investigaciones. Una cobertura adecuada de
paises grandes y populosos como China o los EUA requeriria de
muchos estudios en diferentes regiones, abarcando la diversidad
racial, cultural, econémica y social de la nacion en su conjunto. El
mejor enfoque seria una encuesta de una muestra representativa a
nivel nacional, pero existen muy poco ejemplos, tales como los de
Canada (79) y EUA (sobre una muestra pequefa) (107). Los estudios
realizados en uno o dos palises, no podrian ser generalizados de
manera segura para un nimero mayor de paises en la misma
region de la CMM. Los limites de la generalizacion sobre todo se
destacan cuando los pocos o Unicos estudios disponibles son
pequefos, se realizaron hace ya un tiempo atras, o la calidad
metodoldgica es deficiente. La baja estimacion de la prevalencia en
el Africa Subsahariana fue muy influenciada por el Unico estudio de
buena calidad de ese continente (76). Las regiones de Africa del
Norte y Medio Oriente, incluyen la misma cantidad de personas
mayores que toda el Africa Subsahariana, con un incremento
proyectado en los nimeros mucho mas pronunciado. Hasta ahora,
solo un estudio de Egipto (22) y otro de Turquia (708) fueron
elegibles para ser incluidos en la revision. Asia Central y Europa del
Este (incluyendo Rusia) basicamente continGian sin estar cubiertos
por las investigaciones y las estimaciones siguen siento muy
provisorias. El Sudeste Asiatico esta representado por cinco
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estudios, pero ninguno proviene de Indonesia, cuyos 21 millones
de habitantes constituyen el 40% de toda la region.

La informacion cientifica sobre la incidencia de demencia no es tan
extensa como la que existe para la prevalencia de la demencia.
Existe una buena cobertura de Europa, pero hay relativamente
pocos estudios para América del Norte. Los estudios
recientemente realizados por el Grupo de Investigacion de la
Demencia 10/66 mejoraron la cobertura de China y Latinoamérica.
A pesar de esto, Asia Oriental esta solo representado por cuatro
estudios, sin existir absolutamente ningun estudio sobre Asia
Meridional y el Sudeste Asiatico. El Africa esta representado por un
solo estudio. Por lo tanto, a pesar de la heterogeneidad minima
entre los estudios incluidos en esta revision, existe una continua
incertidumbre en cuanto a la verdadera incidencia en los PIBM vy si,
como se sugirié anteriormente acerca del Alzheimer (55, 109,110), la
incidencia puede ser menor en regiones en desarrollo que en otras
de ingresos altos.

Los andlisis del costo de la enfermedad presentados en este
informe estan basados en mejores fuentes de informacion que las
de los anteriores estudios a nivel mundial, pero existen limitaciones
significativas. Los estudios sobre la prevalencia y la utilizacion de
los recursos relacionados con la demencia estan distribuidos
desigualmente en todo el mundo, con informacion faltante de
muchos paises. A pesar del aumento reciente de las encuestas de
poblacién realizadas en PIBM, existe una particular falta de
estudios de Africa, Europa Oriental y el Medio Oriente. La cantidad
de datos sobre la utilizacién de los recursos es mayor que en el
pasado, sobre todo en lo que respecta a la prestacion de atencion
informal en los PIBM. Los estudios del Grupo de Investigacion de
la Demencia 10/66 en China, India, y América Latina (3, 111)
constituyen un aporte significativo a la base de datos preexistente,
que estaba fuertemente sesgada por los estudios de Europa y
Norte América. Los resultados de la encuesta mundial de
informantes claves realizada por ADI, en cuanto a la colocaciéon de
los pacientes en residencias u hogares, es también un gran avance
sobre los estudios anteriores.

Un descubrimiento importante de esta revision es que las
investigaciones descriptivas de base poblacional en paises de
ingresos altos, llegaron a la cuspide en los afos 90 y disminuyeron
drasticamente desde entonces. La prevalencia de la demencia
puede cambiar con el tiempo, ya sea debido a los cambios en la
incidencia de las enfermedades (v.g. por mejoras en la salud
cardiovascular) o a la duracién de las enfermedades (v.g.
disminucién de la mortalidad por demencia, asociada a una mejor
atencion a largo plazo). La futura formulacion de politicas y la
planificacion, requieren de cifras exactas y actualizadas, aunque las
mismas ya no estan disponibles en la mayoria de los paises de
ingresos altos. Seria ideal que tales estudios fueran repetidos
utilizando una metodologia similar para hacer el seguimiento de los
cambios de tendencias en la prevalencia e incidencia de la
demencia y la utilizacion de servicios.

Preocupa la calidad de los estudios de prevalencia ya que los
problemas identificados pueden llevar a estimaciones sesgadas o
inexactas. El diagnéstico de demencia requiere una bateria de
pruebas cognitivas multidominio, una entrevista al informante, una
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evaluacion estructurada de la discapacidad y una entrevista clinica
para descartar otras causas de deterioro cognitivo, pero menos de
la mitad de todos los estudios cumplen con estos estandares,
siendo la entrevista la mas frecuentemente omitida. Es incierto el
efecto que tiene el uso de métodos de comprobacion inadecuados
sobre la prevalencia de la demencia. La mala aplicacion de
estudios cuyo disefio involucra dos o mas fases fue generalizada.
Los procedimientos correctos para disefiar, realizar y analizar tales
estudios estan bien establecidos (772). Sin embargo, su
conocimiento por parte de investigadores de la demencia es
limitado. La mala aplicacién de los métodos multietapicos siempre
tendera hacia la subestimacion de la verdadera prevalencia de la
demencia y a una sobreestimacion de la precisién. Los estudios
multietapicos también se ven complicados por los generalmente
altos niveles de falta de seguimiento entre la deteccion inicial y la
evaluacion del diagndstico definitivo (77). Es probable que esto
también conduzca a un sesgo, tanto hacia la sobreestimacion
como a la subestimacion de la verdadera prevalencia (113).

En lo que respecta al andlisis econdémico, se debe tomar en cuenta
que la mayoria de los estudios sobre utilizacion de los recursos han
sido realizados con “muestras de conveniencia” de personas que
han usado los servicios (en vez de estudios poblacionales
representativos) y, por lo tanto, presentan un sesgo hacia las
personas con mayores necesidades de atencion, lo que puede dar
lugar a una sobreestimacion de los costos. Las estimaciones sobre
la atencion informal en PIBM se basaron principalmente en los
estudios poblacionales del 10/66 en China, India y Latinoamérica
(111, 114). En la mayoria de los sitios donde se realiz6 el estudio,
entre 30-50% de las personas con demencia fueron calificadas
como que “no necesitan atencion”, mientras que la mayor parte de
los calculos de los paises de ingresos altos provenian de muestras
de conveniencia. En el contexto de dichos paises, esto pudo haber
llevado a una sistematica sobreestimacion de los costos. Sin
embargo, muchos de los estudios de utilizacion de los servicios en
paises de ingresos altos, fueron realizados en los afos 90; el uso
de los servicios formales de atencién social y de salud puede haber
aumentado desde entonces.

Un supuesto fundamental implicito en el enfoque de modelizacién
de esta revision, fue que la prevalencia y la incidencia de la
demencia eran uniformes dentro de las regiones del estudio CMM,
y que podian estimarse mediante los datos disponibles y ser
aplicadas a todos los paises de una region en particular. De hecho,
contrariamente a algunas sugerencia previas (115), se observé una
heterogeneidad estadisticamente significativa de la prevalencia y la
incidencia en casi todas las regiones. Esto no resulta sorprendente,
dada la variedad de idiomas, culturas, niveles de desarrollo y
composicion demografica de las unidades nacionales y
subnacionales que componen una region mundial del CMM. La
variabilidad metodolégica puede ser reducida mediante la
estandarizacién de los procedimientos de estudio. La forma en la
que se define y aplica el diagnéstico de demencia podria estar
entre las fuentes mas importantes de variabilidad. Aunque podria
hacerse, aln no se ha puesto en practica por completo el uso del
criterio DSM-IV -el diagndstico de demencia mas ampliamente
utilizado (776). Seria muy conveniente la existencia de un consenso
internacional sobre qué constituye una deterioro cognitivo, qué
constituye una deficiencia o discapacidad social y ocupacional, y
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como se podrian medir. Por lo tanto, seria Util contar con criterios
diagnésticos de investigacion especificos, con la debida tolerancia
hacia las diferencias culturales. Las recientes propuestas para el
desarrollo de la CIE-11 y el DSM-V podrian satisfacer algunos de
estos requisitos (117, 118).

Las proyecciones sobre el futuro crecimiento del numero de
personas con demencia deberian ser tratadas con cautela. En
primer lugar, estan basadas en proyecciones demogréficas que
pueden no ser las correctas para muchas partes del mundo,
especialmente en lo que respecta a grupos de edad mas avanzada.
Segundo, se asumié que la prevalencia especifica por edad, en
cada region, se mantendria constante en el tiempo. Sin embargo,
los cambios en la exposicién al riesgo pueden aumentar o disminuir
la incidencia. Por el contrario, las terapias especificas y una mejor
atencion médica y social podrian reducir los casos de mortalidad

y aumentar la prevalencia. Las terapias modificadoras de la
enfermedad, que retrasan su inicio, incluso de forma moderada,
podrian tener un potencial considerable para reducir la prevalencia
especifica por edad.

Resulta particularmente dificil hacer proyecciones fiables sobre los
futuros costos econdmicos. Suponiendo que todos los factores del
contexto se mantienen sin cambio y que se tiene en cuenta solo el
aumento previsto para el nUmero de personas con demencia, en el
afio 2030, los costos sociales a nivel mundial habran aumentado un
85%. La realidad es mas complicada. Los futuros costos podrian
verse influenciados por factores macroecondmicos (v.g. el ritmo de
desarrollo econémico) y por factores especificos de la demencia.
Estos incluirian cambios en la prevalencia, en los patrones de
busqueda de atencién y la tendencia hacia los diagnésticos mas
tempranos, en la disponibilidad de servicios de atencion social y de
salud; y en los sistemas y condiciones de atencion, asi como en la
disponibilidad de tratamientos nuevos y mas efectivos. Hay muy
pocos célculos sobre el alcance de la “brecha de tratamiento” de la
demencia en PIBM, pero es probable que sea mayor que la existente
en entornos con mejores recursos (119).

La actual distribucién desigual de los costos de la demencia entre
las regiones del mundo también tendra repercusiones en las
tendencias futuras, las cuales probablemente muestren un rapido
incremento de los costos per capita y poblacionales en los PIBM,
resultando en una distribucién mundial de los mismos semejante a
los de la morbilidad. Estos aumentos estaran impulsados por varios
factores subyacentes. En primer lugar, el aumento del nimero de
personas con demencia ocurrira mas aceleradamente en los PIBM
debido al mas rapido envejecimiento de la poblacién en esas
regiones. Segundo, con el desarrollo econémico, los salarios
aumentaran de manera mas rapida en los PIBM. Finalmente, los
recursos para la demencia, en particular la atencion médica y
social formal, se encuentran distribuidos de manera desigual a nivel
mundial. Un mayor conocimiento vendra acompafiado de un
aumento en la demanda de atencion. Los sistemas de atencion
social residencial y comunitaria estan bien desarrollados en
muchos paises de ingresos altos, pero son escasos en PIMB,
donde existe una mayor confianza en la atencion informal
tradicional, a cargo de familiares. En muchos PIBM la familia
tradicional y las estructuras familiares estan amenazadas por los
cambios demograficos, sociales y econémicos que acompafan el

desarrollo econémico y la globalizacion. Por lo tanto, es probable
que la necesidad de contar con atencion residencial y comunitaria
crezca en PIBM, y con ello los costos directos.

e Se estima que en 2010 habia 35.6 millones de personas viviendo
con demencia, con 7.7 millones de casos nuevos por afio.

e El numero de personas con demencia casi se duplicara cada
20 afios, y la mayor parte del aumento ocurrira en paises de
ingresos medios en rapido desarrollo. Actualmente, 58% de las
personas con demencia viven en PIBM, y se proyecta que esta
proporcién aumente a 71% para el afio 2050.

e Esraro que la aparicion de la demencia ocurra antes de los 65
afnos, aunque es muy posible que esté subestimada ya que la
demencia precoz representa entre 2 y 9% de todos los casos.

¢ El costo social total de la demencia es de $604.000 millones de
dolares estadounidenses, de los cuales 89% se gasta en paises
de ingresos altos.

e En los paises de ingresos altos, el nimero de personas con
demencia continuard aumentando, en particular entre los
adultos mayores. El financiamiento y la atencion a largo plazo
de sus necesidades, incluyendo el apoyo para sus familiares
y cuidadores, inevitablemente se convertira en una prioridad
politica cada vez mas urgente.

e Sjlos patrones de morbilidad y mortalidad en PIBM convergen
con los de los paises de ingresos altos, entonces los niveles
de prevalencia de la demencia también lo haran. Por lo tanto,
las proyecciones sobre la tasa de crecimiento del numero
de personas con demencia en PIBM y los costos asociados
(basados en la suposicién de una prevalencia constante),
podrian ser conservadoras.

e | os costos de la atencion informal predominan en PIBM,
donde la institucionalizacion es poco comun vy los servicios
comunitarios han sido poco desarrollados.

® | os esfuerzos para mejorar la calidad y disponibilidad de
la atencion deberian estar acompafiados de una urgente
inversion en medidas de prevencion primaria. Se requieren mas
investigaciones para identificar factores modificables.

e |a prevencion primaria deberia enfocarse en objetivos
sugeridos por datos actuales, en particular, mejorar el acceso
a la educacion y contrarrestar los factores de riesgo para
enfermedades vasculares, incluyendo la diabetes, hipertension
y obesidad a mediana edad, el fumar y la inactividad fisica.

e |[aevolucién de la epidemia de demencia debe ser monitoreada
en todas las regiones del mundo, con una evaluacion de la
efectividad de los programas de prevencion y del impacto
de las medidas tomadas para aumentar la cobertura de los
cuidados. La presente base de datos cientificos provee un
fuerte punto de referencia, que mejorara a medida que se
acumule informacién de regiones que estan actualmente
subrepresentadas.

32



CAPITULO 3

POLITICAS Y PLANES
PARA LA DEMENCIA,

LEGISLACION Y TEMAS
DE ETICA
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Dada la inmensa carga de la demencia sobre las personas que
sufren la condicién y sus cuidadores, los desafios que enfrentan los
gobiernos a nivel mundial son considerables. En la ultima década,
se ha observado un creciente reconocimiento de la escala del
problemay de la necesidad de tomar medidas. Algunos paises han
desarrollado estrategias, politicas y planes o pautas para la
demencia. Los elementos comunes incluidos son: la necesidad de
un enfoque coordinado multisectorial; la necesidad de proveer
servicios sociales y de salud accesibles, econémicos y de buena
calidad, que a la vez cumplan con los requerimientos y
expectativas de las personas con demencia y sus familiares; y la
importancia de la proteccion ética, social, financiera y legal. Para
los PIBM, existe la oportunidad de no repetir los errores de los
paises de ingresos altos, que se han vuelto demasiado
dependientes de la costosa atencién institucional.

Este capitulo da una visién general de algunas respuestas
nacionales a la demencia. Se incluye un breve informe de paises
con planes ya formalizados y de otros que han dado pasos
significativos en el abordaje de muchos aspectos relacionados con
un enfoque de salud publica para la demencia. El contenido de las
politicas, planes y estrategias, asi como el grado de detalles,
difieren de un pais a otro. Sin embargo, cada uno provee
informacién que se puede compartir y lecciones que se pueden
aprender. Como directora de la OMS, la Dra. Chan declaré: “ya que
los sistemas de salud son altamente especificos en cuanto al
contexto, no existe un Unico conjunto de buenas practicas que se
pueda utilizar como modelo para un mejor desempefno” (120). Este
resumen proporciona la base para una descripcion de los aspectos
claves a tener en cuenta a la hora de desarrollar politicas, planes y
estrategias para la demencia.

El capitulo también revisa los sistemas de apoyo social y financiero,
y las estructuras legislativas, resaltando la necesidad de promover
los derechos humanos y la proteccion contra el abuso y la pérdida
de libertades cuando las capacidades y la independencia del
paciente se vean comprometidas. Finalmente, el capitulo resalta la
necesidad de tomar decisiones éticas en cada nivel de respuesta,
incluyendo la planificacion, la provisién de servicios y el apoyo
diario a personas con demencia y sus familiares.

Los paises utilizan diversas estrategias para mejorar la calidad de
vida de las personas con demencia y sus cuidadores. Muchos han
introducido politicas; otros, planes, estrategias o marcos de accion.
Existe una considerable variacion en cuanto a la utilizacién de
estos términos por parte de los paises. Este informe utiliza el
término politica y/o plan para cualquier documento de politica
gubernamental, plan o estrategia, en el que se articule un marco
para la accion. Sin embargo, cuando se hace referencia a un
documento oficial de un pais en particular, se mantiene la
terminologia exacta utilizada en dicho documento. Por ejemplo,
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Inglaterra tiene una estrategia llamada “Vivir bien con demencia:
Una Estrategia Nacional de Demencia” (121).

El Cuadro 3.1 provee una breve vision general de las politicas /
planes / estrategias ejecutadas en diversos paises — incluyendo el
objetivo, las areas claves de accion, y el cronograma para su
implementacion. Para mayores detalles, por favor consultar los
documentos originales.

Otros paises — como China, la Republica Checa, India, Malta,
Irlanda del Norte y los EUA — estan actualmente desarrollando
abordajes nacionales para responder al impacto de la demencia.
Sin embargo, muchos aun no han sido completados o
implementados (737,138). Algunos paises europeos — como Bélgica,
Chipre, Finlandia, Luxemburgo, Portugal y Suiza — ya han
identificado a la demencia como una prioridad y comenzaron a dar
pasos hacia el desarrollo de una politica o plan nacional. En 1992,
Suecia desarrolld una politica social para la demencia, abogando
por un “proceso de normalizacion” — es decir, aunque la persona
padezca de demencia, deberia vivir una vida normal, similar a la de
todos los ciudadanos de la comunidad (739) - lo que marcé un
cambio radical frente a teorias anteriores. En 2010, Suecia también
presenté pautas nacionales especificas para la atencion de la
demencia (740). Alemania no posee un plan nacional de demencia,
pero el tema es considerado prioritario y se lo aborda desde
distintos ministerios (Salud, Familia, Tercera Edad, Investigacion,
Trabajo y Bienestar Social) (138). En paises — como Australia,
Canada, Suiza o los EUA- se han desarrollado, o se estan
desarrollando, politicas regionales o estaduales de demencia
porque el pais utiliza un enfoque descentralizado para la atencion
social o de la salud.

En el afio 2004, ADI (Alzheimer’s Disease International) — una
federacion internacional de asociaciones de Alzheimer de

todo el mundo —, lanzé la Declaracion de Kyoto (741), en la que

se formularon recomendaciones minimas para la atencion de

la demencia basadas en las recomendaciones generales del
Informe Mundial de la Salud 2001 de la OMS, que se centr6 en la
salud mental (742). Reconociendo que los paises se encuentran
en diferentes niveles de desarrollo en cuanto a recursos, la
declaracion propone una serie de objetivos pragmaticos y factibles,
asi como acciones, cualquiera sea el nivel de desarrollo de los
sistemas de salud. Define las respuestas a cada una de las diez
acciones en tres niveles de logros: para paises con niveles bajos,
medianos y altos de recursos (Recuadro 3.1).

En 20086, Alzheimer Europa adoptd una declaraciéon sobre las
prioridades politicas del Movimiento Europeo de Alzheimer (743).
La Declaracién de Paris hace un llamamiento a los legisladores
europeos para que den al Alzheimer y otras formas de demencia
la prioridad politica que merecen. La declaracion cubre la salud
publica, la investigacion, la atencion de la salud (médica), el
apoyo social, y las prioridades éticas y legales. En muchos
paises descritos en el Cuadro 3.1, las asociaciones de Alzheimer
han sido socios claves o partes interesadas en el desarrollo y/o
implementacion de politicas, planes y estrategias a nivel nacional y
subnacional.
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Australia

Canada
(Plan Sub-
nacional de
Ontario)

Dinamarca

Inglaterra

Francia

Japén

Republica
de Corea

CUADRO 3.1 Politicas y planes nacionales y subnacionales para demencia
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La iniciativa de
demencia: Haciendo
de la Demencia una
Prioridad de Salud
Nacional

Estrategia de
Alzheimer —
preparandonos para
el futuro

Plan de Accién
Nacional contra la
Demencia

“Vivir bien con
demencia: Una
Estrategia Nacional
de Demencia”

Plan Francés contra
el Alzheimer

Proyecto de
Emergencia para el
Mejoramiento de la
Atencién Médica y
la Calidad de Vida
de las Personas con
Demencia

Guerra Contra la
Demencia

“Una mejor calidad de vida
para los que viven con
demencia, sus cuidadores y
familiares”

“Apoyar a las personas con
demencia y sus cuidadores
mediante la implementacion
de tres medidas”

“Para que las personas con
demencia y sus cuidadores
en la familia sean ayudados
a vivir bien con demencia,
sin importar la etapa de

su enfermedad ni dénde
estén dentro del sistema de
atencion social y de salud”

e Para mejorar la
calidad de vida de las
personas con demencia
y sus cuidadores.

e Para ampliar el
conocimiento de
la demencia para
acciones futuras.

e Para movilizar a la
sociedad en la lucha
contra la demencia.

“Construir una sociedad
donde las personas puedan
vivir una vida seguray sin
ansiedad aun después de
haber sido afectadas por la
demencia, donde puedan
ser apoyadas por servicios
apropiados e integrados a
nivel de atencién médica,
comunitaria y de largo plazo".

Dementia is a national health
care priority

El plan tiene 14 recomendaciones enfocadas en:

La estrategia tiene 17 recomendaciones, que compren-

Paquetes de ayuda comunitaria. 2005 -2011
Capacitacion para el personal de
atencién a personas mayores.
Servicio de consejeria para el manejo
del comportamiento de demencia.
Apoyo e informacion para individuos
con demencia y sus familias.

Fondos para investigacion.

Becas para apoyo comunitario.

(el financiamiento
contintia hasta
2013)

Educacion y capacitacion del personal. 1999-2004
Capacitacion del personal médico.

Aumento del conocimiento,

informacién y educacion.

Planificacion para ambientes

apropiados, seguros y protegidos.

Servicio de descanso para los cuidadores.
Investigacion de las necesidades

de los cuidadores.

Directivas anticipadas sobre la opcién de atencion.
Recursos para consultas psicogeriatricas.

Apoyo y coordinacion de

diagnésticos especializados.

Iniciativa intergeneracional de voluntarios.

2011-2015
Diagnoéstico oportuno.

Calidad del diagnéstico.

Mejorar la comunicacion interdisciplinaria.

Atencién para personas con demencia

y sus cuidadores informales.

Sensibilizacién, particularmente sobre

planificacién avanzada de la atencién y

preparacion de futuros cuidadores.

2009-2014

den tres temas principales:

2008-2010

Aumentar la sensibilizacién y la comprension.
Apoyo y diagnéstico temprano.

Desarrollar servicios que ayuden a las
personas a vivir bien con demencia.

Aumentar el apoyo a los cuidadores. 2008-2012
Fortalecer la coordinacion entre

todos los involucrados.

Permitir que los pacientes y sus familiares

elijan el apoyo en el hogar.

Mejorar el acceso al diagndstico

y las rutas de atencion.

Mejorar la atencién residencial para una mejor
calidad de vida de los que padecen Alzheimer.
Reconocer las habilidades y desarrollar
capacitaciones para los profesionales de la salud.
Hacer un esfuerzo sin precedentes

en materia de investigacion.

Organizar una vigilancia epidemiolégica

y dar seguimiento.

Proveer informacion para la sensibilizacion

del publico en general.

Promover consideraciones éticas

y un enfoque ético.

Hacer del Alzheimer una prioridad europea.

Promover la investigacion del estado de situacion.
Acelerar las investigaciones y el desarrollo.
Promover el diagnéstico temprano y

proveer atenciéon médica apropiada.

Hacer difusion de la atencién y el apoyo adecuado.
Adoptar medidas para personas

con demencia precoz.

2008 (sin fecha
limite)

2008-2013
Diagnoéstico temprano.

Prevencion y tratamiento.

Construccion de infraestructura.

Sensibilizacién del publico.

2011-2013

Expansion de los servicios comunitarios.

Mejora del seguro para la atencién de largo plazo.
Red de servicios para la demencia.

Gestion de la ley de demencia.

Referencia
122

Referencia
128

Referencia
124

Referencia
121

Referencia
125

Referencias
126y 127

Referencias
128 y 129

Nota: Planes publicados a partir de enero de 2012.
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Paises
Bajos

Irlanda del
Norte

Noruega

Escocia

Suiza

(Plan
Subnacional
del Cantén
de Vaud)

Estados
Unidos de
América

Gales

Nombre del plan/
politica/
estrategia

Visién/metas/
objetivos

Atencién de las
personas con
demencia.

“Mejorar la calidad de

vida de las personas

con demencia y sus
cuidadores; y proveer

a los profesionales,

las herramientas que
necesitan para ofrecer una
atencion efectiva”.

Mejorar los servicios
para la demencia en
Irlanda del Norte

“Mejorar la calidad de

vida de las personas

con demencia y sus
cuidadores; y proveer

a los profesionales,

las herramientas que
necesitan para ofrecer una
atencion efectiva”.

Plan de Demencia
2015

“Mejorar la atencion

de las personas con
demencia, sus cuidadores
familiares y los cuidadores
profesionales”.

“Que en Escocia se
puedan proveer cuidados
y tratamientos de clase
mundial para la demencia,
aseguran-do que las
personas con demencia
y sus familiares sean
apoyados de la mejor
forma posible para

poder vivir bien teniendo
demencia”

Estrategia Nacional
de Escocia contra la
Demencia.

Maladie d’Alzheimer
et maladies
apparentées

Mejorar las vidas de las
personas con demencia y
el reconocimiento de sus
necesidades por parte del
sector salud.

Planes subnacio- =
nales (Arkansas,
California,

Colorado, lllinois,
lowa, Kentucky,
Louisiana, Maryland,
Michigan, Minnesota,
Mississippi, Missouri,
New York, North
Dakota, Oklahoma,
South Carolina,
Tennessee, Texas,
Vermont, Virginia,
West Virginia )

Vision Nacional de la
Demencia para Gales

Una vision para crear
“comunidades de apoyo a
la demencia”

Areas de accion

e Crear una variedad de opciones de
atencién coordinadas, que satisfagan las
necesidades y los deseos del cliente.

e Pautas y apoyo suficiente para las personas
con demencia y sus cuidadores.

* Medicion de la calidad con indicadores
para la atencién de la demencia.

* Elresultado fundamental debe ser
garantizar la continuidad de la atencion.

* Reducir el riesgo o retrasar el
inicio de la demencia.
Aumentar el conocimiento.

Apoyar a las personas con demencia.
Apoyar a los cuidadores.

Legislacion.

Investigacion.

* Mejorar la calidad de la atencién mediante
medidas de desarrollo e investigaciones.

e Aumentar el conocimiento y las habilidades
del personal y aumentar la cantidad.

* Mejorar la colaboracién entre las profesiones.

* Apoyo a programas de “Cuidados Activos”,
tales como los centros de dia.

e Apoyar la colaboracién entre
familiar y profesionales.

Acciones dirigidas a dos areas claves del suministro
de servicios:

e Lamejora de la informacion y el
apoyo post- diagnodstico.

e La provisién de atencién en hospitales
generales y alternativas a la hospitalizacion.

e FEvaluacion geriatrica y formacion/educacion
de profesionales médicos y de la salud.

e Coordinacién de la atencion.

e Descanso para los cuidadores familiares.

Temas comunes que son parte central de estos
planes:

acceso al diagnostico;
entrenamiento para profesionales;
apoyo a los cuidadores familiares; y
foco en la deteccion y el acceso

a un diagnostico correcto.

e Mejorar la provision de servicios (colaboracion)
e Diagndsticos e intervenciones oportunas.
* Mejorar el acceso a la informacion, el apoyo
y los servicios de promocién y defensa.
* Mejorar la capacitacion del personal.

CUADRO 3.1 Politicas y planes nacionales y subnacionales para demencia (continuacion).

Nota: Planes publicados a partir de enero de 2012.

Promover evaluaciones y diagnésticos oportunos.

Cronograma

2008-2011

2011-2015

2007-2015

2010-2013

(con informes anuales
y el compromiso de
revisar el plan para

el 2013)

2010-2018

2011 (sin fecha limite)

Referencia
130

Referencia
131

Referencia
132

Referencia
133

Referencia
134

Referencia
135

Referencia
136

36



LA DECLARACION DE KYOTO
2004 ALZHEIMER’S DISEASE
INTERNATIONAL

(Federacion internacional de asociaciones de Alzheimer)

10 AREAS DE ACCION:

DESARROLLAR PLANES Y POLITICAS
PARA LA DEMENCIA: ASPECTOS CLAVES

Como se describe en el Cuadro 3.1, existen varios aspectos claves
relacionados con el desarrollo e implementacion de politicas y
planes para la demencia que son comunes a muchos de ellos vy,
por lo tanto, para asegurar que en esos documentos se
contemplen las necesidades de una manera efectiva y sostenible,
es probable que se deban tener en cuenta los aspectos
fundamentales que se resumen a continuacioén.

ENTENDER EL ALCANCE DEL PROBLEMA

A nivel mundial, los Informes Mundiales de Alzheimer (3,7) y este
informe de la OMS proveen una cuantificacién del alcance del
creciente impacto de la demencia en los paises. Muchos de ellos
han creado sus propios informes sobre la prevalencia nacional y el
impacto econémico de la demencia. Antes de que los paises
desarrollen sus planes o politica nacionales, se requiere
informacion sobre las necesidades de la poblacién, asi como sobre
la prevalencia y la comprension a nivel comunitario. También se
debe realizar una evaluacion de los sistemas y servicios sociales,
comunitarios y de salud existentes, incluyendo los servicios de
apoyo a los cuidadores y una identificacion de las brechas.
Entender el alcance del problema ayuda a definir la vision y los
objetivos de la politica y/o plan, e incluye el siguiente analisis:
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a) Las cifras nacionales — No existe sustituto para las
estimaciones nacionales de necesidad fiables, empezando por el
numero de personas con demencia. Los avances en la
investigacion sobre la definicion de casos y los estudios
poblacionales han producido informacién soélida sobre la
epidemiologia de la demencia que puede ser utilizada, junto con
los datos demograficos locales y nacionales, para generar una
estimacién precisa de la cantidad de personas con demencia,
tanto en el pais como en cada region. No existe una herramienta
mas poderosa para lograr un compromiso politico y financiero que
una informacion relevante, obtenida localmente.

b) Los costos nacionales — La preocupacion principal del
gobierno es el costo. Utilizando las mejores medidas nacionales
disponibles sobre el uso de los servicios de demencia, sumandoles
los costos de los servicios y el nUmero de personas con demencia,
podemos mostrar el costo de la enfermedad. Es dificil calcular el
costo del trabajo realizado por los cuidadores familiares, y la
situacion del trabajo no reconocido para ofrecer atencién (costos
de oportunidad) es controvertida. Se necesita un enfoque
pragmatico aprovechando al méaximo los datos.

c) Proyecciones futuras de cifras y costos — Todos los paises
tienen proyecciones poblacionales. El nimero de personas con
demencia en los proximos 20-30 afos también puede ser
pronosticado, como se explica en el Capitulo 2. La existencia de
estimaciones fiables de la situacion actual permitira calcular las
proyecciones de crecimiento en cuanto a cifras y costos de la
demencia en el futuro. Estas cifras dejaran clara la necesidad de un
plan estratégico para la demencia y apoyaran firmemente el
argumento de que el mismo debe desarrollarse mas a nivel
nacional que a nivel local.

d) El estado de los servicios actuales — Si se cuenta con
servicios de alta calidad para el diagnéstico, tratamiento y la
atencion de personas con demencia y sus familias, estos deben ser
preservados y ampliados. En el caso de que los servicios no fueran
“aptos para su propésito”, tal vez va a ser necesario realizar
cambios. Un andlisis critico de la actual prestacion de servicios,
incluyendo sus fortalezas y debilidades, podria brindar informacion
sobre como seria un sistema modificado y serviria de base para
edificar ese sistema. Tales analisis generalmente muestran que el
nivel de diagnoéstico y tratamiento de las personas con demencia
es bajo, con un alto indice de variacion entre las areas mas activas
y las menos activas.

e) Validacion externa — Para lograr credibilidad, es muy util que
una evaluacion externa e imparcial llegue a las mismas
conclusiones que el analisis. Por ejemplo, en el Reino Unido, el
trabajo de la Oficina Nacional de Auditoria (744) y la subsecuente
investigacion por parte del Comité de Cuentas Publicas de la
Cémara de los Comunes (745), proporcionaron una validacion
externa fundamental sobre la naturaleza y el contenido de la
politica nacional.
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ORGANIZACION DE LA ATENCION DE LA DEMENCIA
EN EL LIBANO

FRANCIA: PLAN NACIONAL PARA EL “ALZHEIMER
Y ENFERMEDADES RELACIONADAS”




INVOLUCRAR A TODAS LAS PARTES INTERESADAS DE
RELEVANCIA

Es fundamental realizar una consulta amplia con todas las partes
interesadas pues puede generar una comprension y apropiacion
compartida de la politica y ayudar a asegurar que las estrategias se
dirijan realmente a las necesidades de la comunidad con
demencia. Este proceso puede ser lento y laborioso, pero su valor
potencial reside en que la inclusion y la integralidad de la consulta
le daran validez al momento de pasar a la implementacion. En
muchos paises, la responsabilidad de atender a las personas
mayores con demencia no es solo del ministerio de salud, también
recae dentro de la obligacion de otros ministerios, como el de
bienestar social. Por lo tanto, cualquier plan o politica de demencia
dentro de un pais requiere de esfuerzos coordinados entre
diferentes ministerios gubernamentales (Recuadro 3.2). Las
consultas deben incluir a profesionales de la salud, a cuidadores y
a las personas con demencia. También deberian incorporar grupos
con necesidades especiales — incluyendo, si se considera
apropiado, poblaciones indigenas y minorias étnicas, grupos de
migrantes y personas jovenes con demencia.

IDENTIFICION DE AREAS PRORITARIAS PARA LA ACCION

Las areas prioritarias deberian abordar las areas claves
identificadas por el analisis de situacién. Podrian incluir:
sensibilizacion de la comunidad, acceso a la atencion social y de
salud durante la enfermedad, desarrollo de una red calificada de
apoyo social y de salud, apoyo a los cuidadores informales, e
investigacion en prevencion y tratamiento. Un principio fundamental
en el desarrollo de politicas, planes o programas de demencia es el
de incorporar un enfoque ético (que se discute mas detalladamente
en otra seccion). Por ejemplo, el Recuadro 3.3 proporciona una
breve informacién sobre las prioridades identificadas en el Plan
Nacional de Francia.

En la encuesta de demencia de la OMS, los encuestados de 12
paises declararon que su pais ofrecia por lo menos un programa
dirigido a la demencia. Las areas programaticas identificadas con
mayor frecuencia fueron investigacion (11 paises, 37% del total) y
sensibilizacién (10 paises, 33%). Tanto Japdn como la Republica de
Corea reconocieron la necesidad de educar a sus ciudadanos para
vencer el estigma vy la discriminacion asociada con la demencia (el
Recuadro 6.1 ofrece un resumen del programa de educacion
publica del Japdn). Los programas de reduccion de riesgos (8
paises, 27%), de servicios de atencidon comunitaria (8 paises, 27%),
de atencién residencial (7 paises, 23%), y de educacion y
capacitacion del personal (7 paises, 23%), fueron también
identificados como areas importantes para la accion. Los
encuestados de cuatro paises (13%), reportaron otros programas,
como los de mejora en el manejo de las personas con demencia en
los servicios de urgencia, y la formacién en el manejo de los
sintomas psicolégicos y conductuales de la demencia.

IMPLEMENTACION DE POLITICAS Y PLANES

La implementacion puede ser un reto. Las decisiones sobre en qué
invertir pueden ser a nivel local o con proveedores independientes
de atencién médica. Convencer a los planificadores de salud que
vale la pena invertir en servicios de demencia es el objetivo
principal de la fase de implementacion. La implementacion requiere
de liderazgo a nivel local, regional y nacional.
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ASIGNACION DE RECURSOS

El compromiso financiero con las politicas y planes es crucial. El
financiamiento debe ser confiable y sostenible. Por ejemplo, la
Republica de Corea detalla claramente su estrategia de
financiamiento. Un aumento en la primas de los seguros médicos
de todos los mayores de 20 afnos puede generar fondos para
servicios destinados a personas de mas de 65 afios con
enfermedades relacionadas con el envejecimiento, como la
demencia. Sin embargo, se estima que sélo 4% de la poblacion
adulta mayor podra recibir esta ayuda del gobierno debido a un
tope en las tasas de participaciéon, mientras que 8,3% de esa
misma poblacién tiene demencia.

COLABORACION INTERSECTORIAL

La colaboracion intersectorial es esencial para asegurar el maximo
de los beneficios. Las politicas y planes deben identificar el papel y
las responsabilidades de los diferentes sectores involucrados, tales
como agencias gubernamentales (salud, educacion, bienestar
social, vivienda), instituciones académicas, asociaciones de
profesionales, proveedores de salud general y especialistas,
grupos defensores de la causa de la demencia y otras ONG.

DESARROLLO DE UN CRONOGRAMA Y UN SISTEMA DE
MONITOREO Y EVALUACION

Finalmente, se debe desarrollar un plan de accién y un cronograma
de aplicacion para cada una de las areas. Ademas, los
mecanismos de seguimiento y evaluaciéon deben ser reconocidos y
desarrollados de forma explicita.

CONSIDERACIONES ADICIONALES EN PAISES DE
INGRESOS BAJOS Y MEDIANOS

Los PIBM tienen que superar una serie exclusiva de obstaculos al
momento de desarrollar politicas o planes efectivos contra la
demencia.

Baja prioridad de los trastornos mentales y neuroldgicos: Los
trastornos mentales y neurologicos son frecuentemente considerados
de baja prioridad. El Atlas Mental de la OMS informé que 60% de los
paises tiene una politica dedicada a la salud mental y 71% posee un
plan de salud mental (747). En la mayoria de estos paises, existe una
disposicion concreta formulada para el cuidado de personas con
demencia. Nigeria tiene una declaracion, pero no una politica formal
sobre envejecimiento. Aunque no se hace referencia especifica a la
demencia, el gobierno ha declarado que considera de suma
importancia el cuidado de los ancianos (748). En la India, se estan
encaminando hacia la inclusion de disposiciones especiales para
personas con demencia en la Politica Nacional del Adulto Mayor y el
Programa Nacional de Salud Mental (Recuadro 3.4)

Conocimiento y comprensién deficiente: Este es frecuentemente un
tema importante. Se requieren mas recursos, COmpromiso y
atencién para concientizar y mejorar la educacion sobre la
demencia. El conocimiento y las creencias de la gente sobre la
demencia pueden variar mucho entre las culturas y deben ser
tomados en cuenta a la hora de desarrollar campanfas de
sensibilizacion (ver Capitulo 6).
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INDIA: HACIA UNA POLITICA NACIONAL SOBRE DEMENCIA

Falta de recursos e infraestructura: En muchos PIBM la
infraestructura del sector salud cuenta con pocos recursos vy el
objetivo principal de los gobiernos y los proveedores de salud son
las enfermedades transmisibles. Hay una ausencia de recursos
para brindar procesos de diagndstico y gestion eficaces. El
desarrollo de los servicios tiene que ser adaptable al sistema
existente. El Capitulo 4 discute algunos de los mecanismos para
mejorar la prestacion de servicios para demencia a través del
fortalecimiento de los sistemas de atencion social y de salud.

Muchos PIBM carecen de un sistema de asistencia social, lo cual
puede resultar en una carga financiera importante para las
personas con demencia y sus cuidadores. Por otra parte, los
gobiernos suelen tener recursos limitados para asignar al accionar
en demencia. Una estrategia sostenible tendra que ser de bajo
costo en su implementacion y mantenimiento y, a pesar de ello, ser
capaz de llegar a poblaciones extensas.

La mayoria de las investigaciones sobre factores de riesgo se llevan
a cabo en paises de ingresos altos. Mientras que algunos factores
de riesgo pueden ser aplicables a nivel mundial, se necesitan mas
estudios en PIMB para comprender mejor los diferentes contextos
sociales y ambientales (ver Capitulo 2 para mas detalles).

Integracion del cuidado de la demencia con otras prioridades:
En los PIBM, podria haber oportunidades para integrar la atencion
de la demencia en otras politicas o prioridades, lo que implicaria
una mayor atencion, por ejemplo, a través de:

e |aincorporacién de la salud mental en la atencién primaria;

¢ |a aplicacion del Programa de Accion para Superar las Brechas
en Salud Mental (mhGAP) de la OMS, con el objetivo de mejorar
la atencion de los trastornos mentales, neuroldgicos y por uso de
sustancias (incluyendo la demencia) en los PIBM (Recuadro 4.2);

e |a implementacion de la Declaraciéon Politica de la  Reunion
de Alto Nivel de la Asamblea General de Naciones Unidas sobre
prevencion y control de enfermedades no transmisibles;

e el desarrollo y ejecucion de politicas y planes para personas
mayores;

e ¢l desarrollo de propuestas para el envejecimiento activo,
especialmente las que contribuyen a la reduccion de riesgos,
tales como programas de ejercicios fisicos y mayores
oportunidades para la actividad social (Recuadro 6.4); y

e el mejoramiento de las condiciones de la vida diaria, como

fue recomendado por la Comisién sobre los Determinantes
Sociales de la Salud de la OMS en el afo 2008 (750).
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PROTECCION SOCIAL Y LEGAL,
DERECHOS HUMANOS Y ETICA

PROTECCION SOCIAL DE PERSONAS CON
DEMENCIA Y SUS CUIDADORES

“No hay tema de mayor importancia que el envejecimiento de la

poblacion y el proveer proteccion social para personas mayores.

Esto afecta a la naturaleza misma de nuestras sociedades y
concierne no solo a los ancianos, sino a todos los sectores de
la poblacion” (Joseph Stiglitz, economista ganador del Premio
Nobel) (157).

EL PAPEL DE LA PROTECCION SOCIAL

La proteccion social es esencial para mejorar el acceso a

los servicios y asegurar que las personas no experimenten
dificultades financieras como resultado de tener que pagar por
dichos servicios. Las estrategias de proteccién social consisten
en politicas y programas disefiados para reducir la pobreza

y la vulnerabilidad de las personas. Esto es especialmente
importante en la actual situacién de desaceleracion econémica,
la globalizacién de las enfermedades, y la creciente demanda de

Gobierno territorial Il Seguro de salud

I Dinero propio I Otros privados
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FIGURA 3.1 Composicién del gasto en salud medido en délares estadounidenses ($USD).

M

atencion a largo plazo asociada, en gran parte, con la poblacion
envejeciente.

La proteccioén social en la vejez es fragil y depende de la
interaccion de muchos factores — tales como la salud, la vivienda,
el apoyo familiar, y las fuentes y niveles de ingreso. Parte del
apoyo esta disponible a través de beneficios financieros para
personas mayores, particularmente en paises de ingresos altos.
No obstante, muchas personas en PIBM no tienen acceso a
beneficios financieros como un plan de retiro, pensiones por
discapacidad o beneficios compensatorios para cuidadores, y
deben de afrontar por cuenta propia los gastos médicos y otros
servicios esenciales. Esto conlleva barreras para el acceso a los
servicios entre los pobres y puede provocar severas dificultades
financieras. En los paises de ingresos bajos, la proporcion de
pagos del propio bolsillo en el total de gastos de salud, medidos
en ddlares estadounidenses, fue 50% comparado con solo 14% en
paises de ingresos altos (Figura 3.1) (152). El Recuadro 3.5 presenta
un perfil de dependencia (necesidad de atencion) entre personas
mayores y sus consecuencias en la Republica Dominicana, donde
la cobertura de las pensiones es una de las méas bajas en América
Latina. En muchos paises del Africa y Asia, las barreras financieras
y la falta de proteccién social también ocupan un lugar importante,
como es evidente en el caso de China y Nigeria (Recuadro 3.5).

Il Planes privados prepagos

Mediano-Bajo Bajo

Fuente: Referencia 152
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PROTECCION SOCIAL INADECUADA

EL CASO DE LA REPUBLICA DOMINICANA

EL CASO DE CHINA

EL CASO DE NIGERIA




Cuba (urbana) 323 81.4 0.9

Republica

Dominicana 242 27.3 0.8
(urbana)

?ﬁﬂiﬁ‘;‘i'a 146 411 4.1
Peru (urbana) 130 58.5 1.1
Per (rural) 36 66.7 0.0
México (urbana) 93 78.5 14
México (rural) 87 34.5 2.3
China (urbana) 84 84.5 0.0
China (rural) 56 10.7 0.0
India (urbana) 75 13.3 2.7
India (rural) 108 26.9 0.0

7.4 5.6 19.5
23.6 13.7 251
2.7 2.7 13.4
5.4 1.6 16.4
0.0 8.6 25.1
7.5 3.2 4.3
17.2 12.6 5.8
11.9 0.0 0.0
23.2 3.6 7.8
28.0 28.0 5.3
44.4 17.6 10.9

CUADRO 3.2 Proteccion social de las personas con demencia en PIBM (758)

En los ultimos afos, los paises de ingresos altos han
experimentado los desafios fiscales que deben enfrentar los
gobiernos para satisfacer los anticipados crecientes costos de la
atencion social y de salud a largo plazo para personas mayores
con enfermedades cronicas, entre ellas, y muy especialmente, la
demencia. También existe un gasto considerable por parte de la
familia debido a la reduccién del trabajo remunerado por parte de
los cuidadores y al alto costo de los servicios de atenciéon donde
no estan subsidiados por el estado. En los PIBM, a pesar de que
hay una mayor dependencia de la unidad familiar como recurso, el
apoyo familiar no es ni ubicuo ni comprensivo. Las formas
tradicionales de apoyo estan siendo socavadas por una mayor
migracioén interna e internacional, una menor fertilidad, niveles mas
altos de educacion, y un aumento de la participacion de las
mujeres en el ambito laboral, lo cual reduce la disponibilidad y la
disposicion de los hijos (as) (principalmente hijas y nueras) para
brindar atencién (711).

La mayor parte de la informacién de los PIBM proviene de los
centros del estudio poblacional de demencia 10/66. La desventaja
econdmica asociada a la labor de los cuidadores fue un hallazgo
clave. Una alta proporcion tuvo que reducir o renunciar a sus
empleos remunerados para poder brindar atencién. Eran pocos los
ancianos con demencia de distintas localidades del 10/66 en PIBM
que recibian pensiones o apoyo gubernamental; y practicamente
ninguno recibia pensiones por discapacidad. Algo alarmante,
fueron los altos indices de inseguridad alimentaria (personas con
demencia que pasan hambre debido a la falta de recursos para
comprar comida) observados en la Republica Dominicana, areas
rurales de México y Peru, y en ambas localidades de la India (757,
158). Los regalos de dinero en efectivo por parte de la familia
(transferencias familiares) fueron identificados como una importante
fuente de ingreso en los centros del estudio 10/66 con baja
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cobertura de planes pensién. Sin embargo, en muchas localidades,
una minoria sustancial de ancianos con demencia no tenia hijos
que vivieran cerca, ni estaban disponibles para proveer apoyo
(Cuadro 3.2).

En algunos PIBM, los gobiernos han buscado colocar la
responsabilidad del cuidado y apoyo financiero de los padres
ancianos, en las familias (771). Por ejemplo, en 2007, el parlamento
de la India promulgé una ley obligando a los hijos a proveer
manutencion a los padres, y los que no cumplian con ella,
enfrentaban multas o una breve pena de prision. La ley fue
promulgada en respuesta a preocupaciones frente al hecho de que
las personas mayores estaban siendo desatendidas desde el punto
de vista fisico y econdmico por sus familiares. Esta legislacion
también incluyd una provision para que el estado creara hogares
para ancianos, limitando el acceso a personas pobres y sin hijos.
Es probable que estas medidas resulten efectivas solo de manera
parcial en cuanto a extender y profundizar la proteccién social.
Dadas las tendencia demograficas, sociales y econdémicas
descritas anteriormente, parece inevitable que el estado aumente
su rol (ver también el Capitulo 2). Se podria manejar mas
efectivamente esta tendencia, incentivando y apoyando la atencién
informal.

La encuesta de demencia de la OMS pudo también proveer
informacién adicional sobre beneficios financieros para los
ancianos con demencia y sus familias. Cuando se pidi6é que se
reportaran los beneficios sociales y econémicos para las personas
con demencia, surgieron diferencias significativas entre las
respuestas de los paises de ingresos altos y los PIBM. Por ejemplo,
19 de 22 (86%) de PIBM informaron que no existia una pension
para personas con demencia (Figura 3.2). Sin embargo, Rusia
informé que cuando un miembro del personal médico-social
documenta la presencia de una discapacidad en un paciente, el
paciente puede recibir un apoyo financiero de hasta alrededor de
$20 délares estadounidenses al mes. Muchos encuestados
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sugirieron que las personas con demencia deberian recibir una
pensién por discapacidad.

Los ocho paises de ingresos altos incluidos en la encuesta,
reportaron tener subsidios para medicamentos o planes de
reembolso que se pueden aplicar a medicamentos que mejoren los
sintomas de la demencia; sin embargo, puede que no se cubran
todos los medicamentos disponibles. Solo 6 de los 22 (27%) PIBM,
dijo tener un plan de subsidio para medicamentos. México informé
que algunos planes de medicamentos estan disponibles para
empleados de empresas privadas.

HACIA UN APOYO SOCIAL UNIVERSAL

El financiamiento de la atencion social y de salud mediante pagos
directos o por cuenta propia es particularmente problematico para
la demencia y otras enfermedades cronicas en ancianos. La
cronicidad implica la necesidad de un cuidado continuo, lo que
conlleva un crecimiento de los costos. Al mismo tiempo, las
personas mayores, particularmente en PIBM, tienden a no tener un
ingreso seguro y sus familias pueden experimentar dificultades
econdmicas debido a los costos y a las obligaciones inherentes a
la atencion. Los programas universales de pensiones sociales no
contributivas, las pensiones por discapacidad especificas y los
beneficios para cuidadores, pueden tener un papel importante que
desempenar en la solucion de este problema. Las pensiones
sociales proveen seguros contra riesgos que enfrentan los
ancianos, incluyendo la incertidumbre de cuanto tiempo viviran,
cuanto tiempo se mantendran saludables y si pueden o no contar
con el apoyo de otros, en caso de ser necesario. Las pensiones
sociales juegan un papel significativo en aliviar la pobreza crénica
(159); el tener un pensionado en la familia reduce el riesgo de que el
hogar caiga en la pobreza (160). Es probable que los ancianos
dependientes se vean particularmente beneficiados a medida que
se fortalezca e incentive la atencién informal y que la atencion
formal paga sea mas asequible.
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POLITICAS Y PLANES PARA LA DEMENCIA, LEGISLACION Y TEMAS DE ETICA

Otro mecanismo de apoyo podria ser un sistema de prepago.
Cuando se formula una politica de mancomunacion de riesgos o
métodos de prepago, hay tres amplios temas a considerar.
Primero, la mancomunacion que protege la necesidad de salud de
solo un pequefio nimero de personas, no es viable a largo plazo.
Segundo, en todo pais habra una proporcién de personas pobres
que tendran que ser subsidiadas por el gobierno. Tercero, la
contribucion debe ser obligatoria, de lo contrario, los ricos y
saludables elegiran no contribuir y entonces no habra fondos
suficientes para cubrir las necesidades de los pobres y enfermos
(167). Un ejemplo del sistema de prepago para apoyar a los que
enfrentan necesidades de atencién a medida que van
envejeciendo, es el seguro de cuidados a largo plazo del Japén,
que permite a los usuarios tener acceso a toda una gama de
servicios y no solo a los servicios de salud (Recuadro 3.6)

PROTECCION LEGAL PARA PERSONAS
CON DEMENCIA Y SUS FAMILIARES

PROTEGER LOS DERECHOS HUMANOS DE LAS
PERSONAS CON DEMENCIA

Las personas con demencia y sus cuidadores tienen los mismos
derechos humanos que cualquier otro ciudadano.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la Naciones Unidas, compromete a las Estados
Partes a asegurar y promover el completo ejercicio de todos los
derechos humanos vy libertades fundamentales de las personas
con discapacidad mediante la adopcion de medidas legislativas, la
promocién de estandares y pautas, la promocion de la
investigacion, el acceso a la informacion, y la promocién de la
formacion de los profesionales y el personal que trabaja con
personas con discapacidad respecto de los derechos reconocidos
por la Convencién (163).

86%

12%

4%
|

No Otros

FIGURA 3.2 Encuesta de la OMS sobre demencia: porcentaje de paises que informan contar con beneficios financieros y sociales

para personas con demencia
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El articulo 1 proclama que el propésito de la Convencion, es
“promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad y promover
el respeto de su dignidad por ser esta inherente” (163, 164).

Es bien sabido que a las personas con demencia a menudo se les
niegan los derechos y libertades basicas disponibles para otras
personas. En muchos paises, los servicios de atencion de mayores
y de cuidados intensivos utilizan muy frecuentemente restricciones
fisicas y quimicas, a pesar de existir regulaciones para defender el
derecho a la libertad y la libre eleccion. La mayoria de los que
sufren este tipo de restricciones tienen deficiencias cognitivas (165).

El uso de restricciones es muchas veces racionalizado por aquellos
que las consideran necesarias para garantizar la seguridad de la
persona, para controlar su excitacion o los comportamientos
“inaceptables”, o para prevenir interferencias con el tratamiento o la
resistencia al mismo (165, 166). Tales actitudes, reflejan los desafios
éticos inherentes al apoyo y proteccion de las personas con
demencia. La legislacion no siempre podra, por si sola, asegurar la
proteccion de los derechos. Otras formas de privacion de los
derechos basicos pueden ser mas deliberadas en la intencién, por
ejemplo, cuando un tercero utiliza el engafno para tener acceso a
los bienes de una persona.

Es esencial que los derechos sean reconocidos, respetados y
protegidos para asi fortalecer a las personas con demencia, a los
que las apoyan y a la comunidad en su conjunto. También se
requiere un marco legislativo adecuado y solidario para garantizar
la maxima calidad en la prestacion de servicios a las personas con
demencia y sus cuidadores. Para la defensa de los derechos de las
personas con demencia es fundamental reconocerles su
capacidad. Cuando la capacidad se ve afectada por la enfermedad,
una expectativa legitima de la ley es que se establezca una
estructura dentro de la cual se reconozcan y protejan de forma
apropiada tanto la autonomia como la libre determinacion.

PRESENCIA DE DISPOSICIONES LEGALES

En muchos paises, existen disposiciones legales para personas
cuya capacidad se ha visto afectada por un problema de salud
mental. Estas disposiciones incluyen los procesos para consentir o
rechazar el tratamiento, el uso de una tercera persona como apoyo
o sustituto para tomar decisiones, y procedimientos de aplicacién
para directrices por adelantado.

Los resultados de una encuesta realizada en 2005 por Alzheimer
Europe proporcionan informacién acerca de criterios legales sobre
consentimiento, capacidad e incapacidad en méas de 20 paises
europeos (167). Los sistemas legales de los paises encuestados
reconocieron el derecho de un individuo con capacidad para dar o
negar su consentimiento al tratamiento, y todos se basaron en la
presuncién de capacidad (es decir, se asume que toda persona
posee la capacidad de tomar sus propias decisiones, a menos que
se haya demostrado lo contrario). La mayoria de los paises tenian
algun tipo de disposicién para la sustitucion de la toma de
decisiones, primordialmente a través de familiares o tutores
designados por los tribunales. En algunos paises, la legislacion
permitia un grado de flexibilidad en estos sistemas, reconociendo
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que la capacidad mental puede fluctuar o declinar con el tiempo.
En una minoria de paises se aprobaron leyes para permitir que una
persona designe quién tomara sus decisiones si su capacidad se
viera deteriorada en el futuro, en lugar de depender de una
decision judicial.

Un componente importante de la sustitucion de la toma de
decisiones es asegurar que los derechos de la persona estén
protegidos del abuso y la explotacion por parte de una tercera
persona o su apoderado. Por ejemplo, debe haber un proceso para
proteger a la persona contra el uso indebido de sus fondos.

La informacioén recopilada por la encuesta sobre demencia de la
OMS sugirié que la legislacion relacionada con la proteccion de los
derechos de los mayores con demencia en PIBM es muy limitada.
El Cuadro 3.3 muestra el porcentaje de paises de ingresos altos y
PIBM que reportaron la presencia de legislaciones y/o regulaciones
especificas sobre capacidad, toma de decisiones y protecciéon
contra la negligencia o el abuso social y financiero.

LA CAPACIDAD Y EL APOYO A LA TOMA DE DECISIONES

Es una cuestion de principios que los adultos que son capaces
de hacerlo tienen derecho a tomar sus propias decisiones
sobre el cuidado de su salud y el bienestar personal. La

CDPD reconoce que en casos de discapacidad las personas
pueden necesitar apoyo para tomar decisiones.

Una estructura como tal, deberia incluir los procesos apropiados
para apoyar la toma de decisiones de acuerdo con el Articulo
12.3 de la CDPD, el cual establece que “Los Estados Partes
adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a
las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar
en el ejercicio de su capacidad juridica”. La cuestién de la
capacidad, sin embargo, no siempre es sencilla en el contexto de
la demencia. ;Cuando puede una persona que tiene demencia
tomar decisiones informadas? Debido a la naturaleza progresiva
del sindrome, es posible que su habilidad de comprender y tomar
decisiones disminuya poco a poco con el tiempo. No obstante, la
presencia de la demencia no justifica asumir que una persona no
puede tomar decisiones sobre todos los aspectos de su vida.

El Articulo 12 de la CDPD, apoya distanciarse de la suposicién
de que las personas con discapacidad mental son incapaces de
tomar decisiones, y propugna una “presunciéon de capacidad”

- es decir, se asume que una persona es capaz de tomar sus
propias decisiones, a menos que se haya podido demostrar

lo contrario en todos los aspectos de la toma de decisién. La
Convencion da un enfoque funcional a la capacidad legal, a
través de la cual las habilidades funcionales de una persona,
su conducta y capacidades (es decir, lo que una persona
entiende, sabe y cree) son directamente relevantes a su
habilidad para tomar decisiones. Esto contrasta con el enfoque
por diagnoéstico (es decir, la presuncion de que la falta de
capacidad se aplica a todas las personas con demencia), o
con el enfoque por resultados (es decir, la evidencia de haber
fallado en un area, implica la falta de capacidad en todas) (764).
Aunque la CDPD se refiere a las personas con discapacidades
mentales en general, tiene alguna aplicacion para la capacidad
y la toma de decisiones de personas con demencia.
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SEGURO PARA LA ATENCION A LARGO PLAZO EN JAPON

Paises de
Estructura legislativa y/o regulatoria: ingresos
altos N=8
Para determinar la capacidad de una persona con demencia para tomar decisiones financieras o legales 7 (87.5%) 8 (36.3%)
Para peljmltlr el apoyo a la toma de decisiones cuando una persona necesite ayuda para hacerlo debido a la 6 (75.0%) 3 (13.6%)
demencia
Para_ incluir salvaguardias que protejan del mal uso de la tutela y de los procesos de toma de decisién 6 (75.0%) 8 (36.3%)
sustitutos
Para permitir la aplicacion de directivas por adelantado (v.g. decisiones relacionadas con los tratamientos para
. . . . . 6 (75.0%) 3 (13.6%)
prolongar la vida y medidas de soporte vital en casos de demencia en su fase terminal)
Para proteger los derechos de las personas a no ser discriminadas a causa de la demencia (v.g. en relacién al
SIS L 5 (62.5%) 4 (18.1%)
trabajo, vivienda y seguro médico)
Para proteger a las personas con demencia contra el abuso o abandono fisico, verbal, financiero o emocional 7 (87.5%) 6 (27.2%)

(por parte de miembros de su familia, proveedores de servicios u otros)

CUADRO 3.3: Encuesta de demencia de la OMS: informe sobre la presencia de legislacién relevante.
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Para evitar, o por lo menos reducir, los problemas inherentes a

la capacidad limite (borderline capacity), se deberia poner mayor
énfasis en la toma de decisiones apoyada — por ejemplo, por
parte de un familiar de confianza o defensor formal. Esta forma

de asistencia para la toma de decisiones puede ayudar a cerrar

la brecha entre el momento en el que una persona con demencia
es completamente capaz de tomar decisiones y cuando ya se
hace necesario que un apoderado tome las decisiones de manera
regular (168). Aunque el apoyo sea de casi un 100%, se deberian
tomar en cuenta las preferencias pasadas de la persona (164).

Un modelo de toma de decisiones con apoyo, que involucra a la
persona lo mas posible en cada etapa, ayuda a garantizar que
cuando llegue el momento en el que la capacidad se vea reducida
de forma dramatica, aquellos que la han estado ayudando a tomar
sus decisiones hasta el momento, tengan un buen conocimiento
de sus preferencias y deseos, y por lo tanto estén en una

mejor posicion para determinar lo que ella hubiera querido.

El Articulo 12.4 de la CDPD, describe salvaguardias efectivas
para “asegurar que las medidas relativas al ejercicio de

la capacidad juridica respeten los derechos, la

voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto
de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y
adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apliquen
en el plazo mas corto posible y que estén sujetas a exdmenes
periodicos por parte de una autoridad o un 6érgano judicial
competente, independiente e imparcial” (163). En algunos paises,
tales como Canadé y Suecia, existen ejemplos de modelos de
apoyo a la toma de decisién que estan siendo implementados
para las personas con discapacidades mentales (169,170).

Un diagnéstico oportuno también tiene un potencial beneficio legal,
ya que hay una mayor probabilidad de que la persona tenga la
capacidad de tomar decisiones concernientes a su futuro
financiero, médico y de estilo de vida, incluyendo, por ejemplo, la
planificacion de directivas por adelantado. La planificaciéon
anticipada se refiere al proceso de documentar las preferencias de
una persona en cuanto a su estilo de vida y decisiones médicas
(directivas por adelantado) mientras la persona tenga capacidad de
hacerlo, de tal manera que estas 6rdenes se puedan llevar a cabo
en nombre de la persona en el caso de que él o ella pierdan tal
capacidad. La planificacion anticipada puede incluir deseos
relacionados con su consentimiento o rechazo a un tratamiento
meédico u otros aspectos de la atencion.

La consideracion de las cuestiones éticas relacionadas con el
cuidado de la demencia a menudo puede centrarse en temas
“mayores”, tales como el rechazo al tratamiento y la toma de
decisiones al final de la vida. Si bien estos son importantes, hay
muchas otras cuestiones éticas dificiles que se plantean para
quienes participan en el cuidado habitual del dia a dia 'y que a
menudo se descuidan (171-174). Por otra parte, las diferencias
culturales pertinentes a la atencién también pueden convertirse en
un foco de preocupaciones éticas.

Las cuestiones éticas que tal vez requieran un enfoque amplio de la
sociedad (168) pueden describirse brevemente de la siguiente manera:
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e Combatir el estigma: Esto implica la implementacion de
estrategias para mejorar la conciencia publica y la comprension
de la demencia, y asegurar que el trabajo de los cuidadores
sea debidamente valorado. También implica garantizar que la
demencia y las personas con demencia sean aceptadas y se
conviertan en una parte visible de la sociedad.

* Recursos: La sociedad tiene el deber de asegurar que todas
las personas con demencia, incluyendo aquellas que carecen
de recursos propios adecuados, reciban una buena atencion.
Todas las sociedades deberian contar con mecanismos
mediante los cuales los ciudadanos pueden acceder a ella
cuando fuere necesario.

¢ Inclusion de las personas con demencia en la sociedad:
Las personas tienen el derecho a vivir en la comunidad y a
tener acceso a servicios sociales y de salud, asi como a otros
servicios de apoyo, que les permitan vivir una vida plena y con
sentido dentro de la sociedad. La sociedad deberia permitirles
participar de sus actividades, tener acceso equitativo a los
servicios e involucrarse en la vida comunitaria.

¢ [nvestigacion: Si se pretende reducir la incidencia y mejorar
la vida de las personas con demencia, la investigacién es
crucial. Es importante que no sélo haya fondos disponibles,
sino que también existan mecanismos como, por ejemplo, los
procedimientos de consentimiento, que permitan reclutar de
forma adecuada a personas con demencia para participar en
estudios de investigacion.

Las cuestiones éticas se plantean durante el curso de la vida de
una persona con demencia y frecuentemente comienzan con el
diagnéstico (168, 171, 172). En la actualidad, las actitudes que toman
los profesionales de la salud al comunicar el diagnéstico son
variadas. Esto incluye la presuncion sobre la habilidad de la
persona de entender y/o retener la informacién, preocupacion
sobre el impacto psicolégico, y el nihilismo terapéutico (175).

Un proceso ético para comunicar el diagnostico deberia:

e tomar en cuenta el nivel de entendimiento de la persona, su
biografia, creencias, condicion psicoldgica y deseo de saber;

e tomar en cuenta la estructura familiar y el nivel de participacion
en el cuidado del paciente;

e abordar las incertidumbres en el diagnoéstico;

e permitir la discusion de opciones de tratamiento y apoyo, al
igual que la planificacién anticipada, incluyendo la planificacion
financiera, legal y de directivas por adelantado;

e dar la oportunidad a que se realice un seguimiento, incluyendo
el recibir apoyo psicolégico, seglin sea necesario (176);

Pueden surgir numerosos problemas éticos, algunos de ellos

en la atencion diaria y otros en momentos cruciales durante el
transcurso de la demencia. Aunque de ninguna manera se limiten a
ellos, estos temas incluyen:
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e ¢l equilibrio entre el respeto a la confidencialidad de la persona
afectada y la informacion que se ofrezca a la familia (v.g. con
respecto al diagnostico);

e ¢l equilibrio entre los anteriores valores y opiniones de la
personay los actuales, incluyendo el rol del apoyo en la toma
de decisiones (como se discutié en la seccién de apoyo
legislativo);

e ¢l equilibrio entre su seguridad y sus libertades;

* ¢l uso de tecnologias de asistencia o ayuda técnica
(frecuentemente un balance entre la seguridad y la privacidad);

¢ |a toma de decisiones al final de la vida, tales como retener
o retirar el tratamiento para prolongar la vida y los cuidados
paliativos, en ausencia de directivas por adelantado.

APLICACION DE LOS PRINCIPIOS ETICOS AL CUIDADO DE
LA DEMENCIA

Los principios éticos deben ser interpretados en su aplicacion
especifica a situaciones y personas, y pueden necesitar ser
integrados o equilibrados con el fin de tomar una decisién. También
se deben disefar tomando en cuenta el contexto (177, 178).

El uso de pautas puede jugar un papel importante en permitir que
el cuidado se realice con altos estandares de ética, pero deben ser
interpretadas con flexibilidad y sensibilidad ante determinadas
situaciones especificas Dado que la comprension de las cuestiones
éticas es muy importante, los profesionales de la salud que
trabajan con personas con demencia deben recibir formacion en
temas de ética al igual que en otros aspectos de la buena atencion
de la demencia. Tal entrenamiento deberia incluir:

e conocimiento de los temas éticos (reconociendo que existe
un aspecto ético en la toma de decisiones o en un plan de
atencion);

e principios a seguir y perspectivas (un entendimiento de
los principios éticos principales y mas relevantes, y tener
conciencia de las diferentes perspectivas de los que pueden
estar a cargo del cuidado de la demencia);

e conocimiento de leyes y pautas (tomar decisiones éticas con el
conocimiento de leyes y pautas relevantes);

e aplicacién de los principios, leyes y pautas en situaciones
especificas;

® apoyo para personas con demencia, sus familiares y
cuidadores no profesionales (saber como darles apoyo en los
aspectos éticos de la atencién que proveen).

A raiz de estas consideraciones, los posibles pasos a seguir
podrian ser:

e desarrollar estandares éticos apropiados para el cuidado de la
demencia, basados en estandares internacionales, incluyendo
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de las Naciones Unidas;

® proveer una estrategia clara y mecanismos para lograr estos

estandares;

crear un marco legal y pautas dirigidas a la prevencion del
abuso, los procesos de toma de decision, los cuidados al final
de la vida y los derechos de la persona;

proveer capacitacion en derechos humanos para profesionales
clinicos involucrados en la ayuda a personas con demencia,
incluyendo los cuidadores familiares (se deberan tratar los
temas éticos que surgen en el cuidado de la demencia,
incluyendo cémo proveer apoyo a los cuidadores no
profesionales para hacer frente a los mismos).

Los desafios que enfrentan los gobiernos de todo el mundo

a la hora de responder al creciente niUmero de personas con
demencia son considerables. La respuesta requiere un enfoque
de salud publica para mejorar el cuidado y la experiencia de

las personas con demencia y sus cuidadores familiares. Los
enfoques nacionales deben estar claramente articulados, ya
sea en una politica o plan independiente para la demencia

o0 mediante la integracion de un plan o politica dentro de las
politicas existentes de salud, salud mental y vejez.

Se han observado algunos factores comunes dentro de los
paises que desarrollaron un plan o politica, principalmente:

»los temas que, en términos generales, deben ser
tratados incluyen: sensibilizacion, diagnostico oportuno,
compromiso de proveer atencion y servicios continuos de
buena calidad, apoyo a los cuidadores, capacitacion del
personal, prevencion e investigacion; y

»para la implementacion exitosa de los planes y
programas es crucial que exista un compromiso
financiero sostenible.

El apoyo financiero y social adecuado es esencial para la
proteccién de los derechos humanos de las personas con
demencia y sus cuidadores y debe estar integrado en la politica
o el plan.

Toda politica, plan, pauta o legislacién debe estar basada

en principios éticos que reconozcan los derechos humanos
fundamentales, incluyendo el acceso equitativo y participativo
a la atencion y a los recursos para todos los miembros de la
sociedad, sin importar su origen social y cultural o la ubicacion
geografica.

La educacion y el apoyo relacionados con la toma de
decisiones éticas deben ser una parte esencial de la
capacitacion de todos los involucrados en la prestaciéon de
atencion de la demencia, incluyendo responsables politicos,
profesionales y familiares.
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El analisis demografico, econdmico y de la carga de la demencia,
representa para los gobiernos el desafio de desarrollar y

mejorar los servicios para personas con demencia, poniendo
énfasis en el diagnostico temprano, la provision de apoyo en

la comunidad, y un sector social y de salud que sea receptivo.

Al desarrollar sus politicas, planes o estrategias, varios

paises han reconocido a la demencia como una prioridad,

como lo describimos en el Capitulo 3. Sin embargo, esto no
necesariamente lleva a la accion, y al parecer existen barreras para
la deteccion y el manejo de la enfermedad en todo el mundo.

Los sistemas de atencién social y de salud deben tratar no
solo la necesidad fundamental que tienen las personas con
demencia de recibir ayuda de otros, sino también el impacto
significativo sobre los cuidadores. Este capitulo revisa el papel
de los sistemas de apoyo social y de salud y su capacidad

de proveer tratamiento clinico y atencion a largo plazo para
personas con demencia. Se presentaran estrategias para
mejorar la receptividad y la capacidad del personal, tales como
el desarrollo de pautas para el cuidado de la demencia.

SISTEMAS DE ATENCION SOCIAL
Y DE SALUD

VIAS DE ATENCION PARA UNA PERSONA
CON DEMENCIA

La demencia esta asociada a necesidades complejas y a altos
niveles de dependencia y morbilidad, especialmente en la etapa
final. Estas necesidades de cuidado, que también incluyen
identificacion, diagnostico y tratamiento de los sintomas, al igual
que atencién a largo plazo, frecuentemente desafian las habilidades
y la capacidad de los servicios y del personal. Aun mas, una
considerable proporcién de la atencion de la demencia ocurre
fuera del marco de la salud formal y es provista por miembros
de la familia. Para mejorar la calidad de vida de la personas con
demencia y sus cuidadores es esencial que la atencion ofrecida
por los servicios sociales y de salud sea coordinada e integrada
y que sea adaptable a los cambios que pudieran ocurrir durante
el transcurso de la enfermedad. Una via de atencion que sea
receptiva a estos cambios y que incluya revaluaciones regulares,
es clave para mejorar el cuidado de las personas con demencia.

> SISTEMAS DE ATENCION SOCIAL Y DE SALUD PARA LA DEMENCIA Y EL PERSONAL

COMPRENSION DE LA BRECHA DE DIAGNOSTICO Y
TRATAMIENTO DE LA DEMENCIA

La demencia esta subdiagnosticada en todo el mundo, y cuando
se la diagnostica, en general, el proceso de la enfermedad esta
relativamente avanzado. Incluso en paises de ingresos altos, solo
entre una quinta parte y la mitad de todos los casos de demencia
son habitualmente reconocidos y documentados en los registros
de atencién primaria (179). Se realizd solo un estudio de esta indole
en un PIBM (India), donde se observo que 90% de las personas
con demencia no habian recibido ningun tipo de diagndstico,
tratamiento o cuidados (780).Tanto los factores de la oferta como los
de la demanda interactlan, resaltando la importancia de entender
el vinculo entre el comportamiento de busqueda de asistencia
médica, la disponibilidad de servicios sociales y de salud, y el estar
preparado para comprender la brecha de diagnéstico y tratamiento.

Un ejercicio de consulta llevado a cabo para la Estrategia
Nacional de Demencia en Inglaterra resalto la combinacion de
tres factores contribuyentes a la baja tasa de deteccion de la
demencia - el estigma de la demencia que previene la discusion
abierta del tema, la falsa creencia de que los problemas de
memoria son una parte normal del envejecimiento, y la falsa
creencia de que no se puede hacer nada al respecto. Estos
factores tuvieron como resultado una falta de actividad en cuanto
a busqueda y ofrecimiento de ayuda (727). La sensibilizacion y

la busqueda de ayuda son, por ende, una parte central de una
estrategia para la reduccion de la brecha de tratamiento de la
demencia. Esto sera tratado en mayor detalle en el Capitulo 6.

La deteccion de la demencia requiere una coordinacién efectiva
entre los servicios de atencion primaria y los especializados.
Sin embargo, muchos de los sistemas de salud de todo el
mundo se ven obstaculizados por la falta de disponibilidad

de proveedores capacitados de manera adecuada. La Figura
4.1 muestra la diferencia que existe en cada pais en lo que se
refiere al nimero de psiquiatras disponibles por cada 100.000
habitantes (747). El Cuadro 4.1 presenta la diferencia en el rango
de profesionales de la salud por cada 100.000 habitantes de
acuerdo con los grupos de ingreso del Banco Mundial (747).
Estos resultados muestran claramente las cifras limitadas

de recursos humanos en el sector salud de los PIBM.
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Se examiné el papel de los diferentes equipos de profesionales de
la salud en el cuidado de la demencia basandose en la informaciéon
recopilada a través de la encuesta de demencia de la OMS. Los
neurdlogos y psiquiatras fueron frecuentemente identificados como
los que diagnostican y tratan la demencia. Los médicos de
atencion primaria, geriatras y enfermeras practicantes, tenian
menos probabilidad de estar involucrados en el diagnéstico. Se
pidié a los encuestados que estimaran el porcentaje de personas
con probabilidades de recibir un diagndstico. La mayoria de los
que provenian de PIBM (16 de 22; 45,4%) reportaron que menos de
25% de las personas son diagnosticadas por uno de los
profesionales de salud previamente mencionados. Segun las
respuestas recibidas, existen clinicas de memoria o geriatricas
para diagndstico, evaluacion y gestion en todos los paises de
ingresos altos que participarony en 16 de 22 PIMB (72,7%). Sin
embargo, 13 de los paises de ingresos bajos informaron que estos
servicios tienen una cobertura geografica limitada y que
mayormente existen solo en la ciudad capital u otras ciudades
importantes.

ORGANIZACION DE LAS ViAS DE ATENCION DE LA
SALUD

La via para la atenciéon de la demencia debe estar asentada dentro
de un sistema de salud que cuente con proveedores capacitados,
con habilidad para realizar un diagndéstico correcto de manera
oportuna y eficiente, y que puedan conectar a las personas con los
cuidados apropiados y adecuados cuando fuere necesario. Hasta
hace muy poco se dejaba de lado el importante rol de la atencién
primaria. La naturaleza y el alcance del papel de estos
profesionales, dependen del nivel de recursos que posean los
sistemas de salud.

El Informe Mundial de Alzheimer 2009, provee el marco para
planificar los servicios para la demencia (3). Propone toda una
gama de servicios que reflejan la naturaleza progresiva de la
enfermedad y una planificacién en colaboracién con servicios de
apoyo y de atencion social de base comunitaria (Figura 4.2). Los
gobiernos de Australia, Francia y el Reino Unido ya estan
trabajando dentro de estas pautas. El Recuadro 4.1 describe el
MAIA, una estrategia adoptada en el Plan Francés contra el
Alzheimer, con un enfoque centrado en el individuo y para facilitar
una mejor coordinacion de los diferentes servicios.

I 5 0 mayor I Menos de 0,5
a5 [ Nose poseen datos
Bl5ai

FIGURA 4.1 Numero de psiquiatras por 100.000 habitantes (747)
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Grupo por Psiquiatras Otros médicos Enfermeras Psicélogos Trabajadores Trabajadores Otros
Ingresos sociales ocupacionales trabajadores de
la salud

Bajos 0.05 0.06 0.42 0.02 0.01 0.00 0.12

Mediano Bajos 0.54 0.21 2.93 0.14 0.13 0.01 1.33

Mediano Altos 2.08 0.87 9.72 1.47 0.76 0.23 13.07

Altos 8.59 1.49 29.15 3.79 216 1.51 15.59

Mundial 1.27 0.33 4.95 0.33 0.24 0.06 2.93

CUADRO 4.1 Latasa media de recursos humanos por cada 100.000 habitantes trabajando en el sector salud segun el grupo de ingresos

del Banco Mundial (747)

MAIA (MAISONS POUR LAUTONOMIE ET INTEGRATIONS DES
MALADES ALZHEIMER) EN FRANCIA

EL ROL DE LA ATENCION PRIMARIA

Es un hecho ampliamente aceptado que la identificacién inicial de
los posibles casos de demencia es una funcién importante de la
atencion primaria. Muchos sugieren que el diagnostico formal debe
ser realizado por especialistas, como dice explicitamente el Plan de
Alzheimer de Francia (125) y esta implicito en la politica del Reino
Unido (727), al igual que son los especialistas en el campo los que
deben determinar tanto la elegibilidad para la prescripcion
farmacolégica antidemencia como el inicio de su uso. Dado que la
atencion primaria tiene un papel importante que cumplir, seria un
reto disminuir la brecha de tratamiento, incluso en paises de
ingresos altos con buenos recursos, sin la existencia de una
coordinacion eficaz entre la atencion primaria y los servicios
especializados.

En los PIBM, la atencion primaria y los servicios no especializados
juegan un importante rol en el diagndstico y tratamiento de la
demencia debido al insuficiente nUmero de especialistas que existe
en dichos paises (Figura 4.1). Por otra parte, el cuidado dentro de la
comunidad y las visitas regulares al hogar son importantes para
identificar a personas mayores con demencia en fase temprana. La
OMS considerd a la demencia como uno de los trastornos
primordiales para tratar en su Programa de Accién para Superar las
Brechas en Salud Mental (nhGAP), particularmente en los PBMI (9)
(Recuadro 4.2).
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La etapa de coordinacion y manejo de la atencion se debe aplicar en todo el transcurso del cuidado de la demencia, desde el diagndstico hasta los cuidados

paliativos.

FIGURA 4.2 Modelo de siete faces para la planificacion de servicios para la demencia (3).

SERVICIOS DE ATENCION A LARGO PLAZO

Una coordinacion efectiva de los servicios de atencion social y de
salud después del diagndstico es de vital importancia para que las
personas con demencia y sus cuidadores alcancen una mejor
calidad de vida mas alla de las fases de pre-diagnéstico y
diagndstico con base dentro del sistema de salud. También son
esenciales una amplia variedad de servicios de apoyo post-
diagnodstico, como los servicios comunitarios, los servicios de
atencion continua y los cuidados paliativos para el final de la vida
(Figura 4.2).

El término “atencion a largo plazo”, es frecuentemente utilizado
para describir una gama de servicios que ayudan a cumplir con las
necesidades médicas y no médicas de las personas con
enfermedades cronicas o discapacitadas que no pueden cuidar de
si mismas. La atencién a largo plazo incluye:

e Servicios post-diagnéstico: planificacion para el futuro; ofrecer
apoyo, consejos e informacion segun sea necesario; y ayudar a
mantener la independencia;

e Servicios comunitarios: ayudar a que las personas con
demencia puedan permanecer en su hogar todo el tiempo que
deseen, hasta que ya no sea posible, ofreciendo descansos
cortos o tiempo de relevo para ayudar a los cuidadores, y dar a
la persona la oportunidad de poder interactuar en la sociedad.

e Cuidados continuos: cuidado de personas que ya no pueden
quedarse en su casa (v.g. en diferentes tipos de instituciones,
tales como hogares grupales o residencias para mayores), y
proveer lo necesario para las fases finales de la demencia.
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Como los objetivos estan relacionados entre si, se requiere la
coordinacién en toda la gama de servicios para ofrecer una
respuesta sin fisuras y un enfoque de colaboracién. La atencion a
largo plazo puede ser formal o informal/no remunerada. La
atencién no remunerada, es la recibida de parte de familiares y
amigos. La atencién formal es la provista por cuidadores
remunerados y pueden incluir servicios de enfermeria y de
cuidados personales, ya sea en un hogar o residencia o en su
propio domicilio.

La mayoria de las personas con demencia residen en su propio
hogar en la comunidad. Mas aun, la mayoria de ellas preferiria
continuar viviendo en su propio hogar por el mayor tiempo posible.
Este es el mensaje que se recibe constantemente del publico, en
general de las personas mayores, y especialmente de las personas
con demencia. Ademas, investigaciones econdmicas realizadas en
paises de ingresos altos, muestran que el factor principal en el
aumento de los costos es la atencion institucional (3).

La mayoria de los paises de ingresos altos estan alejandose, o
tratando de alejarse, de la tradicion institucional de inicios del siglo
pasado, no solo para los trastornos mentales sino también para el
cuidado de adultos mayores (con problemas mentales). Los
estados ahora dan prioridad a los sistemas de salud comunitarios.
En 2011, se estimo6 que habia 266.574 personas con demencia en
Australia. Y se proyecta que estas cifras aumenten a 553.285 para
2030y a 942.624 para 2050 (182). En respuesta, el Gobierno Estatal
y el del Commonwealth de Australia, han desarrollado planes y
sistemas amplios que incluyen la expansion de los servicios
sociales y paquetes comunitarios, el mejoramiento de la calidad de
los cuidados residenciales, e iniciativas para tratar los sintomas
psicolégicos y de comportamiento de la demencia (783).
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PROGRAMA DE ACCION PARA SUPERAR LAS BRECHAS EN SALUD
MENTAL (MHGAP)

Algunos paises, como Japoén y Suecia, han introducido pequefos
hogares grupales para ancianos como un nivel intermedio de
cuidado entre el hogar y la institucionalizacion.

Los pequenos hogares grupales albergan grupos de 6-10
residentes que reciben apoyo del personal las 24 horas del dia.
Vivir en un hogar grupal provee una alternativa a la
institucionalizacion tradicional/atencion residencial, cuando existe
falta de apoyo comunitario formal o informal (7184).

En los PIBM de Africa, Asia y Latinoamérica, es poco frecuente la
atencién formal institucional para personas mayores. Los cuidados
a largo plazo siguen siendo en gran parte responsabilidad de los
familiares. La mayoria de las familias no pueden pagar la atencion
privada y existen pocos establecimientos financiados por el Estado.
La atencion institucional disponible tiende a ser provista por grupos
religiosos y otras organizaciones sin fines de lucro, como ocurre en
México (Recuadro 4.3).
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CENTROS DE ATENCION
DIURNA PARA PERSONAS

CON DEMENCIA EN MEXICO

SERVICIOS COMUNITARIOS

El apoyo adecuado en el momento adecuado y en el lugar
adecuado es especialmente importante para dar a las personas
con demencia tanto eleccion como control sobre las decisiones
que las afectan. Es necesario apoyar a las personas que viven en la
comunidad con una amplia gama de servicios, incluyendo trabajos
domeésticos, cocinar, ir de compras, transporte, y asistencia en el
cuidado personal, como ayudarlas con la higiene personal.

En la encuesta de demencia de la OMS, seis de siete (85,7%)
encuestados de paises de ingresos altos, reportaron que proveen
servicios comunitarios para personas con demencia, en
comparacion con solo 3 de los 21 (14,2%) encuestados de PIBM.
China y Rusia, por ejemplo, informaron que los servicios estan
limitados a las ciudades importantes. Todos los paises que
proporcionan servicios comunitarios indicaron que los trabajadores
de atencién primaria estan involucrados en la prestacion de
asistencia. En algunos paises, incluyendo Canada, los trabajadores
estan supervisados por profesionales de la salud capacitados o
certificados.

Los encuestados de paises de altos ingresos en la encuesta de
demencia de la OMS, reportaron que los servicios comunitarios se
proveen con una gama de opciones para su financiacién — pago en
cuotas, precio completo, subsidiado o gratis. En Japon por
ejemplo, los servicios son cubiertos por el seguro de atenciéon a
largo plazo con un co-pago (Recuadro 3.6).
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UN PROGRAMA DE RELEVO
DE DOS SEMANAS PARA
CUIDADORES Y PERSONAS
CON DEMENCIA EN AUSTRIA

SISTEMA DE RELEVO

La mayoria de los cuidadores desea poder ofrecer ayuda para que
la persona con demencia pueda quedarse en el hogar. Sin
embargo, el proveer atencion en el domicilio puede causar estrés
en el cuidador, pudiendo provocar una serie de efectos adversos
tanto en el cuidador como en la persona que recibe sus cuidados
(ver Capitulo 5). Para proporcionar una atencién adecuada en el
hogar, el cuidador puede requerir la asistencia de servicios
formales. El cuidado de relevo es la prestacion temporal de
atencion a una persona con demencia por personas que no son el
cuidador principal. El término “sistema de relevo” es utilizado para
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cubrir una diversa gama de servicios. Los servicios de relevo
pueden tener lugar en el hogar de la persona con demencia, en un
centro de atencién diurna, en la comunidad (v.g. asistiendo a un
evento social), 0 en un establecimiento residencial. Puede variar en
términos de quién provee los servicios (voluntarios o personal
capacitado y no capacitado). El sistema de relevo también puede
variar en su duracion - extendiéndose desde unas pocas horas
hasta varias semanas - y puede involucrar solo atencién diurna o
atencidon nocturna. El servicio de relevo puede ser planeado o, en
caso de emergencia, no planeado.

El objetivo del sistema de relevo es dar un descanso al cuidador
principal de sus responsabilidades con la esperanza de
mejorar, en cierta medida, las tensiones asociadas con ser un
proveedor de cuidados. El servicio de relevo también deberia
beneficiar a la persona con demencia. Un servicio de relevo de
alta calidad puede ofrecer oportunidades para la participacion
y la socializacion (186) (Recuadro 4.4). Los datos existentes
sobre la eficacia de los servicios de relevo son limitados. Una
revision de tres ensayos controlados aleatorios no mostré
ningun beneficio en ningun resultado para los cuidadores

(187). Sin embargo, se identificaron una serie de problemas
metodoldgicos en los ensayos disponibles, lo que indica la
necesidad de una mayor investigacion en este campo.

En la encuesta de demencia de la OMS, 5 de los 8 paises de
altos ingresos encuestados (62,5%) informaron que el pais

ofrece servicios de relevo, comparado con solo 3 de los 22 PIBM
encuestados (13,6%). Sin embargo, otros tres PIBM encuestados
reportaron que se dispone del servicio ofrecido por un proveedor
privado o por una organizacion local de Alzheimer. Es mas, el
costo de este tipo de servicios esta generalmente subsidiado

en paises de ingresos altos, mientras que en los PIBM es mas
probable que el usuario tenga que asumir el costo total.

ATENCION RESIDENCIAL

Pese a que ha ocurrido un cambio de prioridad en los paises
de ingresos altos hacia la provisiéon de servicios comunitarios,
la atencion residencial sigue siendo una parte significativa de
la atencion a largo plazo de las personas con demencia, y

tal vez sea la forma mas apropiada y efectiva de cumplir con
sus necesidades y de proveer un servicio de calidad cuando
el apoyo comunitario (formal e informal) es insuficiente.

Siete de ocho paises de altos ingresos encuestados (87,5%),
reportaron que su pais provee apoyo (a través de fondos o
recursos) para el cuidado residencial, comparado con 8 de los 22
PIBM encuestados (36,4%). Pero, aun cuando estan presentes,

el nimero de instalaciones es muchas veces insuficiente. Por
ejemplo, Polonia informd que existe un solo centro disefiado para
personas con demencia en todo el pais. Todos menos uno de

los paises con centros de atencion residencial apoyados por el
gobierno, informaron que estan regulados por una dependencia
gubernamental. Sin embargo, solo tres paises reportaron que

las regulaciones son suficientes. Al parecer, la insuficiencia en la
normativa se debe a la escasez de fondos para aplicarlas, a que
se producen muy pocos procesos contra las instalaciones que
no las cumplen, y existen muy pocas regulaciones especificas
para la atencién de la demencia. Al momento de la encuesta,

la Republica Dominicana estaba desarrollando normativas.

SISTEMAS DE ATENCION SOCIAL Y DE SALUD PARA LA DEMENCIA Y EL PERSONAL

El reconocimiento de la necesidad de mejorar el nivel y la calidad
de la atencion residencial ha visto surgir modelos alternativos,
algunos de los cuales han influido en la filosofia y la practica

de la provision de cuidados en establecimientos de algunos
paises de ingresos altos. Entre estos, el trabajo de Tom Kitwood
(190, 191), que acufo la frase “person-centred care” (atenciéon
centrada en la persona), es bien conocido. Kitwood fue muy
critico de lo que él llamd “la vieja cultura de la atencion” la

cual reduce a la demencia a un enfoque biomédico e ignora

la subjetividad (la experiencia vivida). Para Kitwood, la vieja
cultura de la atencién esta impulsada por la tarea en si

misma y se enfoca en estrategias médicas asistenciales.

En contraste, una atencion orientada hacia la persona,

esta impulsada por valores y se enfoca en el bienestar y el
fortalecimiento de las personas con demencia y sus familias.

Otros modelos, como el mapeo de atencién de la demencia,
adoptan los principios de la atencién centrada en la persona.
El mapeo del cuidado de la demencia es una herramienta de
evaluacion y una filosofia disefiada para mejorar la atencién
centrada en la persona. Los hallazgos de un ensayo controlado
aleatorio agrupado con 325 participantes de centros de
atencion residencial en Australia, compararon los resultados
de los residentes asignados a uno de tres grupos: atencion
centrada en la persona, mapeo de atencién de la demencia,
asistencia tradicional. Los residentes asignados al mapeo

de atencién de la demencia y a la atencion centrada en la
persona mostraron mejoria en la excitacion en comparacion
con los participantes que recibieron atencién normal (192).

CUIDADOS PALIATIVOS

Los cuidados paliativos han sido definidos por la OMS como

un enfoque que “mejora la calidad de vida de los pacientes y
familiares que estan enfrentando problemas asociados a una
enfermedad potencialmente mortal, a través de la prevencién y
el alivio del sufrimiento, realizando una identificacién precoz, una
evaluacion precisa y aplicando tratamientos para el dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (7193). Deberian
incluir el apoyo y la consejeria en el duelo para las familias (794).

Existen pruebas de que la atencién de las personas con demencia,
especialmente hacia el final de su vida, no es 6ptima (795). Los
cuidados paliativos concuerdan con los objetivos de la asistencia
de la demencia orientada a la persona y son beneficiales para
ellas. Los cuidados paliativos, en particular los provistos al final

de la vida, deberian idealmente ser manejados por profesionales
de la salud u otros con el conocimiento o experiencia en los
problemas que probablemente ocurran (incluyendo dolor, rechazo
a la comida o liquidos, inhabilidad de tragar; y para los cuidadores,
el duelo y adaptarse a un enfoque de tratamiento sin cura) (196).

Los PIBM al igual que los de ingresos altos, enfrentan la necesidad
cada vez mayor de proveer cuidados a largo plazo para la
poblacién que envejece, en general, y para las personas con
demencia, en particular.

Los paises de ingresos altos han observado un rapido incremento
en el costo de la atencion a largo plazo, provista ya sea por el
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debe asegurar que esté disponible una amplia gama de servicios,
incluyendo servicios de relevo y de orientacion profesional para los
familiares (797). También se deberia explorar el uso de pequefios
hogares grupales como una alternativa a las formas tradicionales
de atencion residencial.

EL CUIDADO DE PERSONAS
CON DEMENCIA EN MALASIA

En muchos PIBM persiste la creencia de que estas necesidades
estan siendo satisfechas a través del apoyo familiar, a pesar de
la creciente evidencia que muestra lo contrario. En Malasia, el
gobierno ha reconocido la importancia de la atencién a largo
plazo y esta desarrollando centros en el marco de planes
gubernamentales y a través de ONG (Recuadro 4.5).

El enfrentar los desafios de la atencién a largo plazo requiere de
decisiones dificiles y de compromisos en cuanto

al papel del estado y la sociedad, el estatus de los cuidadores
informales (predominantemente mujeres), y los derechos y
prerrogativas de los beneficiarios de los cuidados, en particular.
Una intervencién a largo plazo apropiada puede contribuir a

la funcion y la calidad de vida de las personas con demencia;
puede disminuir la necesidad de gastos en servicios de salud
tradicionales; y puede retrasar o reducir las admisiones a la
atencion residencial. También puede minimizar los costos
indirectos de los cuidadores informales con menor participacion
social y econémica.

El desafio de organizar cuidados a largo plazo en paises en
desarrollo requiere de estrategias para asegurar el uso efectivo
de los escasos recursos disponibles, involucrando a la atencién
primaria y a los proveedores de servicios no especializados, asf
como la adopcién de un enfoque de alcance comunitario. Prince
y cols. (207) propuso un paquete de cuidados para los PIBM que

estado, como por el sector privado o la familia (797). La demanda amplia el paquete bésico y se centra en el diagndstico unido a
de servicios de atencion a largo plazo se va a incrementar la informacion, las evaluaciones periédicas de necesidades, los
notablemente con el aumento de la poblacion de edad avanzada. controles de salud fisica y el apoyo a los cuidadores. Este paquete
Esto esta generando un intenso debate sobre la financiacion y la deberia extenderse e incluir la capacitaciéon de los cuidadores, el
forma de prestacion futura. En la actualidad, la escala, la forma servicio de relevo, y la evaluacién y el tratamiento de los sintomas
y la calidad de la prestacion de cuidados a largo plazo en los conductuales y psicolégicos de la demencia cuando es posible.
paises de ingresos altos es variable, lo que sugiere que hay un Los autores también sugirieron que los que mejor podrian ofrecer
margen considerable para compartir y aprender de las diferentes este servicio serian los equipos capacitados de atencién primaria,
experiencias nacionales (798, 199). con un cambio hacia la atencién a largo plazo y el alcance
comunitario. lgualmente, sefialan que la atencién seria mas eficaz
Responder a los retos de las crecientes necesidades de atencion a si estuviera integrada con la de otras enfermedades crénicas y
largo plazo es fundamentalmente una cuestion de eleccién publica y con programas mas amplios de apoyo comunitario para personas

voluntad politica. Esto se puede apreciar en paises de la OCDE donde mayores y para las que viven con discapacidades.
las diferencias en cuanto a la prioridad de la atencion a largo plazo

reflejan amplias variaciones en el gasto publico y privado (de 0,6% del Del mismo modo, la estrategia del mMhGAP de la OMS (9, 187) se
PIB en Espafa a 2,8% en Suecia) (197). Las diferencias en los niveles enfoca en el importante papel que cumplen los profesionales
de gasto estan principalmente determinadas por la extension del no especializados en el diagndstico y el tratamiento de los
servicio que proveen los estados y la calidad de la atencion. casos de demencia, y en ofrecer apoyo en la comunidad para

los cuidadores. Dentro del mMhGAP y otros proyectos similares,
Ofrecer apoyo a una persona mayor en su propio hogar existe la necesidad de generar pruebas sobre la eficacia de estas
generalmente cuesta menos que llevarlas a un hogar para ancianos estrategias en la induccién de cambios relevantes y persistentes
u otro centro de atencion residencial, y es lo que casi todo el dentro el sistema, y observar si producen beneficios a costos
mundo quiere. Sin embargo, para lograr este objetivo el pais sostenibles.
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VIAS DE ATENCION PARA
POBLACIONES CON
NECESIDADES ESPECIFICAS

Algunos grupos tienen necesidades adicionales derivadas de tener
demencia o de ser un cuidador de una persona con demencia. Entre
los ejemplos de grupos especificos o minoritarios se incluyen:
minorias indigenas o étnicas, emigrantes, personas con
discapacidades intelectuales, personas que se identifican como gay,
lesbianas, bisexuales, transexuales, y personas con demencia precoz.

Aunque cada uno de estos grupos posee necesidades Unicas,
presentan ciertos rasgos comunes. Tienen una mayor probabilidad
que otros de enfrentar dificultades para recibir un diagnostico,
obtener informacién sobre la demencia o lograr acceso a servicios
sociales y de salud. Algunas de las barreras al acceso incluyen la
falta de comprension y reconocimiento de la demencia en su grupo
poblacional, las barreras culturales o idiomaticas, y la falta de

> SISTEMAS DE ATENCION SOCIAL Y DE SALUD PARA LA DEMENCIA Y EL PERSONAL

recursos informativos o de servicios apropiados. Por estas
razones, son necesarias politicas y vias de atencion adaptadas a
sus necesidades particulares, que sean accesibles y aceptables,
para permitir asi que estos grupos tengan un acceso equitativo a
los servicios.

Los siguientes ejemplos muestran la forma en que la flexibilidad en
la comunicacion de las vias y las politicas de atencién puede
proporcionar una amplia cobertura de programas y recursos a
todas las personas que los necesitan.

GRUPOS MINORITARIOS Y ETNICOS

Estudios de prevalencia realizados en Australia entre aborigenes
e islefios del Estrecho de Torres (AelET) que viven en areas
remotas, observaron la existencia de un alto riesgo de demencia
entre estos pobladores (202). La colaboracién entre los AelET y
los proveedores de servicios y de salud permitio la identificacion
de prioridades para ofrecer ayuda a los AelET con demencia,

ATENCION DE LA DEMENCIA ENTRE ABORIGENES E ISLENOS
DEL ESTRECHO DE TORRES EN AUSTRALIA
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incluyendo el diagndéstico temprano y el acceso a servicios
apropiados, manteniendo el reconocimiento cultural (203)
(Recuadro 4.6).

La diversidad de las minorias étnicas (incluyendo emigrantes
recientes y aquellos que son segunda — o tercera — generacion
de emigrantes) conlleva su propia serie de desafios al momento
de dar respuesta a las personas con demencia y sus familiares.
Diversos estudios han resaltado que el estatus de “minoria étnica
tiene influencias negativas en el uso de los servicios (204, 205). En
particular, la comprension de la demencia (incluyendo la creencia
de que es parte normal del envejecimiento, no una enfermedad
del cerebro, y pensar que hay explicaciones espirituales), el sentir
verglienza o el estigma de otros miembros de su comunidad, asi
como el haber sufrido experiencias negativas con los servicios de
salud, ayudan a crear barreras a la hora de buscar ayuda.

Mientras que la investigacion ha identificado obstaculos para la
busqueda de ayuda (206, 207), se necesitan mas estudios para
comprender plenamente el papel que juegan la etnicidad y la
cultura en el mejoramiento de la busqueda de ayuda. Tal como lo
demuestra el ejemplo de los AelET, resultan esenciales los
enfoques colaborativos sensibles a las creencias y necesidades
culturales.
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GAYS, LESBIANAS, BISEXUALES Y TRANSEXUALES

Los temas de politicas que enfrentan la comunidad gay, lesbiana,
bisexual y transexual, caen principalmente en el campo de los
derechos de las parejas de asumir la responsabilidad del cuidado y
el bienestar de la pareja afectada por la enfermedad, incluyendo la
sustitucion de la toma de decisiones en temas financieros y de
salud.

Dependiendo de la cultura, en algunos paises las sociedades de
Alzheimer proveen programas de apoyo y educacion dirigidos a
estas poblaciones, usualmente en conjunto sus propias
organizaciones comunitarias. Los grupos de apoyo en linea son
una forma de llegar a estas comunidades que, por motivos
histéricos de discriminacién, pueden preferir mantenerse
anonimas. El apoyo en linea también ofrece flexibilidad a grupos
geograficamente dispersos, al igual que para cualquier grupo
poblacional.

DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Las personas con sindrome de Down tienen un riesgo significativo
de desarrollar la enfermedad de Alzheimer. Ciertos estudios
sugieren que entre 50-70% se veran afectadas por la demencia
después de los 60 afios. El inicio de la demencia en personas con
sindrome de Down es probable que ocurra antes que la forma
esporadica de demencia que generalmente afecta a personas
mayores (211).

En los EUA, un cuerpo especial nacional de expertos en
discapacidades intelectuales y Alzheimer, han desarrollado un
amplio informe con recomendaciones de politicas y practicas para
la deteccidén, atencion y apoyo a esta poblacion. El objetivo del
documento es permitir que los adultos con discapacidades
intelectuales afectados por la demencia contintien viviendo en la
comunidad, recibiendo un apoyo de calidad (271).

PERSONAS CON DEMENCIA PRECOZ

La epidemiologia de las personas con DP ya fue tratada en el
Capitulo 2. Desde una perspectiva social, una persona que
desarrolla demencia antes de la edad de retiro nominal se sitla de
manera diferente en la vida en comparacién con una persona que
desarrolla demencia cuando es mayor. Las personas con DP
pueden aun estar trabajando o haber dejado recientemente su
trabajo, pueden tener hijos todavia en casa o en edad universitaria,
y puede que no padezcan de los trastornos crénicos adicionales
que la poblacién més anciana tiende a presentar. Ademas, la
informacion y el apoyo que esta a disposicion de la personas
mayores con demencia suele ser inadecuada.

Desde una perspectiva politica, la poblacién con DP requiere una
consideracion especifica debido a que la elegibilidad para la
asistencia médica y social o para recibir pensiones por vejez esta
frecuentemente basada en la edad cumplida, por lo tanto, las
personas mas jovenes pueden no tener acceso a ayuda financiera.

Las personas con DP y las que se hallan en la fase inicial de la
demencia son a menudo convocadas por grupos que abogan por
la demencia como portavoces y frecuentemente cumplen una
funcion en la gestion de sus organizaciones. Esta inclusion ha dado
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lugar a recomendaciones de politicas positivas en el
reconocimiento de este nicho poblacional. En la medida en que se
involucran en actividades publicas y comparten sus experiencias,
estos rostros mas jovenes de la demencia también pueden
proporcionar una disonancia positiva que ayuda a mitigar la
discriminacién por edad asociada a la demencia.

En este informe, el personal de salud se define de manera amplia
como toda persona que participa en acciones cuyo objetivo
primordial es mejorar la salud y el bienestar. Esto quiere decir que
los cuidadores no remunerados estan considerados dentro del
personal. Sin embargo, para el propésito de esta seccidén nos
referiremos solamente a los profesionales de los sectores de
atencién social y de la salud. Los cuidadores no remunerados
seran tratados en el Capitulo 5.

El personal dentro del sector de atencién social y de la salud ofrece
distintos grados de asistencia a las personas con demencia.
Algunos ejemplos son: el personal de atencion primaria 'y
comunitaria (médicos generales, enfermeras, trabajadores sociales,
coordinadores de atencién, profesionales de la salud, asistentes
personales, atencién domiciliaria, hospitales comunitarios y
generales), el personal clinico y auxiliar (incluidos los que prestan
apoyo clinico), y el personal de los servicios de salud mental, de
rehabilitacién, de los hogares para mayores y de los servicios de
cuidados paliativos. Algunos de estos trabajadores proveen
cuidados a largo plazo en la comunidad, incluyendo tanto atencion
social como de salud.

Las actitudes del personal de atencién social y de la salud hacia
la demencia estan matizadas por sus experiencias, conocimiento
profesional y habilidades, las que a su vez se relacionan con la
disciplina y su posicion dentro del sistema de salud. Por ejemplo,
en algunos paises, los médicos generales son la puerta de entrada
a los sistemas de salud. Su decision de buscar un diagnéstico
de demencia es crucial (212). Sin embargo, el diagnostico
oportuno no es frecuente. Un posible factor contribuyente es la
brecha de conocimiento (213-216). Los médicos generales han
resaltado su falta de conocimiento sobre l0s servicios y recursos
comunitarios existentes, sobre el diagndstico y su habilidad

de distinguir entre la demencia y el envejecimiento normal (y el
subsecuente miedo de hacer un diagnéstico falso), y sobre como
comunicar el diagnostico (216). Otros temas identificados como
barreras potenciales al diagnéstico incluyen la percepcion de la
falta de servicios de apoyo disponibles, el nihilismo terapéutico,
la presentacion tardia (que sucede cuando se confunden las
sefales de demencia con el envejecimiento normal), la propia
respuesta emocional del médico y el estigma (216-218).

Algunos estudios recientes han puesto de relieve especificamente
al estigma como un factor que puede interferir en el diagndstico
oportuno (218-221) y en la comunicacion del diagndstico (175, 218,
222, 223). Basandose en un estudio cuantitativo realizado en cinco
paises que involucraba a grupos de discusion multidisciplinarios,
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los investigadores concluyeron que el estigma es el obstaculo mas
poderoso contra el diagndstico oportuno (220). El estigma relacionado
con la demencia sera tratado mas ampliamente en el Capitulo 6.

Cada vez existen mayores pruebas de la baja proporcion del personal
que recibe capacitacion en atencion de la demencia, incluso entre
personas que trabajan en servicios especializados de demencia
(224). Por ejemplo, en el Reino Unido alrededor de un tercio de los
hogares asistenciales con provisiones especiales para demencia
reportaron no contar con ninguna capacitacion especifica para su
personal (144); y 52% del personal de enfermeria en hospitales (225)
no habia tenido ninguna oportunidad de aprendizaje o desarrollo
profesional sobre el cuidado de la demencia dentro del espacio
laboral. Los datos también sugieren un panorama variado en cuanto
a la calidad de la formacién que actualmente se provee (224, 226).

Los siguientes factores son importantes a la hora de examinar
el tema de la capacitacion del personal de demencia:

¢ |as diferentes fases de la demencia y los diferentes aportes
necesarios en cada fase;

® |as competencias requeridas para ofrecer servicios seguros y
de alta calidad;

e |as distintas categorias de personal de salud y social;

¢ |as habilidades existentes dentro de las diferentes categorias de
proveedores de servicios; y

® |a existencia de un desarrollo profesional continuo y supervision
para garantizar una evaluacion periddica y el soporte de las
competencias.

Basandose en los factores arriba mencionados, surgieron varios
temas que deben ser considerados para la capacitacion del personal.

COMPETENCIAS NECESARIAS

Se han identificado cinco competencias esenciales para las
personas que requieren atencién a largo plazo: atencion centrada
en la persona, formaciéon de equipos, mejoramiento de la calidad,
tecnologia de la informacion y la comunicacion, y una perspectiva
de salud publica (227). El desafio es poder llevar estas competencias
esenciales a la practica a través de las instituciones que capacitan

y proveen el personal de salud. Se necesitan cambios en los

planes de estudio, nuevos métodos de ensefianza y modelos
innovadores de capacitacion. El ejemplo de los Paises Bajos
(Recuadro 4.7) muestra un movimiento en esa direccion.

NECESIDADES DE CAPACITACION

Existe una necesidad de capacitacion dentro de la curricula
basica de medicina, enfermeria y terapia en lo que respecta

a diagnosticos y evaluaciones basadas en las necesidades,

y de superar la preocupacion actual por las intervenciones
curativas simples para incluir el apoyo a largo plazo y el
tratamiento de enfermedades croénicas. Debido a la fragilidad
de muchos mayores con trastornos crénicos de salud, también
es necesario capacitar en atencién comunitaria, asi como
evaluar y ofrecer tratamiento a los pacientes en sus hogares.
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UN ENFOQUE MULTIDISCIPLINARIO PARA LA EVALUACION Y EL TRATAMIENTO
EN LA INDIA

COLABORACION Y TRABAJO EN EQUIPO

Algo inherente al nuevo paradigma de atencion es un fuerte énfasis
en la colaboracion y el trabajo en equipo entre las diferentes
categorias de proveedores de salud y las personas con demencia y
sus familiares. El crear una relacion que valore el papel de la persona
con demencia y su familia como socios en la atencién con frecuencia
ha demostrado mejorar los resultados de salud (228). El equipo
multidisciplinario incluye a psiquiatras, neurdlogos, psicélogos,
personal de enfermeria, médicos generales, terapistas ocupacionales
y trabajadores sociales 0 comunitarios, quienes pueden compartir
sus experiencias y colaborar entra si. El ejemplo del caso de la

India demuestra un movimiento en esta direccion (Recuadro 4.8).

CAPACI’I:ACION DEL PERSONAL DE
ATENCION A LARGO PLAZO: ASPECTOS
ESPECIFICOS

El personal de atencién a largo plazo incluye enfermeros/as
comunitarias, trabajadores/as de la salud y personal de atencion
residencial (incluyendo trabajadores de atencion directa). Los
trabajadores no profesionales de atencién directa pueden ayudar
a cumplir con una parte de la demanda de cuidados siempre y
cuando sean competentes y estén supervisados, y que puedan
recurrir al personal profesional cuando fuere necesario para tratar
casos complejos.
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En los ultimos afios ha habido un reconocimiento de la necesidad
de una formacioén especial para el personal de atencién a

largo plazo para que pueda dar una respuesta adecuada a las
necesidades de las personas con demencia. Actualmente se estan
realizando esfuerzos para cambiar la curricula de formacién del
personal de los hogares de adultos mayores y para establecer
metodologias psicosociales que mejoren el cuidado de las
personas con demencia que residen en esos establecimientos (237,
232). Por ejemplo, algunos paises ofrecen educacion especial en
geriatria y gerontologia.

También hay ejemplos en PIBM sobre capacitacion del personal de
atencion a largo plazo para que apoye la atencion de la demencia
en la comunidad. Kerala es un estado localizado al sureste de
India. Con la expectativa de vida mas alta en la India (74 afios)

y con una tasa baja de fertilidad, Kerala esta experimentando

una transicion demografica. Ademas, un numero significativo de
personas ha emigrado a otros paises, especialmente a paises del
Golfo Pérsico. Por lo tanto, Kerala tiene una gran necesidad de
apoyo para personas mayores dependientes de cuidados, y existen
muchas agencias del estado que contratan a mujeres para brindar
asistencia institucional y a domicilio. Desde 1993, la Sociedad

de Alzheimer y Trastornos Asociados de la India ha estado
desarrollando en Kerala y otros estados un Programa de Formacion
Geriatrica (3-10 meses de duracion) (233).
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La capacitacion en atencién de la demencia es necesaria
especialmente para los responsables del cuidado fisico diario

de esta poblacion tan altamente dependiente. Por ejemplo,

en la mayoria de los estados de Australia, la capacitacién

para el cuidado de la demencia basada en competencias es

un prerrequisito para el personal de los centros de atencién
comunitaria y residencial (783). En otros paises, la implementacion
de capacitaciones para el personal de atencion directa ha llevado a
mejorar la calidad del cuidado, reduciendo el uso de restricciones
fisicas y la gravedad de la excitacion (234).

La escasez de personal de salud en PIBM constituye un desafio
especial (227). Una estrategia innovadora para superar esta
situacion es la rotacion de tareas. El Grupo de Investigacion de
Demencia 10/66 comprob¢ la eficacia de capacitar a los trabadores
de salud comunitarios para la realizacién de una intervencion
breve, incluyendo la capacitaciéon de los cuidadores, y observé que
disminuia la morbilidad y la tensién psicoldgica de los cuidadores
(Recuadro 4.9)

> SISTEMAS DE ATENCION SOCIAL Y DE SALUD PARA LA DEMENCIA Y EL PERSONAL

GUIAS PARA LA ATENCION DE LA
DEMENCIA

Los datos cientificos existentes que respaldan pautas practicas
para el cuidado de la demencia son mas limitados que en otras
areas clinicas, en parte debido a las preocupaciones éticas
relacionadas con la inclusion de personas con demencia en las
investigaciones. Sin embargo, estos datos estan creciendo de
manera progresiva.

En afos recientes, varios paises desarrollaron pautas o guias para
el cuidado de la demencia (740, 239-240), como por ejemplo, el
Ministerio de Salud de Singapur (247). Otros paises las tienen a nivel
regional (como ltalia) (241). Entre los paises de Latinoamérica,
Argentina y México tienen sus propias pautas para la demencia
(242-244). Muchas asociaciones profesionales también han
desarrollado guias (247). Sin embargo, difieren en su alcance,
dependiendo del contexto especifico del pais y su metodologia.
Las guias para el manejo de la atencién a largo plazo de personas con
demencia también son beneficiosas para los trabajadores. Un ejemplo
de ello es la serie de “Calidad en el cuidado de la demencia” (Quality
dementia care series) (245) elaborada en Australia.

Un paso importante para mejorar la provision de servicios y el
cuidado de la demencia en PIBM fue el desarrollo, por la parte de
la OMS, de pautas basadas en evidencias en el area de demencia,
dentro de su programa mhGAP (246, 274). La Guia de Intervencion
mhGAP para trastornos mentales, neurolégicos y por abuso de
sustancias en el nivel de atencion no especializada (9) contiene
simples algoritmos clinicos para profesionales de atencién primaria
de la salud como médicos y enfermeras/os (Recuadro 4.2).

“AYUDANDO A LOS CUIDADORES A CUIDAR”: INTERVENCION
BASADA EN LA POBLACION DEL GRUPO DE INVESTIGACION DE
LA DEMENCIA 10/66
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GUIAS PARA LA ATENCION DE LA DEMENCIA: ASPECTOS
CLAVES

Las guias para la atencién de la demencia deberian incluir una
orientacion sobre aspectos clinicos tales como diagnéstico,
evaluacion y tratamiento, asi como sobre la calidad de la atencion a
largo plazo. También deberian incluir lineamientos sobre aspectos
éticos o legales que pudieran comprometer la calidad de los
cuidados.

La estrategia de Inglaterra, “Vivir bien con demencia: una estrategia
nacional de demencia”, describe ocho principios centrales para el
apoyo a personas con demencia (Recuadro 4.10). Estas son las
areas para las que se requieren pautas que permitan al personal
proveer un apoyo adecuado a las personas con demencia y sus
cuidadores. Los lineamientos nacionales también deben ser los
suficientemente flexibles como para acomodarse a las diferencias
regionales y culturales, y deberian traducirse a diferentes idiomas y
dialectos, si fuera necesario.

Orientacion clinica
Dependiendo del contexto, las guias de orientacion clinica deberian:
e cubrir todo el ambito de accién relacionado con el tratamiento

médico de la demencia, incluyendo diagndstico, evaluacion y
tratamiento de sintomas;

describir los beneficios de un diagndstico oportuno y correcto
para la persona y la familia;

ofrecer un procedimiento de referencia para la evaluacién y el
diagnostico especializado, cuando proceda (v.g. a una clinica
de memoria o un médico especialista);

describir el criterio para las intervenciones farmacolégicas,
especialmente para el uso de inhibidores de la colinesterasa;

proveer informacién correcta sobre los sintomas psicolégicos y
conductuales de la demencia;

recomendar intervenciones no farmacolégicas como respuesta
inicial a los sintomas psicolégicos y conductuales de la demencia;

articular las limitaciones y los riesgos asociados con el uso
de medicamentos antipsicéticos como una respuesta a los
sintomas psicolégicos y conductuales de la demencia; e

incluir una evaluacion de la carga y las necesidades de apoyo
de los cuidadores.

OCHO PRINCIPOS BASICOS COMUNES PARA APOYAR A LAS
PERSONAS CON DEMENCIA
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> SISTEMAS DE ATENCION SOCIAL Y DE SALUD PARA LA DEMENCIA Y EL PERSONAL

PROBLEMAS POR EL USO DE MEDICAMENTOS ANTIPSICOTICOS
EN PERSONAS CON DEMENCIA

GUIA PARA LA ATENCION A LARGO PLAZO

Una guia integral para la atencién a largo plazo debera incluir la
amplia variedad de entornos en los cuales vive o esta
temporalmente alojada una persona con demencia. Estos incluyen
la comunidad, los servicios de relevo y la atencién residencial, en
caso de ser necesario. Otros lugares donde una persona podria
residir durante el transcurso de la enfermedad incluyen unidades
de atencion psiquiatrica o especializada, para los que requieren de
evaluacioén y tratamiento por comportamientos complejos, y
hospitales generales de agudos.

Las guias deberian incluir pasos especificos para apoyar el
bienestar y el funcionamiento fisico y mental de la persona por el
mayor tiempo posible. Deberian incluir lineamientos para la
provision de:

e participacion social y actividades recreativas;

e estimulacion cognitiva y rehabilitacion, cuando sea apropiado;

e apoyo psicosocial, incluyendo la identificacion y el tratamiento
de sintomas comaérbidos tales como el dolor y el delirio.

e ambientes que sean a la vez seguros y estimulantes;

e reconocimiento de cambios psicolégicos y conductuales y sus
posibles causas;

e un tratamiento menos restrictivo de sintomas psicolégicos y
conductuales (v.g. enfoques no farmacolégicos), incluyendo un
monitoreo de la eficacia del enfoque de tratamiento;

e apoyo paliativo que sea oportuno y basado en la ética; y
® apoyo psicosocial para la familia.

Las guias deben reconocer la importancia de la relacion entre la
persona con demencia, la familia y el personal (cuidadores y
profesionales), y deberian incluir pautas sobre los procesos que
involucran a cada una de estas partes interesadas en el cuidado,
con limites claramente definidos.

Finalmente, las guias deben proveer vinculos con otros

documentos relacionados que les den soporte, incluyendo pautas
legales y regulatorias, y politicas y planes nacionales o regionales.
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Las decisiones que rodean la formacion y la contratacion de
trabajadores de la salud también deben tener en cuenta las
necesidades de distribucién y el tipo de personal que se requiere
para satisfacer la atencidon de la poblacién. En los paises de
ingresos altos, la creciente poblacion de mayores y una
disminucion de la disponibilidad de cuidadores informales
(familiares) han contribuido al aumento de la demanda de servicios
de atencién a largo plazo (254). Este aumento de la demanda
requiere un aumento de la mano de obra, que en muchos paises
esta siendo satisfecha por profesionales o trabajadores de la salud
migrantes (255, 256). En general, la migracion ocurre de PIBM a
paises de ingresos altos pues las personas buscan mejores
condiciones laborales (factor de atraccion) (227). Los trabajadores
migrantes (con una gama de nacionalidades y culturas variadas)
pueden haber sido influenciados por factores que determinan los
flujos migratorios en el pais de acogida — incluyendo politicas
migratorias, programas de asistencia humanitaria y el
reconocimiento de habilidades (255) —, o por factores de alejamiento
en el pais de origen, tales como malas condiciones de vida y
tensiones politicas (227). También pueden diferir sobre si fueron
reclutados en su pais 0 al momento de llegar al pais anfitrion. Por
ejemplo, la migracién puede estar supeditada a que primero se
obtenga el empleo. En algunos PIBM, incluyendo China, la
migracién desde areas rurales a las ciudades esta satisfaciendo la
creciente necesidad de servicios de apoyo comunitario.

Los trabajadores de la salud migrantes pueden tener que enfrentar
diversos desafios en su lugar de trabajo, incluyendo barreras
idiomaticas y de comunicacién, asi como diferencias culturales.
Lograr una comunicacion efectiva es particularmente importante
cuando se cuida a una persona con demencia, quienes muchas
veces necesitan recibir ayuda para comunicarse. Una
comunicacién efectiva también es esencial para servir de enlace
con la familia y con otros miembros del personal. Las diferencias
culturales pueden incluir falta de conocimiento de las costumbres,
regulaciones y leyes locales; de los hechos significativos del
pasado; y de las preferencias en cuanto a la preparacién de
alimentos. Los trabajadores migrantes son vulnerables al abuso y la
explotacion (v.g. desigualdad en el pago y en las condiciones
laborales) y pueden experimentar discriminacion y prejuicio de sus
companferos de trabajo, las familias y los residentes.

Las medidas que pueden mejorar la seguridad de los trabajadores
de salud migrantes y que posibilitarian obtener mejores resultados
en la atencion de las personas con demencia y sus familias,
incluyen:

¢ La existencia de una definicion consensuada para el término
“trabajador de la salud migrante” y el establecimiento de una
base de datos nacional para identificar la cantidad.

¢ Un mejor entendimiento de la experiencia de los trabajadores
de la salud migrantes en el ambito de la atencion a largo plazo
y, en particular, su experiencia al cuidado de personas con
demencia.
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Ofrecer una educacion y capacitacion apropiada, inclusive
sobre el idioma y la cultura local. Un ejemplo es el

proyecto ASPIRE de Escocia, el cual brinda capacitacion

a trabajadores migrantes en hogares residenciales, y es
manejado conjuntamente por Alzheimer Scotland y tutores de
idioma locales. El objetivo de la capacitacién es aumentar la
comprension de la demencia por parte del personal y mejorar
su comunicacioén con los residentes (257).

Contar con recursos humanos apropiados, con apoyo
regulatorio y proteccion para prevenir y manejar efectivamente
las instancias de explotacion, discriminacion y abuso. La
demanda de equilibrar los derechos de los trabajadores
sanitarios migrantes con cuestiones de equidad relacionadas
con el personal sanitario adecuado en los paises de origen,
ha llevado al desarrollo de politicas éticas de contratacion
internacional, cédigos de practicas y directrices, en algunos
paises (227).
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RESUMEN

e | os paises deben desarrollar vias integradas y coordinadas de
servicios sociales y de salud para satisfacer las necesidades
cambiantes de las personas con demencia y sus cuidadores.
A fin de garantizar que se identifiquen y traten las necesidades
particulares, tales vias y servicios deben ser inclusivos y
realizados en colaboracién con grupos especificos de la
poblacion.

e Un mayor apoyo comunitario, incluyendo opciones de servicios
de relevo, ayudard a las familias en el cuidado de las personas
con demencia durante un mas largo tiempo dentro de la
comunidad, y permitira retrasar o reducir la dependencia de la
atencion residencial de alto costo.

e En entornos con pocos recursos, un enfoque de ayuda
comunitaria podria ser una forma eficiente de utilizar los
escasos fondos disponibles con el fin de mejorar la calidad de
vida de las personas con demencia y sus cuidadores.

e |a capacitacion de los trabajadores contribuye a mejorar la
integracion y la coordinacion de los servicios. Se requiere de
acciones coordinadas y multidisciplinarias en todos los niveles
del personal.

e |acurriculay los programas de capacitacion del personal
deben ser ampliados para incluir la educacién sobre demencia
y el manejo del tratamiento a largo plazo y de enfermedades
cronicas. La capacidad de los trabajadores de atencion social
y de salud debe ser fortalecida mediante el desarrollo de guias
apropiadas para el cuidado de la demencia, tanto dentro del
ambito clinico como de la atencién a largo plazo.

¢ | a eficacia del intercambio de tareas (con orientacién y
capacitacion apropiadas) en los PBMI debe ser evaluada
exhaustivamente como una posible solucion a la falta de oferta
de mano de obra profesional.

e | acreciente mano de obra migrante en paises de ingresos
altos tiene su propia serie de desafios que necesitan ser
comprendidos y abordados.
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Entre las enfermedades de condiciéon crénica, la demencia tiene
un efecto profundo Unico sobre la incapacidad y las necesidades
de cuidado (774, 258). Por lo tanto, es importante considerar

el impacto de la condicion no solo en las personas afectadas
sino también en sus familias, co-residentes, vecinos y en otros
miembros de sus redes, en particular en las personas que tienen
el papel principal en la provision de cuidados.

En todo el mundo, la familia sigue siendo la piedra angular de la
atencion a las personas mayores que han perdido la capacidad
de vivir independientemente. En los paises de ingresos altos,
con frecuencia se pasa por alto el papel esencial del cuidado de
las familias y su necesidad de apoyo. En los PIBM, a menudo se
sobrestima la fiabilidad y la universalidad del sistema de cuidado
familiar.

Shultz (2004) define el papel de los cuidadores como:

“...la prestacion de servicios extraordinarios, superando

los limites de lo que es normal o habitual en las relaciones
familiares. Generalmente implica un gasto significativo de
tiempo, energia y dinero, en periodos potencialmente largos
de tiempo; involucra tareas que pueden ser desagradables
e incomodas y que son psicolégicamente estresantes y
fisicamente agotadoras” (259).

La mayor parte de la investigacion existente sobre los cuidados

de la demencia es de corte transversal y captura instantaneas en
el tiempo. Sin embargo, para los cuidadores y los destinatarios

de los cuidados es un proceso de evolucién a largo plazo, con
fases de transicion claves, al que algunas veces se hace referencia
como la “carrera” de la prestacion de cuidados.

El inicio del cuidado de la demencia es con frecuencia dificil de
definir. Tiende a surgir naturalmente de transacciones familiares
tradicionales, involucrando el apoyo dado y recibido que existia
antes del inicio de la enfermedad. La necesidad de cuidado puede
preceder o ser posterior a un diagnéstico formal de demencia.
Las necesidades de cuidados tienden a escalar con el paso

del tiempo, desde un mayor apoyo al hogar y a las actividades
econdmicas y sociales, hasta el cuidado personal, y lo que

para algunos es la supervision y la vigilancia casi constante.
Transiciones importantes incluyen la participacion de cuidadores
profesionales, la institucionalizacion y el duelo.

En este capitulo y en este informe, el término “cuidador” es
utilizado para describir a aquellos que proporcionan cuidados
informales sin remuneracion. “cuidador” y “proveedor de cuidados”
son términos sindnimos o descripciones normalmente utilizadas
en la literatura. Los proveedores de cuidados informales pueden
llegar a incluir a todos los miembros de la familia, amigos, vecinos
y otros individuos que ofrecen cuidados regulares y/o supervision,
sin remuneracion. Las personas con demencia que necesitan
cuidados son descritas como “destinatarios de los cuidados.”

Este capitulo comienza con un perfil demografico de las personas
que proveen cuidados, incluyendo lo que hacen y porqué lo
hacen. Se debate el impacto de los cuidadores en los miembros
de la familia, en particular del cuidador primario, y se provee una
vision general de los modelos de intervencion que han demostrado
reducir el estrés asociado a los cuidados. El capitulo también
analiza las barreras de acceso a los servicios y la captacion, y se
ofrecen sugerencias para mejorar €l apoyo a los cuidadores en
diferentes contextos.
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Personas con

demencia

FIGURA 5.1 El sistema integral de cuidados

¢QUIEN SE HACE CARGO DE
CUIDAR?

La provision de cuidados y apoyo no son responsabilidad exclusiva
de la familia y otras personas de la red inmediata de la persona

con demencia. También debe ser una preocupacion para las
comunidades, los gobiernos y la sociedad en su conjunto, aunque
la falta de sensibilizacion o de compromiso puede significar que, en
la préactica, este no sea el caso. La Figura 5.1 ilustra los niveles de
cuidados (algunos muy directos, tales como la familia y los vecinos;
otros menos directos, pero cruciales, como el papel de apoyo del
gobierno y de la sociedad) y su cercania a la persona en el centro del
cuidado, es decir, a la persona con demencia. Con frecuencia no se
reconoce ni apoya el papel clave de los cuidadores familiares.

Los cuidadores familiares pueden ser definidos segun las relaciones
(conyuge, niflos adultos, nueras y yernos, amigos, vecinos), primacia
(cuidador primario o secundario), disposiciones sobre la vivienda
(co-residiendo con el destinatario de los cuidados o viviendo por
separado), y por el aporte de cuidados (regular, ocasional o rutinario).
Los cuidadores familiares pueden estar involucrados en la prestacion
de atencién directa o en la organizacion de la atencién suministrada
por otros, a veces desde la distancia, que es también una funcion
muy importante.
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Los proveedores de cuidados primarios son personas que “pasan
la mayor parte del tiempo con la persona con demencia’; los
proveedores de cuidados secundarios, son esos familiares y amigos
que “juegan un papel suplementario al cuidado del familiar” (260).

En la mayoria de los entornos, los cuidadores son los conyuges, y las
mujeres superan en numero a los hombres (261-264). En el estudio
poblacional 10/66 del Grupo de Investigacion de Demencia realizado
en 11 localidades de Latinoamérica, China y la India, las mujeres
predominan como proveedoras de cuidados, con la excepcion

de las zonas rurales de China (Cuadro 5.1). El estudio europeo
EUROFAMCARE (265) de todos los proveedores de cuidados para
personas mayores (no solo cuidadores de personas con demencia)
indicd que 76% son mujeres (primordialmente esposas, hijas y
nueras). De igual manera, en Australia las mujeres conforman el 71%
de los cuidadores primarios co-residentes (266).

En el estudio EUROCARE, que incluy6 280 conyuges proveedores de
cuidados de 14 paises europeos, en la mayoria de ellos (excluyendo
Grecia, ltalia y Espafia) la norma era que la pareja casada viviera por
su cuenta (267). Un estudio piloto multicéntrico, que incluyé a 706
cuidadores de personas con demencia en América Latina, India 'y
China (268), observo que vivir solos 0 con su pareja no era comun;
este hallazgo se confirmé en la fase de base poblacional del proyecto
(3) (Cuadro 5.1).
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CUIDADO DE LOS ADULTOS MAYORES EN NIGERIA

Ubicacion Organizacion de la vivienda Caracteristicas del cuidador principal
del estudio
(Rl Elel ] > Uno o Hijo/a, No es
del Grupo de Numero Solo o o 2 : :
: s > Hijos mas hijos Coényuge nuera/yerno pariente Cuidadora

Investigacién de Solo/a (%) cényuge

: adultos (%) menores de (%) (%) (%) (%)
Demencia (%) 16 afios (%)
10/66 .
Cuba 316 6.3 10.2 54.7 33.7 17.3 67.7 5.8 80.0
Republica 235 8.5 10.2 48.5 39.9 21.4 44.6 11.6 81.3
Dominicana
Venezuela 140 5.7 4.9 68.1 53.8 13.7 68.4 2.8 80.7
Peru (urbano) 129 1.6 9.4 54.3 271 13.0 41.6 30.1 83.7
Peru (rural) 36 13.9 8.3 63.9 38.9 16.7 58.4 2.8 86.1
México (urbano) 86 14.0 9.3 55.8 38.4 5.8 7941 3.5 83.7
México rural 85 16.5 14 55.3 31.8 12.9 68.2 2.4 76.5
China (urbana) 81 2.5 34.5 38.3 7.4 36.1 47.3 13.9 66.7
China (rural) 56 3.6 8.9 75.0 60.7 42.9 571 0 35.7
India (urbana) 75 4.0 13.3 72.0 49.2 26.7 40.0 0 69.3
India (rural) 10 151 5.7 67.0 52.8 23.3 70.0 0 80.2

CUADRO 5.1 Organizacion de la vivienda y caracteristicas del cuidador principal para personas con demencia en 11 localidades de
América Latina, China e India.

Fuente: Referencias 3y 271.
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En muchos lugares de PIBM, entre uno y dos tercios de las
personas con demencia viven en unidades familiares de varias
generaciones, que incluyen nifios menores de 16 afos (3) (ver
Cuadro 5.1). Los hogares mas grandes se asociaron con un
menor grado de esfuerzo del cuidador (268), probablemente
porque la responsabilidad de los cuidados era compartida vy, en
principio, el cuidador principal podria tener el beneficio del relevo
(ver la situacion en Nigeria en el Recuadro 5.1). Las tendencias
demogréficas, sociales y econdmicas impactaran de forma
inevitable en el sistema de familia extendida en los PIBM, y en

la disponibilidad y disposicién para proporcionar cuidados (ver
también Capitulo 3). Las futuras cohortes de personas mayores
podrian tener redes mas pequefas de cuidadores familiares (269).

En el entorno del hogar, los cuidadores familiares se enfrentan a
multiples tareas que evolucionan a través del proceso de la
enfermedad. Normalmente, el nivel de apoyo se incrementa segun
progresa la enfermedad, empezando con el apoyo para actividades
instrumentales del diario vivir (actividades del hogar, sociales y
financieras), y se expanden para incluir el cuidado personal y
eventualmente una supervision casi constante. La magnitud de las
necesidades y la clase de cuidados que requieren, asi como su
progresion en el tiempo, dependen de muchos factores tales como
el perfil clinico (tipos y gravedad del deterioro cognitivo y de los
sintomas conductuales y psicoldgicos, que pueden variar segun el
subtipo de demencia), la presencia de problemas comoérbidos
fisicos y psicolégicos, la personalidad, los habitos y costumbres, y
las relaciones significativas de la persona con demencia. El Cuadro
5.2 describe los sintomas que comunmente afectan a las personas
con sindrome de demencia segun va progresando la enfermedad,
desde las primeras etapas hasta las finales (272, 273). Muestra el
impacto probable de estos deterioros en la persona con demencia
y la evolucién del papel del cuidador. Debe tenerse en cuenta que
esta es una descripcion general del curso de la demencia y que las
caracteristicas sintomaticas varian considerablemente en cada
personay entre las diferentes enfermedades que llevan a la
demencia. El papel del cuidador variard en consecuencia.

El cuidado de la demencia es dificil y requiere tiempo, energia y
frecuentemente del esfuerzo fisico del cuidador. Como la
enfermedad progresa de manera lenta, los familiares usualmente
proveen los cuidados durante varios afios y estan sometidos a
altos niveles de estrés durante largos periodos de tiempo. Los
efectos de los altos niveles de estrés se intensifican por la fatiga
crénica asociada con la provision de largas horas de cuidado, sin
periodos de descanso.

En la fase avanzada, si la persona continua viviendo en la
comunidad, los cuidadores generalmente necesitan la ayuda de
asistencia profesional. Esto particularmente ocurre cuando los
cuidados demandan un esfuerzo fisico importante y cuando el
impacto emocional exige servicios de relevo que permitan a los
cuidadores continuar cumpliendo con la tarea por el mayor tiempo
posible.

7

La mayoria de la literatura sobre proveedores de cuidados tiende a
concentrarse en los aspectos negativos. La tension surge cuando
los recursos de afrontamiento se ven desbordados. Por lo tanto,
es importante documentar que la mayoria de los familiares y
amigos involucrados en la provisiéon de cuidados informales se
siente orgullosa de su papel y perciben muchos aspectos
positivos. Para algunos, cuidar de otros puede ser gratificante (274)
ya que puede proporcionarles un sentido de significado o
autoeficacia (275). En un estudio Canadiense, el 80% de una
muestra representativa de cuidadores identificaron factores
positivos — incluyendo compafierismo (23%), realizacion (13%),
placer (13%), el proporcionar calidad de vida (6%) y significado
(6%) — en asociacion con su papel (3).

El afecto es un factor motivacional clave para los cuidadores de
personas con demencia (276). En el estudio EUROFAMCARE, los
“vinculos emocionales” (es decir, el amor y el afecto) fueron la
motivacion principal para proveer cuidados, segun reportaron 57% de
los encuestados, seguido por el “sentido del deber” (15%), y un
“sentimiento personal de obligacion”, (13%). Solo 3% de los
encuestados dijo que “no tuvo otra alternativa” mas que cuidar (265).

Otro estudio observé que el cuidar a un cényuge es considerado
como una obligacién natural marital, y que los cuidadores de sus
conyuges pueden reportar sentimientos positivos hacia los
cuidados (277). En muchos PIBM, la obligacion filial o la
responsabilidad es la motivacion principal. En dichos casos, el
cuidador primario puede ser designado de acuerdo a las normas
de esa cultura particular. Informes provenientes del Africa sugieren
que una de las razones por la cual los africanos tienen tantos hijos
es porque los ven como una forma de seguridad social (278). El
cuidado proporcionado por los hijos es algunas veces considerado
no simplemente como un deber sino como una obligacién moral
hacia a sus padres en la vejez (279). En el estudio cualitativo
realizado en la India, siete proveedores de cuidados sintieron que
estaban cumpliendo con su deber al cuidar a su familiar con
demencia y seis dijeron que fue su destino enfrentarse a tal
penuria (280).

Con frecuencia, cuando una persona es diagnosticada con
demencia, los involucrados en proveerle atencion hablan de un
futuro segundo paciente: el familiar cuidador (287). Esto nos
recuerda la importancia de dar igual prioridad a las necesidades
del cuidador primario, un recurso clave en la organizacion de la
atencioén a largo plazo para las personas con demencia. El cuidado
de una persona con demencia puede tener un efecto negativo en la
salud fisica (284) y psicoldgica del cuidador (282, 283), en su
expectativa y calidad de vida (285), y en su seguridad econémica.
La enfermedad puede tener un impacto profundo, y con frecuencia
adverso, en la dinamica familiar y en el cumplimiento de sus roles.
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¢Qué hacen los cuidadores?

Etapas de la Cambios comunes experimentados por personas con
demencia demencia

Fase e Se tornan olvidadizos, especialmente en

temprana relacion a cosas que acaban de ocurrir.

e Pueden tener dificultades en la comunicacion,
tal como para encontrar palabras.

e Se pierden en lugares que le son familiares.

e Pierden la nocién del tiempo, incluyendo
hora del dia, mes, afio, estacion.

¢ Tienen dificultades para tomar decisiones y manejar las finanzas.
¢ Tienen dificultades para llevar a cabo tareas complejas del hogar.

e Humor y comportamiento:

o pueden estar menos activos y motivados o perder el interés en

actividades y pasatiempos;

o pueden mostrar cambios de humor, incluyendo depresion o

ansiedad; y
0 pueden reaccionar con enojo o agresividad inusual.

Fase media ® Se convierten en personas muy olvidadizas, especialmente
sobre eventos recientes y nombres de personas.

e Presentan dificultades en la comprensién del tiempo, fecha, lugar
y eventos; pueden perderse en la casa 0 en sus comunidades.

e Seincrementa la dificultad en la comunicacion
(al hablar y en la comprension).

* Necesitan ayuda con el cuidado personal (v.g.
el uso del bafo, lavarse, vestirse).

¢ Incapacidad de preparar comida, cocinar, limpiar o comprar.

e Incapacidad de vivir por si solo, sin un apoyo considerable.

e Cambios de conducta: deambular, repetir preguntas,
hablar en voz alta, aferrarse, alteraciones del suefo,
alucinaciones (ver o escuchar cosas que no estan alli).

e Pueden mostrar un comportamiento inapropiado en casa
o en la comunidad (v.g. desinhibicién, agresion).

Usualmente no estan al tanto del tiempo y lugar.
Tienen dificultad para entender lo que estéa pasando.

Fase
avanzada

Incapacidad de comer sin asistencia,

pueden tener dificultad para tragar.

e Seincrementa la necesidad de cuidados
personales (bafarse y usar el inodoro).

¢ Pueden tener incontinencia de la vejiga y de los esfinteres.

e Cambio en la movilidad, pueden ser incapaces de caminar
o pueden estar confinados a una silla de ruedas o cama.

e Cambios de conducta, pueden aumentar e incluir
agresion hacia el cuidador, agitacion no verbal
(pateando, golpeando, gritando, o gimiendo).

e Incapacidad de encontrar cosas en la casa.

Incapacidad de reconocer a familiares, amigos, objetos familiares.

Los miembros de la familia se dan cuenta de los cambios y pueden
indicar a la persona que busque una evaluacién
(en fase pre-diagnostico).

Los cuidadores estan conscientes de su papel de cuidador (con fre-
cuencia como resultado del diagndstico).

* Proporcionan apoyo emocional siguiendo el diagndstico
y cuando la persona esta deprimida o ansiosa.

* Menciona y recuerda a la persona eventos,
tareas y otras cosas para ayudarles a mantener la
independencia y el nivel de involucramiento.

* Proveen asistencia con actividades instrumentales
(v.g. finanzas personales, compras).

Los proveedores de cuidados estan al tanto de su papel de
supervisores.

e Usan estrategias de comunicacion para ayudar a entender.
* Ayudan a llevar a cabo el cuidado personal.
* Proveen ayuda con otras actividades diarias, tales
como la preparacion de alimentos, ayudarlos
a vestirse de manera apropiada.
* Responden y manejan alteraciones conductuales
Yy comportamientos inapropiados.

Demandas significativas en los cuidadores pues el destinatario se con-
vierte en una persona dependiente y pierde la capacidad de comunicar
sus necesidades y deseos

® Proveen cuidados, apoyo y supervision todo el dia.
* Proveen asistencia completa para comer y tomar alimentos.
* Proveen cuidado fisico completo (bafarse, usar el
inodoro, ayudarlos a vestirse y movilizarse).
® Manejan problemas conductuales.

CUADRO 5.2 Sintomas comunes que experimentan las personas con sindrome de demencia y actividades de los cuidadores.

A menudo se piensa que las grandes familias intergeneracionales,
en sociedades tradicionales, pueden enfrentar mejor la demencia y
son relativamente inmunes a la carga que sufre el cuidador.

Sin embargo, los estudios piloto del Grupo de Investigacion de
Demencia 10/66 en 25 localidades de PIBM en Africa,
Latinoamérica, China y la India, revelaron niveles de estrés en los
cuidadores, tan altos como los que tipicamente se observan en
estudios europeos y norteamericanos (268).

Los principales factores estresantes identificados en estudios
occidentales se ven a veces agravados por una profunda falta de
conocimiento sobre la naturaleza de la condicién, junto al estigma 'y
la culpa que consecuentemente sufre el cuidador. Algunos de estos
aspectos son ilustrados a través de un relato del estudio piloto del
Grupo de Investigacion de la Demencia 10/66 en Anambra, Nigeria,
contado por una cuidadora casada de 42 afos, con dos hijos
propios, a cargo de su madre con demencia (271):

“Ella siempre quiere salir de casa. Dice que se quiere ir a su
hogar. Empaca todas sus pertenencias y emprende el camino a
su casa. A veces busca a sus “bebés”. La gente siempre se
reline cuando la estoy arrastrando de regreso. Me siento muy
avergonzada pues les gusta mirar. Creen que esta loca. Mi
hermano contratd a una empleada para ayudarme. Debido a la
terquedad de mi madre, la mucama la golpeaba mucho. Los
vecinos informaron y entonces la fui a buscar y la traje de vuelta
a mi casa. No sé qué hacer. Mis hijos estan de vacaciones,
pero la escuela va a empezar pronto y estoy en problemas. No
voy al mercado desde que ella vino a quedarse conmigo. A
veces, la encierro dentro de la casa. Necesito medicamentos
para curarla. También necesito otras personas que me ayuden.
Aun asi, me siento bien cuidando a mi madre”.
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Los cuidadores sufren muchas exigencias. El tiempo que deben
dedicar al cuidado, el alcance de la necesidad de atencién, y la
variedad e intensidad de los sintomas conductuales, cognitivos y
psicoldgicos que deben enfrentar a diario, son a veces
denominados estresores primarios (259). Los estresores
secundarios incluyen la tension del rol (v.g. manejar las exigencias
del cuidado de nifios, las exigencias laborales, y las de la atencién
de un familiar mayor con demencia) que puede conducir a una
hostilidad reprimida. Pueden surgir conflictos familiares a raiz de
una falta de conocimiento compartido sobre la naturaleza de la
enfermedad y la cantidad de responsabilidades depositadas en el
cuidador principal, o por la percepcién de que las
responsabilidades no son compartidas, o por desacuerdos sobre
asuntos financieros relacionados al cuidado. Los cuidadores
también corren el riesgo de quedar aislados de la sociedad debido
a la naturaleza exigente de su papel (286). El modelo de salud /
estrés de Schulz y Martire (259) prevé recursos de afrontamiento y
apoyo externo como modificadores del efecto de los estresores
primarios y secundarios sobre la tension y la morbilidad posterior
del cuidador (v.g. resultados adversos en su salud fisica y
psicolodgica). Cuando los recursos del cuidador y su red externa se
ven desbordados, aparecen en él signos de agotamiento y
morbilidad.

Algunas investigaciones previas identificaron de manera
consistente determinados factores de los cuidadores, ciertas
caracteristicas clinicas de la demencia, y aspectos de la relacién
premorbida entre el cuidador y el receptor de cuidados como
determinantes importantes del grado de tension experimentada por
el cuidador, segun destaca el Cuadro 5.3 (3).

La mayoria de estas vias que conducen al agotamiento y la
morbilidad del cuidador podrian ser susceptibles de intervencion
(Cuadro 5.5), centrandose en la educacion, el suministro de
informacion, la formacion y el apoyo psicoldgico y practico.

Cuatro relatos de cuidadores de personas con demencia
reclutados para el estudio piloto del Grupo de Investigacion de la
Demencia 10/66 en Bangalore, India, ilustran la gama de
experiencias positivas y negativas del cuidador y el papel de
algunas de estas influencias (Recuadro 5.2) (271).
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Los proveedores de cuidados de personas con demencia son
excepcionalmente propensos a sufrir trastornos afectivos, tales
como depresion mayor y trastorno de ansiedad (285, 287). En una
busqueda sistematica de estudios que informaran sobre trastornos
de depresiéon mayor en cuidadores de personas con demencia, se
identificaron 10 estudios con un total de 790 cuidadores, 176 de
los cuales (22,3%) presentaron un trastorno depresivo (rango de
prevalencia 15-32%) (287). Los datos sobre trastornos de ansiedad
son escasos pero sugieren que de 1 a 3 cuidadores sufre este tipo
de trastorno (288). Los sintomas de depresion y ansiedad son méas
prevalentes, afectando a entre la mitad y las tres cuartas partes
de todos los cuidadores (287, 289). Las cuidadoras mujeres tienen
niveles mas altos de sintomas de depresion y ansiedad y un nivel
menor de satisfacciéon de vida (290, 297). El riesgo de desarrollar

un trastorno afectivo persiste durante los aflos que se proveen
cuidados y aun después, cuando fallece el destinatario (285,292).
Estudios piloto realizados en 24 de los centros del estudio del
Grupo de Investigacion de la Demencia 10/66 en Africa, América
Latina y en el Sur y Sudeste Asiatico, revelaron que los niveles

de morbilidad psicolégica entre 706 cuidadores de personas con
demencia eran tan altos como aquellos observados en paises de
ingresos altos (268). En el mismo estudio, la presencia de sintomas
psicoldgicos y conductuales de la demencia en el paciente estaba
fuertemente asociada al estrés del cuidador (271). Los cuidadores
reportaron que la tensién relacionada con manejar los sintomas
psicoldgicos y conductuales de la demencia tiene distintos
origenes, como el estrés fisico y emocional de cuidar a la persona
enferma recibiendo apoyo inadecuado por parte de otros familiares
y la consecuente presion financiera de tener que reducir su trabajo
para poder brindar los cuidados.

* Mujeres

e Coényuges como cuidadores, especialmente
en pacientes mas jovenes.

e Cuidadores viviendo con el paciente.

e Cuidadores con bajos ingresos
o presiones financieras.

Factores
demograficos
del cuidador

Personalidad del e Altos niveles de neurosis.
cuidador e Alta expresion de emociones.

Experiencia 'y
percepcion del
cuidador sobre
su rol

Bajos niveles de confianza sobre su rol.
e Alto sentimiento de cautiverio (los cuidadores
pueden sentirse como atrapados en su rol).

Estrategias de e Estrategias de afrontamiento o
afrontamiento basadas en emociones

lipojde . e Demencia frontotemporal.
demencia
e Sintomas psicoldgicos y conductuales
de la demencia (particularmente apatia,
Severidad delirios irritabilidad, depresion).

e |as deficiencias cognitivas no estan usualmente
asociadas al estrés del cuidador.

¢ Deficiencia en la calidad de la relacion.
Intimidad * Bajos niveles de intimidad en el
pasado y en la actualidad.

CUADRO 5.3 Factores relacionados con la carga del cuidador (3)
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VOCES DE LOS CUIDADORES DE LA INDIA

EL IMPACTO EN LA SALUD F{SICA

Los cuidadores de personas con demencia reportan sobre si
mismos peores resultados de salud, menor bienestar subjetivo, y
peor calidad de vida que los que no proveen cuidados. Sufren
peores resultados de salud, incluyendo obesidad, mayor riesgo
metabdlico (293), altos niveles de hormonas de estrés, una
respuesta comprometida del sistema inmune, anticuerpos, mayor
uso de medicamentos y mayor deterioro cognitivo (293, 294).

Schulz y Martire (259) llevaron a cabo una revision de los efectos
sobre la salud que tiene la tarea de cuidar a una persona con
demencia. Encontraron investigaciones que mostraban una
disminucion de acciones de salud preventivas (295), menor
inmunidad (296-298), mayor reactividad cardiovascular (299) y una
mas lenta cicatrizacién de las heridas (300). Los datos también
sugieren que los cuidadores pueden tener un mayor riesgo de
enfermedades graves (297, 301) y de mortalidad (285).

EL IMPACTO ECONOMICO

Sin el apoyo adecuado, proveer cuidados de demencia se puede

convertir en un trabajo a tiempo completo. Los cuidadores pueden

verse forzados a renunciar a sus empleos, reducir su trabajo o

tomar un trabajo menos exigente para poder proveer los cuidados.

En los EUA, casi 15 millones de familiares y otros cuidadores no

remunerados suministraron 17.000 millones de horas de cuidado a
personas con demencia, una contribucion valorada en mas de
$202.000 millones de dolares estadounidenses (302). El impacto
econdmico mundial de la provisidon de cuidados para la demencia
ha sido calculado detalladamente para el Informe Mundial de
Alzheimer 2010 (7), baséandose en una revisién sisteméatica de la
literatura mundial. En el Cuadro 5.4 se presenta un resumen de las
contribuciones de cuidado informal (horas por dia). Cuando no
habia estimados disponibles para una regién del mundo en
particular, se los imputé de una region vecina con caracteristicas
similares. El tiempo del cuidador fue cuantificado como:

e asistencia con actividades basicas de la vida diaria -ABVD-, tales
como comer, vestirse, banarse, uso del bano, arreglo personal y
movilizarse (se la conoce a veces como cuidado personal);

e asistencia con AVD combinadas, incluyendo también AIVD,
tales como ir de compras, preparacion de alimentos, uso del
transporte, y el manejo de las finanzas personales;

e supervision para manejar sintomas conductuales y prevenir
eventos peligrosos.

El Cuadro 5.4 muestra que los cuidadores pasan un promedio de

3,6 horas al dia brindando asistencia con actividades de la vida
diaria (contribuciones de ABVD + AIVD).
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Australasia

Asia Pacifico ingresos altos
Oceania

Asia Central

Asia Oriental

Asia Meridional

Sudeste Asiatico

Europa Occidental

Europa Central

Europa del Este

América del Norte ingresos
altos

Caribe

América Latina andina
Latin America, Central
América Latina meridional
América Latina tropical

Norte de Africa / Medio
Oriente

Africa Subsahariana Central

Africa Subsahariana
Oriental

Africa Subsahariana
Meridional

Africa Subsahariana
Occidental

Todos

ABVD

2.0

2.0

3.6

{2

3.6

241

28]

2.1

3.0

2.9

250

2-8)

2.0

2.0

2.0

2.0

2.0

3.3

3.6

4.6

2.7

4.7

27

2.7

3.5

4.4

4.4

4.0

3.0

2.9

1.9

4.4

2.9

1.4

3.6

3.6

3.6

3.6

3.6

Supervision

2.6

1.2

3.3

1.2

2.6

2.6

3.3

3.4

3.4

2.8

21

2.6

3.1

2.6

2.6

2.8

2.6

2.6

226

2.6

2.6

CUADRO 5.4 Cifras especificas de las contribuciones del
cuidado informal (horas por dia) a la Carga Mundial de

Morbilidad, por regiones. (7)
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INTERVENCIONES PARA
CUIDADORES

La acumulacién de pruebas sobre el impacto personal, social y de
salud que provoca el cuidado de la demencia ha generado estudios
de intervencion dirigidos a disminuir el estrés del cuidador.

El modelo tedrico dominante que guia el disefio de las
intervenciones para el cuidador es el modelo estrés / salud (259).
De acuerdo al mismo, los estresores primarios del cuidador
dependen del grado de deterioro cognitivo de la persona con
demencia, la frecuencia de los problemas conductuales en el
destinatario de los cuidados, el nimero de horas por semana
necesarios para proporcionarle asistencia fisica y la necesidad de
desplazarse por el sistema de salud. Los estresores secundarios
en el cuidador, que pueden ser menos obvios para los proveedores
de cuidados, incluyen la pérdida de oportunidades de trabajo y los
conflictos familiares. Ambos factores estresantes, primarios y
secundarios, pueden conducir a la percepcion de estrés y
finalmente a causar morbilidad y mortalidad. EI modelo recomienda
un esquema de intervencion multifacético para los cuidadores. Esto
incluye enfocarse en la persona con demencia para que los
factores estresantes primarios puedan reducirse (v.g. reduccion de
comportamientos disruptivos), el conocimiento por parte del
cuidador del apoyo social y los recursos disponibles para que se
puedan reforzar las capacidades adaptivas, y enfocarse en las
conductas del cuidador para poder mejorar las respuestas ante
factores estresantes.

Muchos estudios, mayormente realizados en paises de ingresos
altos, mencionan la amplia gama de beneficios que ofrecen las
intervenciones dirigidas a cuidadores. Existen varias revisiones
sistematicas y meta andlisis (283, 303-307). Una revision reciente
evalud los datos sobre la efectividad y precision de las
intervenciones psicoldgicas y psicosociales (307). Estos estudios
cubren una amplia gama de programas de intervencién como son
los de informacién y educacién para cuidadores, capacitacion
psicopedagdgica (v.g. para manejar uno mismo los cambios de
humor), capacitacion en habilidades de afrontamiento (v.g.
implementacion de tecnologias de asistencia), grupos de apoyo,
consejeria para cuidadores primarios y familiares (cara a cara, por
teléfono o por videoconferencia), psicoterapia (v.g. terapia
cognitivo-conductual), estudios de servicios de relevo y de
componentes multiples. La revision llegé a la conclusion de que los
tratamientos no farmacoldgicos “constituyen una opcion util,
versatil y potencialmente rentable para mejorar los resultados y la
calidad de vida tanto de la persona con demencia como de su
cuidador”. El Cuadro 5.5 proporciona una breve descripcion de los
tipos de intervenciones consideradas.

A pesar de que los efectos son generalmente moderados y variables,
diversos estudios han demostrado que las intervenciones pueden
tener un efecto positivo en las tensiones del cuidador, la depresiéon y
el bienestar subjetivo (283, 304, 329, 330), siendo la intervencion
psicoeducativa la que tuvo el mayor efecto en la disminucién de la
depresion en una de las revisiones (283). Las intervenciones pueden
desempefar un papel importante y Util en la mitigacion de la
angustia y las aflicciones de algunos cuidadores. Estas tienden a ser
mas efectivas cuando se inician después de una cuidadosa
evaluacion de las necesidades de los cuidadores, los recursos y la
capacidad de acceder a los servicios ya existentes (337), prestando
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Consejeria individual y familiar

Programas psicoeducativos’, v.g.:
e Hacer frente a la provisién de cuidados
¢ Prestacion de cuidados expertos

Capacitacion en habilidades especializa-
das, v.g.:
* Manejo de la conducta
e STAR-C (Entrenamiento del
personal en residencias de
vida asistida - Cuidadores)
e Modificaciones en el hogar

Programas de componentes multiples (v.g.
REACH Il (Recursos para mejorar la salud
de los cuidadores de Alzheimer I1)?

Psicoterapia / terapia cognitivo-conductual

Provista por profesionales entrenados para el tratamiento de la depresion y el manejo del estrés
del cuidador. Acceso telefénico disponible cuando es necesario.

A los proveedores se les ensefia una serie de habilidades cognitivas y conductuales para enfren-
tar las exigencias y el estrés de su tarea, utilizando un formato estructural.

La capacitacion se enfoca en un tema especifico relacionado con la provisién de cuidados
como, por ejemplo, la modificacién del hogar, el manejar comportamientos dificiles y lidiar con
las frustraciones de la persona con demencia, manejar las alteraciones del suefio, y promover la
realizacion de ejercicios para aliviar el estrés.

Un programa de componentes multiples que consiste en visitas al hogar para la creacion de
planes individualizados para que los cuidadores puedan manejar su estrés, intervenciones con-
ductuales, grupos de apoyo telefénico y acceso a varios recursos locales.

Uso de la terapia cognitivo-conductual para dar tratamiento a cuidadores que estan clinicamente
deprimidos o tienen algun otro problema de salud mental significativo.

Referencias
308-312

Referencias
307, 314-317

Referencias
318-324

Referencias
325, 326

Referencias
327, 328

' Los programas de capacitacion psicoeducativos y/o de manejo de la conducta han sido utilizados en Australia, India, Espafa, Reino Unido y en algunas otras
partes de Europa. El trabajo continta en otra regiones del mundo (v.g. China, Regiéon Administrativa Especial de Hong Kong)

2 Adaptaciones del REACH Il se encuentran actualmente en ensayos clinicos de diseminacién en muchas partes de EUA.

CUADRO 5.5 Ejemplos de intervenciones efectivas para cuidadores familiares.

especial atencion a cémo las necesidades de servicios varian en
todo el continuo del deterioro de la demencia.

El efecto beneficioso de las intervenciones de los cuidadores en
relacion a la institucionalizacion de los destinatarios de los
cuidados es claro y ha quedado directamente demostrado. En su
meta analisis, Brodaty et al (304) llegaron a la conclusion que las
intervenciones de los cuidadores pueden retrasar la admisién en un
hogar residencial. Las intervenciones que involucraban a las
personas con demencia y a componentes multiples tenian mayores
posibilidades de éxito. Una revision sistematica de 10 ensayos
controlados aleatorios indic6 una reduccion de 40% en las
probabilidades combinadas de institucionalizacion (306). Las
intervenciones efectivas fueron estructuradas, intensivas y de
componentes multiples, ofreciendo varias opciones de servicios y
apoyo para los cuidadores (283, 306). El estudio Mittelman observd
un mayor beneficio en materia de institucionalizacion cuando las
intervenciones se iniciaron al principio de la enfermedad (370). En
los paises de altos ingresos, las intervenciones que ayudan a
reducir la utilizacion de hogares residenciales sin incrementar las
tensiones de los cuidadores son importantes para lograr la
transicion hacia una atencion de calidad centrada en la comunidad.

También se ha medido el beneficio financiero de las intervenciones
que retrasan la institucionalizacion. Un analisis de costo-beneficio con
base en EUA sobre el diagnéstico temprano de la enfermedad de
Alzheimer, el tratamiento con inhibidores de acetilcolinesterasa y las
intervenciones con cuidadores, demostré que una intervencion
temprana puede retrasar la institucionalizacion y potencialmente
reducir los costos de la atencion de salud. Los beneficios netos fueron
mayores en los casos identificados al inicio de la demencia y en los
que se implementaron programas de intervencion de cuidadores.

Una cuestion importante es la efectividad de las intervenciones en
los cuidadores de diversos origenes étnicos, raciales, culturales y

lingUisticos. La mayoria de los programas fueron utilizados solo en
paises de ingresos altos y algunos no han sido usados fuera de los
EUA. Sin embargo, una versién culturalmente adaptada del
programa REACH fue utilizada en un estudio controlado en China,
Hong Kong Regién Administrativa Especial (Hong Kong SAR) (332).
Otro estudio sugiere que las intervenciones psicosociales que
demostraron ser efectivas podrian ponerse a disposicion en PIBM
a un precio accesible, ya que son tipicamente de bajo costo (el
costo esta principalmente relacionado con el esfuerzo humano
involucrado) (307).

Existe literatura disponible proveniente de PIBM sobre las
intervenciones para cuidadores. Dias et al (235) reporté la
efectividad del programa de atencion domiciliaria para cuidadores
de demencia “Ayudar a los cuidadores a cuidar” implementado en
Goa, India (Cuadro 4.9). En este estudio, la intervencion de base
comunitaria fue realizada por un equipo compuesto por asesores
de atencién domiciliaria, quienes fueron supervisados por un
consejero y un psiquiatra. La intervencion se concentr6 en apoyar
al cuidador proveyéndole informacién sobre la demencia, guias
sobre el manejo de la conducta, una Unica evaluacion psiquiatrica y
medicamentos psicotrépicos, por si fueran necesarios. Las
dificultades de los cuidadores se vieron reducidas y mejord su
salud mental. El estudio concluyd que el apoyo basado en el hogar
para los cuidadores de personas con demencia, que pone énfasis
en el uso de recursos humanos disponibles a bajo costo, es
factible, aceptable y lleva a mejoras significativas en la salud mental
del cuidador y en la carga de los cuidados. Investigaciones del
Grupo de Investigacion de Demencia 10/66 han probado la
efectividad de esta intervencién en ensayos controlados aleatorios
en Peru y Rusia (201, 236, 238). Los resultados nuevamente
mostraron efectos mucho mayores del tratamiento en la morbilidad
psicoldgica y la tensién del cuidador que los que se observan
normalmente en ensayos de este tipo de intervenciones realizados
en paises de ingresos altos.
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También existen otros ejemplos de servicios e infraestructura
planificados para apoyar a los pacientes con demencia y sus
cuidadores familiares en China, incluyendo Hong Kong SAR y la
provincia de Taiwan (333). En estas sociedades chinas, aunque
todavia se cree que los hijos y la familia son las fuentes mas
confiables de cuidado para un familiar con demencia, se reconoce
la necesidad de mayores recursos publicos, y la creencia tradicional
de amor filial se va erosionando cada vez mas. Thompson et al
recomienda que los hacedores de politicas y planificadores de
servicios recopilen mas datos que traten preguntas tales como:
“,Coémo puede ser este servicio mas beneficioso?; y “,En qué
etapa del proceso de cuidados debe introducirse este servicio para
obtener una mayor efectividad? (334).

Es importante que las intervenciones se lleven a cabo a lo largo
del continuo de la atencion, desde el diagndstico inicial hasta la
atencion al final de su vida util. Una cuestion clave es que, pese
a pruebas muy convincentes sobre la efectividad, no ha habido
aln casos exitosos de mejoras o ampliaciéon en ninguno de los
sistemas de salud en los que se haya realizado la investigacion
evaluativa. Las futuras investigaciones deberian centrarse mas
en la implementacién con el fin de informar sobre el proceso
de ampliacién y mejora, identificar y abordar los obstaculos y
proporcionar mayores pruebas sobre la rentabilidad.

ESTRATEGIA PARA CUIDADORES EN LAS ISLAS MAURICIO
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Se estudié de forma empirica una serie de enfoques de
intervencion que utilizan tecnologias de la comunicacion y se
observé que pueden ser Utiles para mejorar la calidad de vida de
los familiares cuidadores de personas con demencia. Los mas
frecuentemente usados y estudiados son los teléfonos y
videoteléfonos utilizados por los practicantes profesionales para
consejeria y servicios de apoyo (335). La intervencion
psicoeducativa basada en videos también ha demostrado mejorias
en la salud mental de los cuidadores, incluyendo menores niveles
de estrés (336).

El rapido aumento de la disponibilidad de internet también ofrece
una via potencial de apoyo. Podria resultar una tecnologia
apropiada para lograr acceso a programas de tratamiento basados
en pruebas, tales como la terapia cognitivo-conductual. Otro
potencial de internet son las redes sociales, que permiten el
establecimiento de redes entre cuidadores y asi aumentar el
acceso a la informacién originada en distintas fuentes, aunque su
fiabilidad podria ser un problema. Comunidades virtuales
recientemente establecidas como ParentsLikeMe (PadresComoYo),
QuitNet y CureTogether (Curar Juntos) también son terreno fértil
para cuidadores familiares que estan motivados a buscar sus
propias fuentes de informacion.

Las tecnologias de asistencia también son herramientas para
permitir una vida independiente, mejorar la seguridad y autonomia
de las personas con demencia, y ayudar a su calidad de vida
mejorando su tranquilidad mental y la de sus cuidadores familiares
(335, 337, 338). Se incluyen sensores de alarmas para prevenir que
las personas deambulen, sensores para apagar el gas o la estufa, y
dosificadores de pildoras que envian mensajes por twitter, texto o
correo electronico si las pastillas no son tomadas en el momento
correcto. Esta lista se volvera mas larga a medida que la tecnologia
avance.

Las tecnologias innovadoras, como internet, pueden permitir que
las intervenciones basadas en evidencias, asi como otros
programas y servicios, estén disponibles y sean de mas facil
acceso para beneficiar a cuidadores donde quiera que vivan. Sin
embargo, existen disparidades en el acceso y la distribucion de
tales programas, especialmente para los que habitan en areas
rurales o remotas de PIBM y en poblaciones de minorias étnicas
(339). Aunque la tecnologia puede ayudar a satisfacer necesidades
y proveer informacion esencial (337, 339, 340), no se debe ignorar la
necesidad de asistencia calificada para el apoyo a los cuidadores.

En su estudio sistematico sobre las nuevas tecnologias que ayudan
a los cuidadores familiares, Powell et al concluyeron que, aunque
hay muchos hallazgos positivos, en general, esta literatura debe
interpretarse con cautela (347). Se encontrd que los efectos varian
considerablemente entre cuidadores con diferentes caracteristicas
(v.g. nivel inicial de la carga). Es necesario realizar mayores
investigaciones y evaluaciones de los diferentes programas para
medir el beneficio y costo-efectividad del uso de tecnologias (338).

En los paises de ingresos altos y en las regiones mas prosperas
dentro de esos paises, los programas relacionados con el personal
profesional altamente calificado pueden ser factibles y ampliables.
En contraste, en muchas areas de PIBM, puede ser mas practico
utilizar programas como el 10/66, descrito anteriormente, que
incluye profesionales no especializados de atencién social y de
salud que recibieron capacitacion en habilidades especializadas.

Generalmente, los investigadores y los proveedores de servicios
estan de acuerdo en varios elementos claves asociados con la
utilizacion de intervenciones para cuidadores.

e Para poder evaluar claramente las necesidades, fortalezas,
debilidades y recursos disponibles, se recomienda que se
realice una evaluacion integral antes de sugerir cualquier
servicio; los resultados de la evaluacion deben servir de guia
para la seleccion de la intervencion.

e El personal/asesor del programa debe estar familiarizado con
los servicios y recursos disponibles en su area particular, con el
criterio de elegibilidad para los cuidadores y el costo (si hubiera
alguno), para que se puedan realizar referencias apropiadas.

e Siel programa es integral y ofrece una amplia gama de
servicios, para realizar las intervenciones debe estar presente el
personal capacitado.

* Se deben medir los resultados de las intervenciones,
preferiblemente en intervalos frecuentes para que se puedan
realizar ajustes si no se observan progresos.

e |as intervenciones deben permitir una cierta flexibilidad en
cuanto a la manera de ser implementadas para que se adapten
a las necesidades especificas de cada cuidador, que pueden
ser muy diferentes.

A pesar de la existencia de pruebas sobre la eficacia de las
intervenciones para cuidadores, el financiamiento de la
investigacion para ampliar este enfoque es limitado. El encontrar
tratamientos mas efectivos para tratar la demencia es esencial para
el futuro control de la enfermedad, pero también es vital proveer
apoyo a las personas que actualmente viven con la enfermedad y
sus familiares.
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En general, las barreras para el acceso a los servicios de apoyo
para cuidadores son las mismas que las identificadas para el
acceso a servicios sociales y de salud apropiados para la
demencia. Estas incluyen actitudes negativas hacia el diagnéstico y
el tratamiento; falta de trabajadores de la salud debidamente
capacitados y de infraestructura para aumentar los servicios; bajos
niveles de busqueda de ayuda porque la demencia es considerada
parte normal del envejecimiento o por el estigma; falta de iniciativas
politicas; y falta de fondos para servicios de demencia,
investigacion y formacion.

Los cuidadores también encuentran barreras adicionales cuando
buscan servicios para si mismos. En muchos PIBM, normalmente
no hay recursos disponibles para apoyar a los cuidadores. Inclusive
en paises de altos ingresos existen barreras para el acceso y la
captacion, incluyendo una falta de reconocimiento del rol del
cuidador, una comprension deficiente de la demencia e influencias
culturales sobre la provision de cuidados.

RECONOCIMIENTO DEL ROL

Los familiares frecuentemente no se consideran cuidadores, por lo
tanto no buscan servicios que los puedan ayudar a desempenfar
ese papel. Aquellos que si los buscan, los encuentran dispersos,
sin coordinacion e inapropiados para sus necesidades (342). Las
polizas de seguros médicos a menudo no proveen cobertura para
servicios de apoyo a los cuidadores. Junto con los servicios de
salud fragmentados, la falta de conocimiento sobre recursos
disponibles y la carga emocional de proveer cuidados, los
cuidadores de personas con demencia se enfrentan a la
estigmatizacion de la enfermedad. Tanto los mismos cuidadores
como los responsables politicos, tienen que reconocer la
importancia y dignidad del rol de cuidador.

FALTA DE CONOCIMIENTO

Una baja alfabetizacion, inclusive en lo que respecta a la demencia,
también contribuye a la falta de acceso a los servicios (343-346).
Las diferentes habilidades necesarias para tener una alfabetizacion
en salud adecuada se desarrollan a lo largo de la vida (v.g.
comprension de la terminologia e informacion médica de manera
suficientemente clara como para poder seguir instrucciones,
reconocer y responder apropiadamente a los sintomas, entre
otras). La baja alfabetizacién en salud de los cuidadores afecta
tanto su actitud como el comportamiento.

ENFOQUES CULTURALES SOBRE LA PROVISION DE
CUIDADOS

En la mayoria de las culturas asiaticas que han sido estudiadas
(tales como las de China, Corea y Malasia), es comun que los
familiares se atribuyan la responsabilidad completa de cuidar a los
mayores con demencia. Esto puede ir de la mano con una
renuencia a discutir temas relativos a la enfermedad y a los
cuidados con personas no pertenecientes a la familia inmediata,
por miedo a “pasar verglenza”, y lleva a rechazar toda ayuda
externa aln en casos donde es muy necesaria (345-347). Este
enfoque para afrontar el tema trae aparejado un menor apoyo
social y emocional para los cuidadores. Es parte de un circulo
vicioso en el que la incapacidad de reconocer la enfermedad como
|0 que es, lleva a una incapacidad para acceder a los servicios.
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Dada la importancia del papel de los cuidadores, tanto para
mantener la calidad de vida del paciente como para proveer el
modelo mas econdmico de atencion a largo plazo, es vital contar
con estructuras de apoyo apropiadas y accesibles.

Un triple enfoque para fortalecer la provision de cuidados incluye:

¢ |nformacion, recursos y capacitacion:
Las necesidades de informacién incluyen la comprension
de las caracteristicas y el curso de la enfermedad y qué
recursos estan disponibles para las familias, acompafado de
capacitacién sobre como cuidar de las personas con demencia
y cémo prevenir y manejar los sintomas conductuales.

® Apoyo y servicios de relevo:
Hay varias estrategias para ayudar a los cuidadores, incluyendo
consejeria y apoyo a largo plazo, intervenciones diadicas,
retiros para cuidadores, servicios de relevo (descritos en el
Capitulo 4), y reuniones familiares que incluyen a la persona
con demencia. Es urgente implementar estrategias que sean
exitosas y replicables, enfocandose tanto en las mejores
practicas como en las practicas prometedoras.

* Apoyo financiero:
Los cuidadores necesitan de asistencia financiera para hacer
bien su trabajo y para sostenerse en el largo plazo. Algunos
modelos estan en marcha alrededor del mundo, tales como
el seguro de atencion a largo plazo del Japén (Recuadro 3.6).
Ademas de los beneficios del cuidador, los beneficios por
discapacidad para la persona con demencia y las pensiones
sociales también tienen un papel que desempenar, tal como se
describe en el Capitulo 3.

Ninguno de estos pasos, sin embargo, es simple. Los factores
culturales, los problemas idiomaticos, y las inquietudes por la
alfabetizacion en salud, deben todos ser considerados a la hora de
educar a las familias y amistades sobre la demencia y las opciones
para su cuidado. Los problemas se encuentran mas comunmente
en los PIBM, aunque las minorias étnicas y raciales en los paises
de ingresos altos enfrentan desafios similares (348).

También se debe abordar la ya pronosticada futura escasez de
recursos humanos, junto a una expansion de los servicios que
se sabe que son eficaces y culturalmente apropiados y que

son susceptibles de ser utilizados. Dada la insuficiencia en el
numero de especialistas en los PIBM, el cuidado de la demencia
va a requerir de la contribucion de los trabajadores de la salud
comunitarios, médicos y enfermeras de atencién primaria y
cuidadores familiares, todos trabajando juntos en equipo. Para
ello es necesaria una via hacia la atencién y el apoyo que mejore
el acceso y la comunicacién, y que sea flexible y adaptable a las
necesidades cambiantes de las personas con demencia y sus
cuidadores (158). La Republica de Mauricio, por ejemplo, lanzé
recientemente una estrategia para cuidadores con el objetivo

de brindar apoyo tanto a cuidadores formales como informales
(Recuadro 5.3)
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RESUMEN

e |a mayoria de los cuidados para las personas con demencia es
provista por cuidadores informales no remunerados, incluyendo
los cényuges, hijos adultos, yernos o nueras y amigos. En
todos los paises las mujeres tienen mayor probabilidad de
ser las cuidadoras. Sin embargo, los cambios demogréficos
pueden reducir la disponibilidad de cuidadores informales.

e E| proveer cuidados a una persona con demencia puede crear
mucho estrés en los cuidadores. Estos factores estresantes
incluyen presiones fisicas, emocionales y econémicas. Se
necesita de apoyo para permitir que los cuidadores informales
puedan continuar cumpliendo con su tarea por el mayor
tiempo posible. El apoyo incluye informacién para ayudarlos a
comprender la demencia, habilidades para ayudarlos a proveer
los cuidados, servicios de relevo para permitirles que puedan
realizar otras actividades, y apoyo financiero.

e Una gama de programas y servicios fueron desarrollados en
paises de ingresos altos para proveer ayuda a los cuidadores
familiares y asi reducir su carga. Sin embargo, la investigaciéon
sobre su eficacia en los diferentes contextos sociales, culturales
y geograficos es limitada. Existe una necesidad urgente de
desarrollar servicios apoyados por el gobierno, a bajo o ningun
costo, con una estructura de facil acceso, de modo que,
incluso aquellos con importantes barreras de acceso a los
servicios, puedan hacerlo si tienen motivacion.

e |as campafias de informacién y educacion para el publico
—incluyendo a las personas con demencia, sus cuidadores
y familiares — dirigidas a crear conciencia, mejorar la
comprension y disminuir las actitudes que crean el estigma,
deberian ayudar a superar las barreras al acceso y la utilizacion
de los servicios.
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Es comun que la gente conozca a alguna persona afectada por la
demencia. Sin embargo, a pesar de la creciente conciencia sobre
el sindrome, la comprension sigue siendo baja (350). La demencia
con frecuencia es considerada una parte normal del
envejecimiento. A veces los sintomas se malinterpretan y se piensa
que son causados por espiritus malignos.

La falta de comprension contribuye a crear temores sobre el
desarrollo de la demencia y fomenta practicas de estigmatizacion
como la evasion o la discriminacion. Para los que viven con
demencia, sus cuidadores y familiares, el estigma contribuye al
aislamiento social y a retrasos en la busqueda de un diagndstico y
ayuda.

En este capitulo se examina la sensibilizacion, el conocimiento y las
actitudes hacia la demencia en la sociedad. Es imprescindible que
se aumente la sensibilidad y la comprensién del publico para
reducir el estigma asociado a la enfermedad y permitir que las
personas con demencia y sus cuidadores puedan tener acceso al
apoyo en el momento apropiado. Los procesos que promueven un
movimiento de cambio de actitud se describen e ilustran con
ejemplos de campafas publicas y politicas de apoyo a un cambio
social dirigido a la aceptacion y la inclusion de la demencia y las
personas que se ven afectadas por ella.

En su opinidn, sen general, como percibe o entiende la gente a la demencia en su pais?

CONOCIMIENTO Y
COMPRENSIO
DE LA DEMENCIA

Varios temas emergen de la literatura relacionada con la falta de
conocimiento y comprension de la demencia en el publico (357).
En primer lugar, lo que frecuentemente se entiende es que es una
parte normal del envejecimiento y no una enfermedad.

Segundo, las personas no saben como reconocer los sintomas

de la demencia. Por ejemplo, 81% de los encuestados por la
“Encuesta frente a la demencia”, realizada en Europa, cree que

la mayoria de las personas no sabe la diferencia entre las fases
iniciales del Alzheimer y el comportamiento normal asociado con el
envejecimiento (352).

Por ultimo, hay una falta de conocimiento de los factores de riesgo
asociados. Como los factores de riesgo vasculares — incluyendo
hipertensién y altos niveles de colesterol — son también probables
factores de riesgo para la demencia, el comprender este vinculo
puede alentar modificaciones en el estilo de vida.

Una serie de afirmaciones sobre la sensibilizacion y comprension
de la demencia en sus paises fueron presentadas a los
participantes de la encuesta de demencia de la OMS. Hubo una
marcada diferencia en las respuestas entre los paises de ingresos
altos y los PIBM. Existe una mayor probabilidad de que en paises
de ingresos altos la demencia sea entendida como “el resultado
de enfermedades progresivas e irreversibles del cerebro”, mientras
que en los PIBM es mas probable que haya un “limitado o nulo
conocimiento del sindrome” (Cuadro 6.1). Dos encuestados
también indicaron una diferencia entre los que vivian en ciudades y
los que habitaban en areas rurales o remotas.

El conocimiento del sindrome de la demencia o de enfermedades asociadas con la demencia NO existe o

es limitado

Los sintomas de la demencia se perciben como parte normal del envejecimiento
Los sintomas de la demencia se perciben como una senal de enfermedad mental

Las causas de los sintomas de la demencia se perciben como metafisicos (es decir, vinculados a los

sobrenatural o a creencias espirituales)

Existe un entendimiento de la demencia como resultado de enfermedades progresivas e irreversibles del

cerebro

Paises de

ingresos altos

N=8

3 (37,5%) 19 (86,3%)
6 (75.0%) 19 (86.3%)
5 (62.5%) 18 (81.8%)
0 (0.0%) 7 (31.8%)
7 (87.5%) 12 (54.5%)

CUADRO 6.1 Encuesta sobre demencia de la OMS: respuestas de paises sobre la percepcion y comprensiéon de la demencia.
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IMPACTO DEL ESTIGMA

Los bajos niveles de comprension acerca de la demencia
contribuyen a una serie de ideas erréneas acerca de la enfermedad
y dan lugar a la perpetuacion del estigma que, lamentablemente, es
lo que prevalece en la mayoria de los paises. La percepcion
errdnea se produce en varios niveles: la comunidad en general, las
personas con demencia y sus familias, y quienes les proporcionan
servicios sociales y de salud.

PERCEPCION PUBLICA SOBRE LA DEMENCIA

La falta de comprension sobre la naturaleza de esta condicion entre el
publico en general contribuye al miedo de desarrollar demencia.

En el estudio el Valor de Saber (353), realizado por la Escuela de
Salud Publica de Harvard y Alzheimer Europa en cinco paises
(Francia, Alemania, Polonia, Espana y EUA), 70% de los
encuestados conocia o habia conocido a alguien con Alzheimer, y
30% reporté tener un familiar con demencia.

A pesar de lo expuesto en el parrafo anterior, los resultados indican
que la demencia es el mayor temor de salud después del cancer en
cuatro de los cinco paises (354). Asimismo, el estudio IMPACT
(Perspectivas importantes sobre el cuidado y tratamiento de Alzheimer)
reveld que el Alzheimer era la segunda entre diez enfermedades que
las personas mas temian contraer en el futuro (355).

Los resultados del estudio IMPACT indicaron que las personas
estaban “algo preocupadas” (40,8% de 1.000) o “muy
preocupadas” (31,8% de 1.000) sobre perder el contacto con
familiares y amigos. Este temor se ve reforzado por el lenguaje
negativo o despectivo que puede ser utilizado para describir a
personas con demencia. En Japoén, donde la palabra usada para la
demencia tenia una connotacion negativa, el gobierno decidio
oficialmente cambiarla (Recuadro 6.1).

A los participantes de la encuesta sobre demencia de la OMS se
les preguntd sobre el estigma. Veinticinco de los 30 paises
encuestados indicaron que el estigma asociado afecta
negativamente a las personas con demencia y a sus cuidadores
familiares. Diez encuestados explicaron que las personas con
demencia son aisladas o escondidas por vergienza, o por el riesgo
potencial de que sus sintomas psicolégicos o conductuales sean
vistos por otras personas.

Las variables socioecondmicas y culturales contribuyen a dar
forma a los conocimientos y creencias acerca de la demencia (357,
358). En los PBMI, los bajos niveles de reconocimiento vy la falta de
conciencia publica causan problemas considerables (359). Los
factores culturales, tales como los sistemas de creencias, influyen
en la comprension y en las actitudes hacia la enfermedad. En Togo,
por ejemplo, los sintomas de la demencia pueden entenderse
como resultado de la brujeria (Recuadro 6.2).

PERCEPCIONES DE LAS PERSONAS CON
DEMENCIA Y SUS CUIDADORES

Las personas con demencia informan que encuentran muy dificil
hablar de la enfermedad por miedo a las posibles consecuencias,
que podrian incluir la perdida de amistades (367). Una creencia de
que nada se puede hacer nos lleva a sentimientos de desesperanza
que pueden afectar el bienestar de las personas (362).

El estigma y la discriminacion se extienden a los cuidadores
familiares (363, 364). Por ejemplo, los sintomas experimentados por
las personas con demencia, que pueden incluir deficiencias en su
cuidado personal o incontinencia, son frecuentemente vistos como
senales de abandono (365). Por otra parte, en la medida en que las
personas tratan de evitar interactuar socialmente con personas con
demencia, los cuidadores familiares pueden también ser excluidos
involuntariamente.

PROGRAMA NACIONAL DE 10 ANOS EN JAPON
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TOGO: EL ESTIGMA Y LA INCOMPRENSION QUE RODEAN LA DEMENCIA

ACTITUDES DE LOS PROVEEDORES DE
SERVICIOS

Algunos estudios informaron que personas con demencia encontraron
médicos generales poco serviciales o despectivos con respecto a la
enfermedad y sus sintomas (366). Una actitud poco diligente de un
proveedor de servicios, claramente contribuye a la percepcion
negativa que poseen las personas que viven con demencia.

El estigma y la incomprension pueden tener un efecto devastador a
lo largo de todas las fases de la demencia, demostrando asi la
necesidad urgente de acciones para reducir el estigma y aumentar
el nivel de comprension de todos los sectores de la sociedad.

CAMPANAS PARA CREAR
CONCIENCIA

Para que la sensibilizacion sea eficaz, se deben identificar
claramente los asuntos a tratar. Por ejemplo, en el Reino Unido se
han identificado varios temas a través de una una extensa revision
de encuestas cualitativas y cuantitativas (357). Estos son:

e aumentar la conciencia publica y la comprensién de la demencia;

e reducir el estigma de la demencia y desafiar las conductas
discriminatorias;

e reconocer los primeros sintomas para facilitar el diagndstico y
el inicio del tratamiento oportuno;

e vivir bien con demencia;

e |a importancia de un estilo de vida saludable y la reduccién de
riesgos.

Temas similares también surgieron de la encuesta de la OMS. A
continuacion se describen ejemplos de campanfas y otros medios
de crear conciencia de acuerdo a los cinco temas identificados.

TEMA 1: AUMENTAR LA CONCIENCIA
PUBLICA Y LA COMPRENSION DE LA
DEMENCIA

En el corazon de la informacion y la toma de conciencia, se halla el
mensaje de que la demencia es una enfermedad que causa
discapacidad y no una consecuencia inevitable del envejecimiento.
La sensibilizacion y el entendimiento son importantes para
combatir el fatalismo y el estigma que frecuentemente se asocia
con la demencia. También pueden contribuir a mejorar la
capacidad de los cuidadores familiares para afrontar el cuidado de
parientes con demencia.

Existen muchos ejemplos de campafas alrededor del mundo cuyas
metas son aumentar la sensibilizacién y la comprension de la
condicién. Un ejemplo de ello es la campafa nacional de 10 afios
emprendida por Japén. Es una campanfa a gran escala iniciada por
el gobierno, que esta dirigida a personas de todos los ambitos,
incluyendo a los nifios (Recuadro 6.1).

La sociedad civil tiene un papel muy importante que jugar en las
campanfas de sensibilizacion. Frecuentemente involucran
celebridades y en los Ultimos tiempos a personas con demencia y
sus cuidadores, quienes proveen una imagen positiva de vivir con
la enfermedad. Una iniciativa mundial para actividades de
sensibilizacion es el Mes Mundial del Alzheimer (septiembre) y el
Dia Mundial del Alzheimer (21 de septiembre), proclamado por la
ADI en 1994, que se convirtié en un dia de celebracion anual en
muchos paises. Varios ejemplos de este tipo de actividades son
provistos en la pagina web de la ADI (367).

Existen pocos ejemplos de campafias en los PIBM, y aun menos
sobre su eficacia. Uno de ellos es la evaluacién de las respuestas a
la utilizacion de una celebridad muy conocida para una campana
de television realizada por la Asociacion Brasilefia de Alzheimer. La
asociacion aseguré el espacio televisivo e involucrd a una famosa
actriz. El propdsito de la campafia fue aumentar el conocimiento
general y, como resultado, el nimero de llamadas a la linea de
ayuda también aumentd de 1.000 a 2.400 al mes (368).
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TEMA 2: REDUCIR EL ESTIGMA DE LA
DEMENCIA

La campafia “Tengo demencia, pero también tengo una vida” del
Reino Unido, demuestra un enfoque directo para disipar los miedos
en un grupo especifico dentro de la sociedad. La campafa, que se
enfocd en una audiencia predominantemente femenina -entre 40 y
60 afnos- utilizando radio, televisién, prensa e internet, contd con la
participacion de personas con demencia. La publicidad, cuya meta
era aumentar los niveles de comprension, fue desarrollada como
resultado de una investigacion cualitativa. Aunque en
investigaciones previas las personas con demencia y sus familiares
dijeron sentirse estigmatizadas, los resultados de la investigacion
cualitativa llevada a cabo por encuestadores que tenian poca o
ninguna experiencia con personas con demencia, mostraron que lo
que se percibia como estigma era algo muy diferente. Se observé
que existia un gran miedo hacia la demencia, miedo de desarrollar
la condicion y miedo de relacionarse con personas que la padecen.
La campanfa publicitaria, por lo tanto, buscé “normalizar” en vez de
“medicalizar” la demencia, ya que esto Ultimo podria llevar a un
aumento del miedo (369) (Recuadro 6.3).

TEMA 3: RECONOCER LOS PRIMEROS
SINTOMAS PARA FACILITAR EL
DIAGNOSTICO Y EL INICIO DEL
TRATAMIENTO OPORTUNO

Muchas personas no tienen conciencia de la diversidad de
sintomas asociados con la demencia. Es muy probable que vean a
la pérdida de memoria como un sintoma de la condicion mas que a
otros sintomas, como la pérdida del interés o los cambios de
comportamiento. Cuando las personas con sintomas, o sus
familiares, creen que la pérdida de memoria es una parte natural de
la vejez, no se molestan en buscar una opiniéon médica. Los
profesionales de la salud tienen un importante rol que cumplir en
este aspecto mediante la evaluacion activa de los sintomas en
pacientes mayores y ofreciendo informacién a pacientes en riesgo.
Esto es clave para elevar la sensibilizacion no solo del publico en
general sino también de los profesionales de la salud. La
asociacion de Alzheimer en los EUA realizé la campafa “Conoce
las 10 sefiales” para crear conciencia sobre el diagnéstico precoz
de la demencia (370).

TEMA 4: PROMOVER LA CALIDAD DE VIDA

Diferentes medios de comunicacion tales como el cine, la
television, internet o las redes sociales, proveen oportunidades de
diseminar tanto imagenes como mensajes positivos sobre la
demencia. Por ejemplo, el flm documental Yo recuerdo mejor
cuando pinto envia un poderoso mensaje sobre las habilidades que
pueden permanecer a pesar del diagnostico (377).

También demuestra el valor de las actividades que permiten a las
personas con demencia expresarse (372). Aunque la evidencia
empirica no sea fuerte (307), algunas investigaciones sugieren que
involucrarse en las artes creativas proveen una estimulacion
significativa, y mejoran la interaccion social y los niveles de
autoestima (373).
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TEMA 5: PROVEER INFORMACION SOBRE
FACTORES DE RIESGO

La informacion concreta puede ser utilizada en varias formas para
aumentar el nivel de comprension y conocimiento en la sociedad,
incluyendo el area politica y las personas con demencia y sus
familiares. En algunos paises, las campafas que se enfocan en la
reduccioén de los factores de riesgo, proveen informacién basada
en los mejores datos cientificos disponibles. En el Recuadro 6.4 se
presenta el ejemplo del programa Australiano, Cuida tu Mente.

DESARROLLAR UNA CAMPANA

Existen algunos pasos claves para el disefio de una campana.
Estos incluyen:

Conocer el contexto local: Recopilar informacion sobre el grupo
objetivo (informacién de la prevalencia del pais o la region y
resultados de encuestas sobre la comprensién y las actitudes
locales hacia la demencia). Una campafa sera mas exitosa si su
mensaje se basa en informacion local, y si se identifican las fuentes
de apoyo y las posibles barreras al acceso.

Involucrar a partes interesadas claves: La campana debe
implicar el trabajar en colaboracién con las principales partes
interesadas para identificar los problemas que son importantes
para ellos. Las personas con demencia y sus familias deben
participar en la elaboracién, ejecucion y evaluacion. Dependiendo
de la campafa, otras partes interesadas podrian incluir
profesionales de la salud, nifios en edad escolar, servidores
publicos, etc.

Determinar la poblacién objetivo: El mensaje o contexto variara
dependiendo del publico. Por ejemplo, los mensajes claves seran
diferentes para personas preocupadas por su memoria, personas
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con demencia, familiares que ayudan a una persona con demencia,
el publico en general y los profesionales de atencién social y de
salud. Las personas de diferentes origenes culturales pueden
requerir un enfoque distinto para satisfacer sus necesidades. Por
ejemplo, las investigaciones llevadas a cabo en diferentes
comunidades minoritarias ponen de relieve retos particulares en la
sensibilizacion de la demencia.

Identificar los mensajes claves: Los mensajes deben ser claros,
simples y faciles de entender. Pruebe los mensajes sobre
comprension y capacidad de respuesta con una muestra
representativa del publico objetivo. Las campafas deben realizarse a
largo plazo y de manera habitual, para asi tener un impacto sostenible.
Para transmitir la informacion en grupos con un bajo nivel de
alfabetizacion, se deben considerar medios pictéricos u otros.

Identificar la forma mas efectiva para llegar al publico objetivo:
Se debe considerar la edad, cultura y el nivel de alfabetizacion.
Para que la campana sea efectiva, se deben llevar a cabo en el/los
idiomas locales. Por ejemplo, la Sociedad de Alzheimer de Canada
lanzé en muchos idiomas su camparia de sensibilizaciéon nacional
“Olvida todo lo que sabias” para aumentar la comprension vy el
conocimiento de la enfermedad. La campafa produjo anuncios de
television en arabe, chino, inglés, francés, italiano, punjabi, espafiol
y urdu (378). Dependiendo del publico objetivo, pueden ser mas
efectivos los medios impresos, la radio, la television o las paginas
web. Una via importante que también podria considerarse es el uso
de las redes sociales para crear conciencia en las nuevas
generaciones

CUIDA TU MENTE, AUSTRALIA

Ser flexible en la estrategia: La campafia necesita evolucionar
respondiendo a los cambios de publico, de contexto y de
expectativas sociales de la poblacién objetivo. Una buena campafa
no se define solo por sus acciones de comunicacion (tales como el
numero de mensajes en medios especificos por un periodo de
tiempo especifico) sino también por los métodos empleados para
cambiar los mensajes y su difusiéon en el tiempo.

Monitoreo y evaluacion: La evaluacion debe estar integrada en la
campanfa. Identificar e incluir resultados mensurables. Esto va a
producir una base para futuras estrategias al igual que proveer de
retroalimentacion a la fuente de financiamiento sobre la eficacia o
no de su inversion en la campafia.

Una mejor comprension publica de la demencia tiene la capacidad
de mejorar todos los aspectos del viaje de una persona a través de
la demencia. Una sensibilizacién exitosa deberia llevar a una
busqueda de ayuda méas temprana, una mayor aceptacion e
inclusion dentro de la comunidad y, algo muy importante, a una
comunidad mas proactiva que esté al tanto de los riesgos
potenciales de desarrollar demencia.

Para alcanzar un maximo impacto, la sensibilizacién del publico no
deberia hacerse de manera aislada. Los esfuerzos para mejorar la
conciencia y el conocimiento dentro de la fuerza laboral, por
ejemplo, facilitaran el proceso de busqueda de ayuda y recibir un
diagndstico. Del mismo modo, una mayor comprension dentro de la
arena politica deberia dar como resultado que la sensibilizacion fuera
integrada a la politica, plan o estrategia nacional de demencia.
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CREAR CONCIENCIA EN EL
AMBITO POLITICO: EL PAPEL DE
LA SENSIBILIZACION Y EL
APOYO A LA CAUSA

La sensibilizacion y el apoyo a la causa son cruciales para lograr
cambios en las politicas sobre demencia. Su eficacia requiere la
colaboracién de todas las partes interesadas: organizaciones para
personas con demencia, organizaciones familiares, profesionales
médicos y sus asociaciones, investigadores, y legisladores. El
papel de los medios es también importante, ya que sin la atencion
del publico no es probable que las cosas vayan a cambiar. Las
actividades de sensibilizacion no deben enfocarse solamente en
los sistemas de salud, porque existen otras areas, como los
servicios sociales, el empleo y los sistemas legales y fiscales, que
son también componentes importantes de las politicas. Las
asociaciones de Alzheimer han estado muy activas en sus
esfuerzos de sensibilizacion en los paises de ingresos altos. Han
sido una poderosa influencia para crear conciencia sobre la carga
de la demencia y en dirigir los esfuerzos publicos y privados al
desarrollo de politicas y planes de demencia, como en Europay en
EUA (Recuadro 6.5).

Algunos ejemplos de apoyo incluyen:

¢ |nvolucrar a las personas con demencia y sus cuidadores
familiares como portavoces en sus paises. Sus voces y sus
caras resultan poderosas, en especial las de personas que
poseen un alto perfil publico (algunos ejemplos del pasado
incluyen primeras damas y ministros).

e Un defensor de la causa dentro del Ministerio de Salud y/o el
Parlamento que juegue un papel importante. Entre los ejemplos
se incluye el Grupo de Estudio de Alzheimer, un grupo bipartito
reunido por lideres del Congreso de los Estados Unidos, y la
Alianza Europea de Alzheimer en el Parlamento Europeo.

En la mayoria de los PIBM las actividades de sensibilizacion estan
generalmente poco desarrolladas. Aun asi, ha habido algunos
ejemplos de PIMB donde las acciones de apoyo a la causa tuvieron
un papel importante que cumplir, transmitiendo a los responsables
politicos las preocupaciones del publico sobre la demencia. Por
ejemplo, la sociedad de Alzheimer y trastornos asociados de la
India desarrollé en el afio 2010 el informe Demencia en la India
(Recuadro 3.4), el cual estimé que la cifra de personas con
demencia en ese pais era de 3.7 millones y que se duplicaria en los
proximos 20 afios. El informe también dio recomendaciones de
politicas basadas en evidencias. El informe facilité el inicio de
acciones en el pais. El gobierno de la India esta discutiendo la
creacion del Instituto Nacional del Envejecimiento y el desarrollo de
disposiciones especiales para personas con demencia en la
Politica Nacional para Adultos Mayores y en el Programa Nacional
de Salud Mental durante el préximo plan quinquenal (749).

No se deben subestimar los desafios de desarrollar actividades de

sensibilizacién en PIBM pues los beneficios potenciales, en
términos de atencién y recursos mas apropiados para la atencion
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de la demencia, hacen que la inversion sea mas atractiva. La
comunidad mundial que aboga por la causa de la demencia tiene
un papel que desempenar asistiendo a los PIBM mediante la
provision de informacioén y estrategias, respetando al mismo tiempo
las estructuras politicas y sociales locales. Como ocurre con otros
enfoques para el cuidado de la demencia, gran parte de este
trabajo debe llevarse a cabo persona a persona y pais por pais.
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FIGURA 6.1 Las seis etapas de aceptacion de la demencia.

SEIS ETAPAS DE ACEPTACION DE
LA DEMENCIA - UNA PERSPECTIVA
DE LA SOCIEDAD CIVIL

La aceptacion de la demencia puede considerarse en funcion de un
modelo de seis etapas. Los paises estan transitando distintas etapas
de aceptacion de la demencia en diversas partes del mundo. A
medida que crece la toma de conciencia, se pueden observar
diferentes etapas, cada una con sus propias caracteristicas (Figura
6.1). Algunos paises estan en la etapa 1 (ignorando el problema). Los
primeros pasos consisten en el suministro de informacién por parte de
especialistas médicos a los cuidadores preocupados por sus
familiares (etapa 2). Cuando llega a los medios, las personas empiezan
a tomar conciencia. La siguiente fase importante (etapa 3) es construir
una “infraestructura para la demencia”. Esto comienza frecuentemente
con una organizacién de la sociedad civil, tal como una asociacion de
Alzheimer, la cual podria estar conformada por profesionales médicos
y de la salud, al igual que por familiares cuidadores. En muchos paises
los familiares cuidadores son quienes dirigen estas organizaciones. En
otros paises comienza a partir de un hospital universitario o servicio
de atencion. Sus primeras actividades pueden incluir reuniones
publicas, capacitacion de cuidadores, informacion para profesionales,
lineas de ayuda telefonica y publicaciones.

Cuando las asociaciones se vuelven mas sélidas, reconocen la
necesidad de influir en el sistema de atencion de la salud (etapa 4)
para asi poder extender su alcance. Difunden su causa frente al
gobierno y legisladores de su pais o regién. Esto se realiza, por
ejemplo, mediante la recopilaciéon de informacion sobre la
prevalencia y disponibilidad de servicios, desarrollando pautas
profesionales, y recolectando informacion mas especializada sobre
temas especificos. Existen muchos ejemplos (v.g. el Informe del
Impacto Econdmico de la Demencia de 2008, publicado por
Alzheimer Nueva Zelanda, que fue utilizado en actividades de
sensibilizacion) (380). El informe anual Datos y Cifras de la
Enfermedad de Alzheimer, publicado por la Asociacién de
Alzheimer de los EUA, es otro ejemplo. En solo cinco afios, se ha
convertido en la fuente més citada, abarcando un amplio espectro
de temas de demencia en el pais, y es utilizado con frecuencia por
legisladores y otros medios comunicacién (381).

Los resultados exitosos permiten progresar a la etapa 5, el
surgimiento de una agenda politica, que podria incluir el desarrollo
de una politica o plan de demencia por parte del gobierno. Una
politica o plan de demencia deberia incluir un mejoramiento en el
acceso a los servicios, campafas de sensibilizacion, mejor
atencion, promocion del diagnéstico oportuno, educacion del
personal y una agenda de investigacion (ver Capitulo 3). Esto
podria conducir a lograr un marco legal mas fuerte para los
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derechos de las personas con demencia y al acceso a un apoyo
financiero tanto para los enfermos como para sus cuidadores. En
algunos paises se observa el desarrollo de una perspectiva de
salud publica para la demencia, tal como en Australia, Inglaterra,
Francia, la Republica de Corea y Suecia.

La sexta etapa aun no ha sido alcanzada en ningun lado y debe ser
la culminacion de estos esfuerzos: la aceptacion de la demencia
como una discapacidad y la mayor inclusién posible de las
personas con demencia dentro de la sociedad. Un enfoque
prometedor hacia esta etapa es el concepto de “comunidades
amigables” frente a la demencia, las cuales estan surgiendo en
algunos sitios (381).

RESUMEN

e |a investigacion nos muestra que el conocimiento publico esta
creciendo, especialmente en paises de ingresos altos. Sin
embargo, la comprension del publico se mezcla con el temor
asociado a la demencia, que contribuye al estigma vinculado al
sindrome y al retraso o fracaso en la busqueda de ayuda.

e Existe una urgente necesidad de mejorar el conocimiento y la
comprension del sindrome en todos los niveles de la sociedad
para mejorar asi la calidad de vida de las personas con
demencia y sus cuidadores.

e El crear conciencia y mejorar la comprension pueden reducir
el estigma asociado con la demencia y disminuir el miedo a la
enfermedad. Una mejor comprension de la sociedad en general
y entre los que ofrecen cuidados deberia aumentar la busqueda
de ayuda y la provision de cuidados.

e Para que las campanas sean efectivas, la sociedad civil tiene
un papel importante que jugar en la acciones de sensibilizacion
para asegurar que la demencia reciba el apoyo de distintas
agencias gubernamentales, que conduzca al desarrollo de
programas sostenibles e integrados y de estructuras de apoyo
que mejoren la calidad de vida de las personas con demencia y
sus familiares.

® | 0s gobiernos tienen un papel importante que jugar financiando
campafas para crear conciencia y asegurando que todas
las partes interesadas claves estén involucradas en dichas
campanas.

e |as campanfas de sensibilizacion deben ser relevantes al
contexto y a su publico, al igual que efectivas e informativas.
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Los capitulos precedentes demuestran que la demencia es un
problema global de salud publica y que se requiere una accion
urgente para que los paises estén preparados para el aumento de
la cargay los costos de la demencia. Esto aplica particularmente a
los PIBM, quienes enfrentan el mayor incremento en el nimero de
personas con demencia y tienen una infraestructura limitada al
igual que de personal capacitado para hacer frente a los problemas
sociales y de salud. Los resultados presentados en los capitulos
anteriores sugieren que existe una "brecha de accion" entre el
conocimiento de lo que funciona y los pasos concretos para su
aplicacion. Por lo tanto, se requiere una serie de acciones para
mejorar la atencion y los servicios para las personas con demencia
y sus cuidadores. La implementacion exitosa de estas acciones
requerira los esfuerzos combinados de muchos actores a lo largo
de un periodo prolongado.

Este capitulo resume la necesidad de actuar. Describe un marco
para llevar a cabo acciones, delineando las areas en las que es
necesario intervenir y el papel de las diferentes partes interesadas.

No cabe duda que la demencia constituye uno de los mayores
retos de la sociedad del siglo 21, y que debe ser abordada a nivel
internacional, nacional y local, asi como a nivel familiar y personal.
La demencia es excepcional en términos de tamano, costo e
impacto. Nuestro mundo tenia 35.6 millones de personas con
demencia en 2010 - 0,5% de la poblacién mundial — y se prevé que
esta cifra, se duplique cada 20 afios, para alcanzar los 115 millones
en 2050. Actualmente, 58% de las personas con demencia viven
en PIMB, y se prevé que esta proporcion aumente a 71% en 2050.

En la actualidad, los costos estimados de la demencia son de
$604.000 millones de ddlares estadounidenses por afio y estan
aumentando mas rapidamente que la prevalencia de la
enfermedad. El impacto de la demencia en las condiciones
socioecondémicas a nivel mundial es enorme. Por otra parte, la
demencia esté altamente estigmatizada y es universalmente
temida, con estudios que sugieren que esta estrechamente
asociada al sufrimiento, la discapacidad y las pérdidas econémicas
en todos los estadios del paso de la persona por la demencia.

Es importante preguntarse qué acciones se han realizado hasta el
momento y si no han sido muchas, porqué. Entre los obstaculos
para el establecimiento de prioridades se incluye la complejidad de

la atencién de la demencia, que involucra a la asistencia social y de
salud, la familia, y los sectores privados y voluntarios.

Esto dificulta el reconocimiento de quién debe asumir la
responsabilidad, complica la financiacion, y por lo tanto obstaculiza
el proceso de sensibilizacién y accion. También hay poderosos
falsos conceptos dentro de la sociedad con respecto a la demencia
— que no es un problema muy comun, que es una parte normal del
envejecimiento, que no hay nada que se pueda hacer para ayudar,
y que son las familias las responsables de proveer los cuidados.
Estos conceptos erréneos, que son lo normal y no la excepcion,
refuerzan la creencia de que la demencia no es un problema para
los sistemas de salud o los gobiernos. Muchos politicos,
legisladores, administradores y profesionales de la salud los
comparten. Son generalmente tomados de manera benévola, lo
que conduce a una falta de priorizacion de la demencia 'y, por lo
tanto, a una falta de accion.

El resultado directo es que, a nivel mundial, la gran mayoria de las
personas con demencia y sus cuidadores familiares no reciben los
beneficios del apoyo y de las intervenciones positivas que
promueven la independencia y mantienen la calidad de vida. El
diagnostico oportuno y la intervencion temprana pueden ayudar a
las personas con demencia y sus familias a manejar su pasaje a
través de los 7 a 12 afios que pueden estar viviendo con la
enfermedad, y les ayudara a evitar crisis y a promover su bienestar
(179). Lamentablemente, como se describe en el Capitulo 4,
informacién proveniente de los paises de ingresos altos revela que
solo entre una quinta parte y la mitad de los casos de demencia
son reconocidos y documentados en los registros de casos de la
atencién primaria de la salud (779). La Oficina Nacional de Auditoria
del Reino Unido, en una revision del sistema, concluyé que solo
alrededor de un tercio de las personas con demencia recibia un
diagndstico de la condicion. En general, cuando se realiza el
diagndstico, el trastorno ya esta avanzado y con frecuencia en un
momento de crisis, cuando ya es muy tarde prevenir el dafo
causado tanto a la persona con demencia como a la familia (744).
Muchos sistemas actuales requieren de un redisefio fundamental
de sus servicios.

Se necesita un compromiso politico para generar estrategias,
politicas, programas y servicios que funcionen para las personas
con demencia. Las estrategias y su implementacion pueden ser a
nivel de los servicios de salud o a nivel subnacional, pero también
es necesaria una coordinacién y direccién a nivel nacional e
internacional, habida cuenta de la naturaleza global de la
pronosticada futura epidemia y su profundo impacto fiscal y social.
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EL VALOR DE LA ACCION

En el lanzamiento del plan quinquenal francés, en febrero de 2008,
el Presidente de Francia -Nicolas Sarkozy- expreso la urgente
necesidad de cambios (383):

...Cuando el sufrimiento de un ser amado afecta a toda la familia,
Sé que ya no podemos seguir esperando y que cada dia cuenta.
Hoy, estoy lanzando un Plan Nacional de Alzheimer de cinco
anos. Este es un compromiso duradero por parte del Estado en
la batalla que libramos contra esta enfermedad. Y es también un
compromiso personal de mi parte

Como se describio en el Capitulo 3, existen iniciativas en curso en
diversos paises y sistemas, pero sobre todo en los paises de
ingresos altos. Estas iniciativas varian, pero generalmente incluyen
una combinacion de planificacion estratégica de alto nivel
(usualmente de cinco afios) para mejorar la calidad de la atencion,
acompafada de compromisos especificos en el ambito clinico,
social y de la investigacién. El alcance es amplio y su intencion es
proveer el marco politico para el desarrollo de servicios locales.
Estos documentos, por lo tanto, no sélo son declaraciones politicas
sino guias para el desarrollo y puesta en marcha de servicios de
salud y sociales que respondan a las necesidades de los afectados
por la demencia.

El valor de las acciones identificadas por los paises puede ser visto
desde tres perspectivas principales:

e ¢l valor de aliviar el sufrimiento;
e ¢l valor del manejo estratégico del costo; y

e ¢l valor social de la intervencion.
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El valor de aliviar el sufrimiento: Este es un motivo altruista que
primero reconoce el profundo impacto de la demencia en la calidad
de vida de los afectados y sus familiares. También reconoce que
deberian estar disponibles intervenciones efectivas desde el punto
de vista clinico y econémico.

Al poner en marcha la estrategia nacional de demencia, el
Secretario de Estado de Salud de Inglaterra, Alan Johnson,
declaré que:

“LLa demencia no es una enfermedad que podemos ignorar.
Tiene un impacto devastador en las personas que la desarrollan
y en las familias que cuidan de ellas... Es por eso que el
gobierno ha hecho de la demencia una prioridad nacional...”

El valor del manejo estratégico del costo: El costo social de la
demencia es alto pero es posible “invertir para ahorrar”. A la larga,
un cuidado eficaz de la demencia puede costar menos que una
atencion ineficaz e ineficiente. El principal impulsor de los costos en
todos los sistemas es el de la atencion a largo plazo, especialmente
cuando se provee en hogares residenciales. Este tipo de atencion
es costosa, a menudo de baja calidad, y temida por muchos de los
que pueden necesitar utilizarla. Una situacion de beneficio mutuo
se genera mediante la intervencion clinica temprana y efectiva,
mejorando la calidad de vida, previniendo los dafios a largo plazo y
reduciendo los costos (779, 384). Se puede requerir un consenso
nacional para la prevision de un periodo de 5 a 10 anos para la
recuperacion de la inversion inicial.

El valor social de la intervencion: Las sociedades de todo el mundo
estan experimentando cambios rapidos y profundos. Las normas
culturales establecidas con respecto a la atencion y proteccion
social proporcionada por las redes familiares ya no son sostenibles
y lo seran menos aun con el pasar del tiempo. Por lo tanto, la
planificacion para la atencion a largo plazo de las personas con
demencia es una prioridad clave de cualquier politica. Esto requiere
de un debate nacional en cuanto a necesidades, elegibilidad,
financiamiento, y el papel de la familia y el estado, respectivamente.
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Una implementacion efectiva de los esfuerzos para abordar la
carga mundial de la demencia requiere que se ejecuten ciertas
acciones, que involucren a investigadores, médicos,
organizaciones de la sociedad civil, legisladores, coordinadores de
salud y agencias internacionales de desarrollo. Estos esfuerzos
incluyen la sensibilizacién y defensa de la causa, el desarrollo e
implementacion de politicas y planes sobre demencia, el
fortalecimiento de los sistemas de salud, la capacitacion del
personal, el apoyo a los cuidadores y la promocién de la
investigacion. Las acciones deben realizarse dentro de un contexto
especifico y deben ser culturalmente relevantes. Todo esto requiere
recursos humanos, técnicos y financieros.

El abogar por un cambio de politicas y sensibilizar son dos
acciones distintas. Ambas estrategias son criticas y a la vez
complementarias entre si. La primera tiene como objetivo a los
gobiernos a nivel internacional, nacional o local, con la meta de
alentar politicas que mejoren el cuidado y los servicios para la
demencia. La segunda, se enfoca en las personas con demencia,
sus familiares y la sociedad en general, con la premisa de mejorar
su comprension de la demencia y cambiar las actitudes y practicas
publicas. Esto a su vez crea una demanda de servicios y aumenta
la capacidad de incidencia de las organizaciones de base para que
los gobiernos se hagan responsables. Incluso en la ausencia de un
marco ideal de politicas, cualquier actividad bien estructurada de
sensibilizacion de la poblaciéon puede ayudar a que las personas
con demencia y sus familiares estén en una posicion mas fuerte y
mejor informados para buscar un diagnéstico, planificar para el
futuro, y hacer un uso mas adecuado de los servicios sociales y de
salud.

Las actividades de defensa y apoyo han crecido con una intensidad
cada vez mayor en los paises de ingresos altos en las Ultimas
décadas, con algunas iniciativas también desde PIBM. Las
organizaciones de la sociedad civil, como las asociaciones de
Alzheimer, estuvieron a la cabeza de este impulso (ver el Capitulo
6). La tarea de convencer a los financiadores gubernamentales, a
las agencias de ayuda al desarrollo, y a otros donantes sobre la
importancia critica de la inversion en atencién y servicios para la
demencia resulta un reto, especialmente en vista de los
presupuestos restringidos y de muchas otras prioridades de
desarrollo y de salud que compiten con ella. La sensibilizacién en
los medios, el marketing social y la movilizacion social pueden
servir como canales de informacion y como mecanismos de
incidencia para fomentar el apoyo entre los diferentes actores y
partes interesadas en el desarrollo y la salud mundial.

Tanto en coordinacién con cambios en las politicas 0 como una
actividad independiente para superar el estigma que rodea a la
demencia, es promisoria la implementacion de acciones para crear
conciencia. Las actividades de comunicaciéon publica coordinadas
con cambios de politicas pueden mejorar la eficacia de ambos
meétodos y también pueden, conjuntamente, ayudar a crear un
entorno en el que los programas mas focalizados en los sistemas
sociales y de salud y en las comunidades pueden tener éxito.
Segun la infraestructura de cada pais, las actividades de
sensibilizacién pueden ocurrir en multiples niveles, desde el

gobierno nacional a las autoridades locales y las organizaciones de
base comunitaria.

Para el desarrollo de una politica integral es necesario un enfoque
coordinado multisectorial que involucre a los departamentos mas
relevantes del gobierno, a la sociedad civil y al sector privado. Una
accion nacional es esencial para que los cambios en los sistemas
se conviertan en realidad. Los temas y las acciones relacionadas
con la demencia podrian ser parte de un plan, politica o estrategia
separada, o estar incluidos en una politica general de salud, de
vejez o de salud mental, dependiendo del contexto del pais.

Las politicas o planes quedaran solo en papel si no se abordan los
problemas de la implementacion. Para poder mejorar los servicios y la
atencion de la demencia, sera necesario aplicar de manera sostenida
un enfoque mas amplio de iniciativas programaticas. Estos programas
deberan incluir una variedad de enfoques, tales como la
sensibilizacion, el diagndstico oportuno y el tratamiento; la atencion
continua e integrada a través de los sectores de asistencia social y de
salud; la proteccion legal y financiera, la educacion del personal; y la
investigacion. Se requiere un compromiso financiero para la
implementacion éptima de los planes y politicas de demencia.
Dependiendo de la infraestructura existente, las autoridades
nacionales y subnacionales son las responsables de implementar los
programas de salud publica y de atencién social y de salud. Las
universidades, las ONGs y otras organizaciones de la sociedad civil,
asi como las agencias de desarrollo en algunos PIBM, también
pueden colaborar en la implementacion de los programas.

Hay una aceptacién generalizada de que sélo a través de la
construccion o el fortalecimiento de los sistemas sanitarios y
sociales se mejoraran los resultados para las personas con
demencia y sus cuidadores. Para lograr el objetivo, es esencial que
los servicios sociales y de salud estén equipados para proveer la
variedad de cuidados y servicios requeridos por las personas con
demencia y sus familiares. Es necesario capacitar a los
trabajadores sociales y de salud para que trabajen de manera
receptiva, justa y eficiente, y lograr asi los mejores resultados
posibles de salud con los recursos disponibles. Para permitir el
desarrollo, modernizacién y estandarizacion de los métodos de
recopilacion de datos sobre los determinantes de salud y el estado
de salud de las personas con demencia y sus cuidadores, es
necesario invertir en sistemas de informacién de salud. Ademas, se
requiere un buen sistema de financiamiento de la salud para
asegurar que las personas con demencia y sus cuidadores puedan
utilizar los servicios que necesiten y que estén protegidos de sufrir
una catastrofe financiera o empobrecimiento si tienen que pagar
por ellos.

En entornos con recursos deficientes, como los de muchos PIBM,
el Programa de Accién para Superar las Brechas en Salud Mental
(MhGAP) de la OMS (181) ha reconocido explicitamente la
necesidad de estructurar los sistemas de salud. Una parte
importante del programa es la capacitacion y el intercambio de
tareas (es decir, de los profesionales especializados a los mucho
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mas numerosos trabajadores de atencién social y de salud no
especializados) si se extendiera la cobertura de una atencion
efectiva a todos los que la necesitan. El término mas apropiado
puede ser “reparto de tareas”, pues los especialistas tienen un
papel esencial en todos los sistemas de salud, ya sea en la
planificacion de los servicios como en la capacitacion, apoyando y
supervisando a los que proveen asistencia en el nivel de la atencién
primaria de la salud. Por lo tanto, la capacitacién es necesaria en
todos los niveles de los sistemas de atencion social y sanitaria,
proveyendo conocimientos y habilidades a los no especialistas, y
aumentando el nUmero y la variedad de especialistas que pueden
ayudarlos. No hay que olvidar el papel de los cuidadores como
importantes proveedores de servicios - junto con sus necesidades
de informacion educacion y formacion en habilidades. Esto va a
requerir ahos de inversion y apoyo sostenido para satisfacer la
necesidad de personal capacitado en los PIBM y para tener un
impacto significativo. Es crucial involucrar a instituciones
académicas, instituciones del gobierno, y organizaciones no
gubernamentales, asi como capacitar a funcionarios de salud en el
uso efectivo de politicas relevantes y en el manejo y mantenimiento
de programas eficaces.

La agenda dominante de la salud mundial esta experimentando un
cambio de paradigma, marcado por la reciente reunion de alto nivel de
las Naciones Unidas sobre la prevencion y el control de las
enfermedades no transmisibles (8). Fortalecer los sistemas de salud y
la fuerza laboral para prevenir, tratar y controlar las principales
enfermedades cronicas ofrece oportunidades y amenazas —
oportunidades, porque los paradigmas de atencion de enfermedades
cronicas se aplican igualmente a la atencion de la demencia como a la
diabetes; y amenazas, debido a que la demencia, la mas costosa e
incapacitante de todas las condiciones cronicas, no ocupa un lugar
prioritario en el nuevo consenso para la accién. Sin embargo, el
impulso para la accién internacional resultante de la reunién de alto
nivel y su enfoque en las enfermedades no transmisibles constituye
una oportunidad sin precedentes para aumentar la prioridad de la
demencia en todo el mundo.
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Las investigaciones deben sustentar todas las acciones y son un
elemento fundamental del paquete de iniciativas mundiales para la
demencia. Cada pais debe determinar una agenda de prioridades
en investigacion. También hay una necesidad de colaboracion
internacional y de alianzas entre el sector publico y el privado para
abordar importantes preocupaciones compartidas, tales como el
desarrollo de tratamientos nuevos y mas efectivos. En general,
debe haber una mayor inversion en proyectos que generen
conocimientos sobre cémo traducir lo que ya sabemos en accion e
implementacion — en otras palabras, cerrar la brecha entre el
conocimiento y la accion. Esta agenda sera multidisciplinaria,
abarcando las ciencias basicas, los sistemas y servicios de salud, y
la investigacion sobre politicas sanitarias. Los paises deben
monitorear el curso de la epidemia de demencia para detectar
cambios en la prevalencia e incidencia que podrian indicar el éxito
o el fracaso de las medidas tomadas para controlarla, y la
utilizacién de los servicios, para evaluar el progreso hacia la
eliminacion de la brecha de tratamiento. Se necesita una mayor
cantidad de investigaciones para comprender mejor las causas de
la demencia y como y cuando los factores relacionados con el
estilo de vida influyen en el riesgo de desarrollarla; dichos
conocimientos pueden informar sobre estrategias de prevencion
eficaces. Se debe llegar a un equilibrio entre la investigacién sobre
tratamientos, cuidados y curas, por un lado, y sobre enfoques
farmacolégicos y de intervencion psicosocial, por el otro.

Hasta la fecha la mayoria de las investigaciones han sido realizadas
en paises de ingresos altos. Ademas de la adaptacion de lo que se
sabe que funciona en esos paises aplicandolo a la realidad de los
PIMB, pueden existir oportunidades de recurrir a sistemas de salud
y servicios innovadores en PIMB de escasos recursos con el fin de
aumentar la eficiencia y eficacia de la atencién en todos los
entornos.
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ENSAJES CLAVES

La demencia no es una parte normal del envejecimiento.

En el afio 2010, se estimd que 35.6 millones de personas
estaban viviendo con demencia. Cada afio surgen 7.7 millones
de casos nuevos, lo que implica que cada cuatro segundos,
en alguna parte del mundo, se presenta un caso nuevo de
demencia. La aceleracion de las tasas de demencia reclama
una accion inmediata, especialmente en los PIBM donde los
recursos son escasos.

El enorme costo de la enfermedad forzaré a los sistemas de
salud a tener que enfrentar el futuro incremento pronosticado
de la prevalencia. Los costos en la actualidad se estiman en
$ 604.000 millones de doélares estadounidenses por afo, y se
espera que aumenten aun mas rapido que la prevalencia.

Las personas viven muchos afios después del inicio de los
sintomas de la demencia. Con un apoyo adecuado, muchos
pueden y deben tener la posibilidad de seguir participando y
contribuyendo dentro de la sociedad, ademas de tener una
buena calidad de vida.

La demencia es abrumadora para los cuidadores y es
necesario que los sistemas financieros, legales, sociales y de
salud les brinden el apoyo adecuado.

Los paises deben incluir a la demencia en sus agendas de
salud publica. Se requiere una accion y coordinacion sostenida
entre multiples niveles y con todas las partes interesadas- en el
ambito internacional, nacional, regional y local.

Las personas con demencia y sus cuidadores a menudo tienen
una perspectiva Unica sobre su condicion y su vida. Deben
entonces estar involucrados en la formulacion de politicas,
planes, leyes y servicios que se relacionan con ellos.

El momento de actuar es ahora:

promoviendo una sociedad amigable hacia la demencia a
nivel mundial;

haciendo de la demencia una prioridad social y de salud
publica nacional a nivel mundial;

mejorando las actitudes y la comprensién de los
profesionales y del publico con respecto a la demencia;
invirtiendo en sistemas sociales y de salud para mejorar la
atencion y los servicios para las personas con demencia y
sus cuidadores;

aumentando la prioridad que se le da a la demencia en la
agenda de investigacion en salud publica.
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Yo personalmente entiendo el impacto que tiene esta enfermedad en cada vida y familia, habiendo cuidado a mi
madre, la encantadora actriz de la pantalla Rita Hayworth, quién fue diagnosticada con la enfermedad de Alzheimer
en 1981. Me senti sola, y el estrés de manejar a mi madre habria sido insoportable, si no hubiera sido por el apoyo
que recibi de la Asociacion del Alzheimer... Con mas de 35 millones de personas con demencia en todo el mundo,
la batalla contra esta tragica condicién y un reto enorme continda. Espero que este informe nos traiga aun mas
lejos en concientizar al mundo, estableciendo politicas y uniendo esfuerzos para encontrar soluciones para esta
enfermedad.

PRINCESA YASMIN AGA KHAN, PRESIDENTA DE LA ORGANIZACION ENFERMEDAD DE ALZHEIMER INTERNACIONAL

La enfermedad de Alzheimer es tragica para las personas que la sufren asi como para los miembros de sus familias.
Desde el 2007, Francia ha realizado un esfuerzo extraordinario en la lucha contra esta enfermedad, para un mejor
entendimiento de la misma, para mejorar la atencion medica y ofrecer un mejor apoyo a los pacientes y a sus
familiares. La implementacion del Plan de Alzheimer francés ejemplifica todos estos esfuerzos. La percepcion en
la sociedad sobre la enfermedad de Alzheimer ha cambiado y esto es una gran victoria. Los profesionales en salud
estan mas capacitados, mejor coordinados y mas accesibles a los que los necesitan. Ademas, solo mediante una
dedicada investigacion, encontraremos la cura para esta enfermedad devastadora. Tenemos todo para ganar, al
unir nuestros esfuerzos alrededor del mundo, en la lucha contra la enfermedad de Alzheimer.

SR. NICOLAS SARKOZY, PRESIDENTE DE FRANCIA

Necesitamos prestar mas atencion a nivel de las politicas y programas de las enfermedades no transmisibles,
incluyendo la salud mental, la cual no ha recibido una atencién adecuada. La demencia es una de esas
enfermedades y necesitamos establecer programas para la atenciéon de las personas con demencia y apoyar a los
miembros de sus familias. Confio en que la publicacién de la OMS les sera (til a todos los Estados Miembros.

SR. G.N. AZAD, MINISTRO DE SALUD Y BIENESTAR FAMILIAR, INDIA

iEL TIEMPO DE ACTUAR ES AHORA!
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