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RESUMEN EJECUTIVO

Y DECALOGO
DE PROPUESTAS

La enfermedad de Alzheimer es |la causa mas
comun de demencia, representando entre el
60-70% de los casos. La demencia se caracte-
riza por un deterioro cognitivo progresivo que
afecta la memoria, el lenguaje, las funciones
ejecutivas y la autonomia, generando una
dependencia total en las ultimas fases.

El Alzheimer es una patologia que hasta ahora
ha carecido de tratamientos que prevengan,
frenen o ralenticen su desarrollo. En este mo-
mento nos hallamos ante dos grandes avan-
ces que pueden abrir una nueva etapa en su
diagnodstico y tratamiento y que supondran
un importante reto para nuestro sistema sani-
tario: el desarrollo de farmacos que modifican
su evolucién y de biomarcadores en sangre
que permiten anticipar el diagnostico.

En Espafna, con una de las mayores espe-
ranzas de vida del mundo, la enfermedad

de Alzheimer se configura como una de las
principales amenazas para nuestro sistema sa-

nitario y social. Se estima que entre 830.000
y 950.000 personas padecen demencia en
nuestro pais, cifra que podria duplicarse en las
proximas décadas.

El Alzheimer es una de las principales causas
de discapacidad y dependencia en Espana.
Se calcula que las personas afectadas preci-
san de media unas 70 horas de cuidados a la
semana. El 80% de estos cuidados recaen
sobre las familias, en su mayoria mujeres,

lo que genera un alto nivel de sobrecarga
emocional, fisica y financiera. Las personas
cuidadoras a menudo carecen de formacién
y acompafamiento adecuados y acaban
sufriendo problemas de salud psicologica y
fisica, viendo afectada su calidad de vida y su
capacidad laboral.

El costo del Alzheimer y otras demencias

supone un gasto anual promedio por persona
afectada de 35.000 euros. De este gasto, me-
nos del 30% corresponde a costos directos de
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atencion médica y cuidados institucionales,
mientras que mas del 70% esta relacionado
con el cuidado informal proporcionado por
familiares. Se calcula que las familias cubren
el 87% de los gastos totales, con solo un 13%
financiado por fondos publicos.

A nivel internacional, la OMS ha declarado la
demencia como una prioridad de salud publi-
ca e insta a los Estados a disponer de politi-
cas, estrategias, planes o marcos nacionales
para abordarla.

Sin embargo, Espafa ha avanzado de manera
lenta en la implementacién de un plan espe-
cifico. El Plan Integral de Alzheimer y otras
Demencias (2019-2023) no ha logrado los

resultados esperados, debido a la falta de lide-

razgo y financiacion para su implementacion.

Queda mucho trabajo por realizar en ambitos
indispensables como la investigacion biomé-
dica, social y sanitaria, el diagnostico tempra-
no, la atencion integral a las personas afec-
tadas y el apoyo a las personas cuidadoras,
especialmente a los familiares que ejercen
esta labor.

Ante el desafio cientifico, sanitario y social
que plantean estas patologias, es necesa-
rio abrir una nueva etapa en el abordaje de
la prevencion, diagndstico, tratamiento y
cuidados, asi como reactivar el compromiso
politico e institucional para implementar un
nuevo marco de accion.

En este contexto, en el marco del Observatorio
del Alzheimer y las Demencias, impulsado por
la Fundacion Pasqual Maragall, se organizaron

dos sesiones de trabajo, celebradas en Madrid
en julio de 2024, donde representantes de mas
de 30 organizaciones cientificas, sanitarias y
sociales se reunieron para identificar priorida-
des y elaborar propuestas para impulsar una
nueva priorizacion del Alzheimer y las demen-
cias en la agenda politica e institucional.

Ante el desafio
cientifico, sanitario y
social que plantean
estas patologias,

es necesario abrir

una nueva etapa

en el abordaje de la
prevencion, diagnostico,
tratamiento y cuidados.
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Las propuestas acordadas se sintetizan en este decalogo de propuestas:

i

03

05

Impulsar la investigacion

en Alzheimer con mayor
financiacion y colaboracion
publico-privada. La falta de
tratamientos efectivos y el alto
coste social y econdmico ha-
cen urgente destinar recursos
a la investigacion para avanzar
en nuevas terapias y mejorar el
diagnostico.

Mejorar el diagndstico tem-
prano, para permitir interven-
ciones mas tempranas y una
mejor planificacion de los
cuidados.

Reforzar la atencion primaria
con formacion especificay
recursos. Los profesionales de
atencion primaria son clave
para la deteccion y tratamiento
de los pacientes, por lo que su
capacitacion es imprescindible
para mejorar el manejo y segui-
miento de la enfermedad.

02

04

06

Promover la prevencion,
reconociendo los determi-
nantes sociales de lasalud e
incidiendo en los factores de
riesgo modificables a lo largo
de lavida. Se estima que hasta
un 45% de los casos podrian
evitarse o retrasarse actuando
sobre ellos.

Preparar el Sistema Nacional
de Salud para la inclusion de
nuevos tratamientos modifi-
cadores del curso de la enfer-
medad. La llegada de nuevos
farmacos requerira adaptacion
y financiacion para garantizar
un acceso equitativo de todos
los pacientes.

Incorporar las demencias en
el nuevo modelo de cuidados
y mejorar la coordinacion
entre la atencion sanitaria

y social para lograr una in-
tegracion 6ptima de ambos
sistemas. La atencion integral,
desde las primeres fases de la
enfermedad, es esencial para
mejorar la calidad de vida de
los pacientes y apoyar a sus
cuidadores.
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Fomentar el uso de nuevas
tecnologias para el diagnésti-
co y tratamiento personaliza-
dos. Las nuevas tecnologias y
la innovacion en los servicios
asistenciales presentan opor-
tunidades para el abordaje del
Alzheimer en todas sus fases y
permitira aumentar el diagnos-
tico precoz y personalizar los
tratamientos.

08

de gestion de cuidados con
perspectiva de derechos y
enfoque comunitario. Es nece-
sario adaptar los cuidados a las
necesidades de las personas en
cada etapa de la enfermedad,
con el objetivo de garantizar la
dignidad y la autonomia per-
sonal de los pacientes y evitar
la sobrecarga de las personas
cuidadoras.

Desarrollar un modelo flexible I 0

Sensibilizar a la poblaciéon y
reducir el estigma median-

te campanas publicas. La
concienciacion y la desestig-
matizacion del Alzheimer y las
demencias es clave para una
mayor participacion social y un
mejor apoyo comunitario, im-
prescindibles para el bienestar
de los pacientes y sus familias.

Crear un marco normativo
adecuado con la financiacion
necesaria y el compromiso
institucional para el abordaje
integral del Alzheimer y las
demencias. La falta de conti-
nuidad en los planes de accion
anteriores ha dificultado el
avance en la lucha contra el
Alzheimer y las demencias, por
lo que es necesario un nuevo
marco ambicioso y estable que
garantice la implementacion
de politicas a largo plazo.
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02.
EL ALZHEIMER
Y LAS DEMENCIAS

La enfermedad de Alzheimer es la causa mas
comun de demencia, generando entre el
60-70% de los casos totales'. La demencia es,
hoy en dia, considerada com la manifestacion
de un sindrome clinico caracterizado por un
deterioro cognitivo progresivo y generalizado,
que afecta la memoria, el lenguaje, las funcio-
nes ejecutivas, la orientacion, etc., acompana-
do frecuentemente de alteraciones afectivas y
conductuales. Todo ello comporta una merma
progresiva de la capacidad de las personas
para llevar a cabo sus actividades de la vida
diaria y, por tanto, conlleva una creciente pér-
dida de autonomia y dependencia de terceras
personas, terminando en una dependencia
total en las ultimas fases.

En general se considera que los sintomas de
la demencia debutan a partir de los 65 afos,
aunque en un 9% de los casos se produce en
edades mas jovenes?. Las tasas de prevalen-
cia aumentan conforme la edad avanza, asi
pues, el Alzheimer y las demencias afectan

a una de cada diez personas de mas de 65

afos y a un tercio de las mayores de 85°. La
incidencia de las demencias es mayor entre
las mujeres que en los hombres.

El Alzheimer es una patologia que hasta ahora
ha carecido de tratamientos que prevengan,
frenen o ralenticen su desarrollo. En este mo-
mento, nos hallamos ante dos grandes avan-
ces que pueden abrir una nueva etapa en su
diagnostico y tratamiento y que supondran un
importante reto para nuestro sistema sanitario:
el desarrollo de farmacos que modifican la
evolucion de la enfermedad* y el desarrollo
de biomarcadores en sangre que permiten
anticipar el diagnostico.

La prevencion y la reduccion del riesgo de
Alzheimer son una de las principales priori-
dades en su abordaje. Las alteraciones cere-
brales caracteristicas de la enfermedad de
Alzheimer pueden haberse iniciado hasta 15
o 20 afnos antes de la apariciéon de los prime-
ros sintomas. Esta fase se conoce como fase
preclinica y ha llevado a entender el Alzhei-
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mer como una enfermedad cerebral con

una larga etapa sin sintomas, seguida por un
progresivo deterioro cognitivo que termina
en demencia. Esta constatacion ha abierto la
puerta a investigar como se inicia la enferme-
dad de Alzheimer, de qué manera evoluciona
y como prevenir su desarrollo.

Aunque la edad es el factor de riesgo mas
importante, el Alzheimer no es una conse-
cuencia inevitable del envejecimiento biologi-
co. Se estima que, mediante la incidencia en
14 factores de riesgo modificables a lo largo
de la vida, hasta el 45% los casos de demen-
cia podrian ser evitados o retrasados”. Estos
factores de riesgo estan relacionados con

el nivel de educacién, los habitos de vida, el
riesgo cardiovascular, el aislamiento social, la
depresion, la contaminacion o la hipoacusia,
entre otros.

Nos hallamos ante dos
avances que pueden
abrir una nueva etapa:
farmacos que modifican
su evolucion y
biomarcadores que
permiten anticipar el
diagnastico.

"World Health Organization. 2017.

2 Alzheimer’s Disease International and World Health Organization 2012. Dementia: a public health priority.

3 Alzheimer’s Association. 2017. Alzheimer’s Disease Facts and Figures.

4Livingston, Gill et al. The Lancet. 2024. Dementia prevention, intervention, and care: 2024 report of the Lancet Commission.

* El13 de noviembre de 2024, el Comité de Medicamentos de Uso Humano (CHMP) de la EMA (European Medicines Agency)

recomendd conceder la autorizacion para comercializar lecanemab en Europa, un farmaco que ralentiza el progreso de

la enfermedad de Alzheimer en sus primeras fases. El farmaco ya habia sido aprobado por la FDA (U.S. Food and Drug

Administration) y por las autoridades reguladoras de China, Hong Kong, Israel, Japon y Corea del Sur, entre otros paises.
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03.

EL IMPAGTO DEL ALZHEIMER

EN ESPANA

3.1 Impacto para la salud publica

El aumento de la esperanza de vida nos con-
duce a un cambio demografico sin preceden-
tes. Espaia presenta una de las mayores es-
peranzas de vida del planeta, con una media
de 83,2 afos®(80,3 anos en los hombres y 86,1
anos en las mujeres) solo por detras de Japon,
Suiza y Corea del Sur. Para 2050, las proyec-
ciones del Instituto Nacional de Estadistica
(INE) establecen que las personas mayores
de 65 afnos representaran mas del 30% de la
poblacion total de Espaia.®

La poblacién espaiola afronta un proceso de
envejecimiento demografico que constitu-
ye un verdadero desafio. En un contexto de
mayor longevidad -propiciado por los avan-
ces cientificos, la mejora de los sistemas de

salud y la adopcion de habitos de vida mas
saludables- la enfermedad de Alzheimer y las
demencias se erigen como la principal ame-
naza a un envejecimiento saludable y digno,
y suponen un reto para la sostenibilidad del
sistema sanitario y de proteccion social.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
considera la demencia una prioridad de salud
publica y cifra en mas de 55 millones las
personas que padecen Alzheimer y demencia
en todo el mundo’. Cada ano se diagnostican
casi 10 millones de casos nuevos y de seguir
con esta tendencia se prevé que para 2050 la
cifra de afectados llegue a triplicarse situan-
dose cerca de los 153 millones de personas
con demenciaé.

5Ministerio de sanidad. 2023. Esperanzas de vida en Espana, 2021

8INE. 2024. Proyecciones de Poblacion Afos 2024-2074.

7Organizacion Mundial de la Salud (OMS). 2023. Dementia Factsheet.
8The Lancet. 2022. Estimation of the global prevalence of dementia in 2019 and forecasted prevalence in 2050.
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En Espaia, se estima que las personas afecta-
das por Alzheimer y otras demencias se sittian
entre 830.000 y 950.000°. Ademas, segun

la Sociedad Espanola de Neurologia, entre

un 30 y 40% de estos casos podria estar sin
diagnosticar’®. Si no se encuentran soluciones
que frenen su avance, para 2050 el nimero de
casos en nuestro pais podria duplicarse sobre-
pasando la cifra de 1,7 millones de casos".

El Alzheimer y otras demencias se situan en el
séptimo puesto de causas de mortalidad mas
frecuentes en el mundo, siendo la segunda
causa en los paises con ingresos elevados. En
el continente europeo se sitla en tercer pues-
to, avanzando posiciones constantemente
desde el aflo 2000.”? Datos del INE de 2023 si-
tuan a las demencias como la causa de muerte
mas frecuente en mujeres en nuestro pais.”®

La demencia es ademas una de las mayores
causas de afos vividos con discapacidad en
el mundo. En Espaia, solo para 2019, la suma
de los afios vividos con discapacidad de todas
las personas afectadas por demencia supuso
152.500 afos totales de vida perdidos por dis-
capacidad. Ademas, si tenemos en cuenta los
anos de vida perdidos por muerte prematura,
la cifra se situa en 365.300 aflos en mayores
de 70 anos, que corresponden a la pérdida de
unos 10 anos por persona™.

En Espana, se estima
que las personas
afectadas por Alzheimer
y otras demencias se
situan entre 830.000

y 950.000.

°Caélculos de prevalencia elaborados a partir de datos del Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023), Dementia

in Europe Yearbook 2019 y Estimation of the global prevalence of dementia in 2019 and forecasted prevalence in 2050.

'9Sociedad Espafnola de Neurologia. 2016. 21 de septiembre: Dia Mundial de la Enfermedad de Alzheimer.

"Alzheimer Europe. 2020. Dementia in Europe Yearbook 2019.

20OMS. 2020. The top 10 causes of death.

BINE. Estadistica de Defunciones segun la Causa de Muerte. Afio 2023. Datos provisionales.

“OMS. Years Lost Disability estimates 2019 y Years of Life Lost 2019.
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3.2 Impacto social

Cuando los sintomas de la demencia apare-
cen, las personas afectadas van sufriendo
una discapacidad y dependencia progresiva
que acaba con una situacion de dependencia
absoluta, que afecta a la realizacion de las
actividades mas basicas del dia a dia. Poco a
poco se hacen imprescindibles los cuidados
permanentes y la presencia constante de un
cuidador. Se calcula que las personas con
enfermedad de Alzheimer precisan de unas
70 horas de cuidados a la semana™. En Espa-
na, en el 80% de los casos, la atencion direc-
tay los cuidados que requieren las personas
con Alzheimer recaen en la familia'. El 67%
de las personas cuidadoras principales son
mujeres”.

Ante la complejidad del Alzheimer y el com-
portamiento de las personas con demencia,
en muchas ocasiones los cuidadores infor-
males no cuentan con los conocimientos y la
informacién necesaria para desempenar su la-
bor, anadido a que la mayoria de los cuidado-
res tienen un vinculo emocional y familiar que
supone una dificultad afadida en la compren-
sidn y acompafnamiento a la persona afectada
a medida que evoluciona la enfermedad.

A menudo, las personas cuidadoras experi-
mentan una sobrecarga considerable que im-
pacta negativamente en su salud fisica y men-
tal, bienestar y vida social. Muchos de ellos

se ven obligados a realizar ajustes laborales,
incluyendo la reduccion de horas de trabajo o
hasta el abandono total de su empleo.

El 90% de las personas cuidadoras presentan
problemas de salud fisicos y/o psicoldgicos'.
Esto se traduce en manifestaciones como la
apatia, la irritabilidad, la ansiedad o los trastor-
nos depresivos. También pueden sufrir dolores
musculares o de cabeza, alteraciones del suefio
o desajustes gastrointestinales, entre otros. La
intensidad de los cuidados y su elevado coste,
pueden derivar en situaciones de aislamiento
social, agotamiento y exclusion economica de
aquellas personas que asumen las labores de
cuidado. En situaciones de este tipo, el bienes-
tar de la persona cuidadora repercute de forma
directa en la atencion y la calidad del cuidado
que recibe la persona diagnosticada.

El apoyo a las personas afectadas y a los fami-
liares cuidadores implica atender a aspectos
relacionados con la reduccion del impacto so-
cioecondémico de la enfermedad a través de sis-
temas de proteccion, como la seguridad social
o el ambito laboral, y del impacto psicosocial en
las personas afectadas y familias cuidadoras.

> Fundacion del cerebro. 2017. Impacto social de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

6 Fundacion Pasqual Maragall. El “sindrome de la persona cuidadora quemada”: qué es y como evitarlo.

7Fundacion ACE. Journal of Alzheimer’s Disease. 2017. Social Representation of Dementia: An Analysis of 5,792

Consecutive Cases Evaluated in a Memory Clinic

'8 Badia Llach X, Lara Surifiach N, Roset Gamisans M., Elservier, Atencion Primaria. 2004. Calidad de vida, tiempo de

dedicacioén y carga percibida por el cuidador principal informal del enfermo de Alzheimer.
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La sensibilizacion y concienciacion para
transformar el estigma y la apreciacion negati-
va que generalmente acompana al Alzheimer
es imprescindible para el bienestar de las
personas que la padecen y los familiares o
personas de su entorno.

En Espaia, 2 de cada 3 personas manifiestan
tener o haber tenido en su entorno a una per-
sona afectada por demencia tipo Alzheimer,
siendo un familiar de primera linea en el 27%
de los casos.

La cercania a esta enfermedad la ha conver-
tido en una de las condiciones de salud que
mas preocupan a los espainoles padecer en el
futuro, muy cerca del cancer, y se considera
el principal problema de salud al que se en-
frentan las personas mayores. En algunas co-
munidades como Cantabria, Navarra, Galicia o
Pais Vasco, ya es la principal preocupacion de
salud de la poblacién.”®

La cercania a esta
enfermedad la ha
convertido en una de
las condiciones de salud
que mas preocupan a
los espanoles padecer
en el futuro, muy cerca
del cancer.

'® Fundacion Pasqual Maragall. 2024. Actitudes y percepciones de la poblacion espafola sobre el Alzheimer.
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3.3 Impacto econdmico

El Alzheimer y las demencias son alteraciones
cronicas de salud que ocasionan unos costes
sanitarios y sociales extraordinariamente
elevados, asumidos principalmente por las
familias.

El coste aumenta a medida que evoluciona

la enfermedad, llegando a triplicarse en las
etapas mas avanzadas. En Espaia, se estima
un coste medio anual por persona afectada
de 35.000€%. De acuerdo con esta cifray la
estimacion de personas afectadas, el coste del
Alzheimer y las demencias en Espafia sobrepa-
saria los 31.000 millones de euros anuales.

Del coste del Alzheimer y las demencias, me-
nos de un 30% corresponde a costes direc-
tos, como atencion médica (9%) y cuidado
institucional y comunitario (19%). Mas del 70%
del coste corresponde al cuidado informal,
derivado de la pérdida de productividad y, so-
bre todo, del tiempo asociado al cuidado que
proporciona la persona cuidadora. Se calcula
que un 87% de este coste es asumido por las
familias y solo un 13% son costes cubiertos
por fondos publicos?. Ademas, un estudio pre-
liminar estima que en Espana el coste medio

de sustituir el cuidado informal de las perso-
nas con Alzheimer por cuidado profesional
ascenderia a cifras de 70.000 euros anuales
por paciente?.

Los costes estimados de las demencias son
solo la punta del iceberg de su impacto eco-
némico en la sociedad. Existen ademas costes
ocultos?, que no se contabilizan, pero que
afectan directamente al bienestar y la calidad
de vida de muchas familias, en especial las
personas que ejercen de cuidadores princi-
pales. Estos incluyen los problemas de salud
derivados del cuidado, los recortes obligados
en otros gastos para poder atender al afectado
o los costes acumulados en los afios previos al
diagndstico.

Finalmente, debemos tener presente que la
presencia de la enfermedad en determinados
entornos socio econémicos, culturales y de gé-
nero supone un incremento de desigualdades
ante la falta de apoyos del sistema publico.

20 Jonsson, L., Tate, A., Frisell, O. et al., PharmacoEconomics 41, 59-75. 2023. The Costs of Dementia in Europe: An Updated

Review and Meta-analysis.

2 Alicia Coduras. 2010. Prospective one-year cost-of-illness study in a cohort of patients with dementia of Alzheimer’s

disease type in Spain: the ECO study.

2 Oficina de Ciencia y Tecnologia del Congreso de los Diputados (Oficina C). Informe C: Avances en enfermedades

neurodegenerativas. (2023)

2 Journal of Alzheimer’s Disease. 2019. Tip of the Iceberg: Assessing the Global Socioeconomic Costs of Alzheimer’s

Disease and Related Dementias and Strategic Implications for Stakeholders.
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04.

SITUACION DEL ABORDAJE
INSTITUCIONAL DEL ALZHEIMER:
;EN QUE PUNTO ESTAMOS?

Diversas iniciativas se han dirigido a promover que los estados se doten de una planificacion
especifica para responder al reto que supone el abordaje del Alzheimer y las demencias.

41 Una urgencia global: el posicionamiento de la OMS

“Una respuesta integral y coordinada a la demencia requiere la colaboracion de todas las partes
interesadas para mejorar la prevencion, la reduccion de los riesgos, el diagndstico, el tratamiento
y la atencion. Para que exista esa colaboracion es necesaria la participacion de todos los sectores
publicos pertinentes a nivel gubernamental, como los sectores de la salud y de los servicios
sociales, la educacion, el empleo, la justicia y la vivienda, asi como el establecimiento de alianzas

con las entidades pertinentes de la sociedad civil y el sector privado”.

(Plan de Accién Mundial sobre la respuesta de salud publica a la demencia, OMS)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
aprobd el 29 de mayo de 2017 el Plan de
Accién Mundial sobre la respuesta de salud
publica a la demencia (2017-2025)** donde la
demencia se considera una prioridad de sa-
lud publica y se insta a los Estados a disponer

de politicas, estrategias, planes o marcos na-
cionales para abordarla. Este plan “representa
el compromiso formal de los Estados Miem-
bros de la OMS para elaborar intervenciones
multisectoriales integrales destinadas a hacer
frente a la demencia en todo el mundo”.

2 World Health Organization (WHO), 2017. Global action plan on the public health response to dementia 2017 - 2025.
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En 2021, la OMS publico el Informe sobre la
situacion mundial de la respuesta de la salud
publica a la demencia® con el objetivo de pro-
porcionar informacion esencial que permitiera
evaluar los progresos realizados a nivel mun-
dial. En él se puso claramente de manifiesto la
necesidad de esfuerzos renovados y concer-
tados entre todas las partes interesadas para
lograr “un mundo en el que se pueda prevenir
la demencia y las personas afectadas y sus
cuidadores reciban la atencion y el apoyo que
necesitan para realizar su potencial con digni-
dad, respeto, autonomia e igualdad”. También
se apuntaba a la necesidad de tomar medidas
urgentes para garantizar que todos los paises
cuenten con politicas y planes en materia de
demencia.

La organizacion Alzheimer Disease Internatio-
nal (ADI) monitoriza el progreso de los Estados
miembros hacia el logro de los objetivos del
Plan de Accion Mundial en su informe anual
From Plan to Impact?®. Existen muchos paises
del entorno europeo que cuentan con pla-

nes especificos para el Alzheimer o que han
integrado la demencia en planes de salud mas
amplios, entre ellos Portugal, Italia, Grecia,
Suiza, Suecia, Malta, Noruega, Escocia, Gales,
Paises Bajos e Irlanda. En su ultima edicion, de
2024, Espafna deja de aparecer en la lista de
paises con un plan nacional para pasar a con-
siderarse “en desarrollo con lento progreso”.
En mayo de 2025 la OMS debera tomar la
decision de extender, revisar o actualizar este
plan. Entidades como ADI lamentan que ha

sido imposible cumplir con los objetivos esta-
blecidos porque el progreso ha sido demasia-
do lento y han pedido a los estados miembros
que voten a favor de una prorroga que permi-
ta ampliar el plan hasta 2035.

% QOrganizacion Mundial de la Salud. 2021. Informe sobre la situacion mundial de la respuesta de la salud publica a la demencia.

%6 Alzheimer Disease International (ADI). 2024. From Plan to Impact VILI.
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4.2 La apuesta institucional en Europa para

priorizar el Alzheimer

“Es necesario un impulso renovado tanto a nivel europeo como nacional para volver a dar
prioridad a la demencia e invertir recursos que garanticen que nuestras sociedades apoyan
adecuadamente a las personas que viven con demencia y a sus cuidadores.”

(Helsinki Manifesto, Alzheimer Europe)

En 2009 el Parlamento Europeo publico una
declaracion sobre las prioridades en la lu-
cha contra la enfermedad de Alzheimer?. En
ella se tomaba en consideracion el impacto
del Alzheimer en la ciudadania europea y se
destacaba que, en los ambitos de la investiga-
cion, la prevencion y la proteccion social, era
primordial un compromiso politico. También
se pedia a los Gobiernos de los Estados miem-
bros el reconocimiento de la enfermedad

de Alzheimer como prioridad en materia de
salud publica europea e instaba a desarrollar
un plan de accién europeo para promover la
investigacion paneuropea sobre las causas, la
prevencion y el tratamiento de la enfermedad
de Alzheimer, mejorar el diagndstico precoz,
simplificar los tramites para las personas
afectadas y quienes las atienden y mejorar

su calidad de vida, y promover el papel de

las asociaciones de Alzheimer y prestarles un
apoyo regular.

La organizaciéon Alzheimer Europe, que agrupa
a las asociaciones de afectados por Alzheimer

de Europa, esta alertando de la desprioriza-
cion del Alzheimer y las demencias como
asunto politico estos Ultimos afios, siendo
incluido su abordaje en marcos de mas amplio
espectro, como la salud mental o el enveje-
cimiento, lo que no esta permitiendo ofrecer
respuestas especificas.

Aunque se han logrado avances sustanciales a
nivel europeo en las ultimas décadas, motiva-
dos por el creciente reconocimiento del desa-
fio que suponen el Alzheimer y las demencias,
aun no se da a estas patologias la prioridad
que merecen, considerando el numero de
personas afectadas, su impacto en las familias
y el coste financiero para los sistemas y presu-
puestos sanitarios. Asi lo expresa esta organi-
zacion en su reciente Manifiesto de Helsinki?®.

27 Diario Oficial de la Unidn Europea 25.03.2010. Declaracién del Parlamento Europeo sobre las prioridades en la lucha contra la

enfermedad de Alzheimer (2010/C 76 E/17).
2 Alzheimer Europe, 2024. Helsinki Manifesto.
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4.3 Planes y estrategias en Espana: la necesidad de iniciar

una nueva etapa

“El abordaje de las demencias es una prioridad de salud publica y un problema social y sanitario
de primer orden. Se ha convertido en la gran epidemia silenciosa del siglo XXl y en el gran reto
para la sostenibilidad de cualquier sistema social y sanitario.”

(Introduccion del Plan Integral del Alzheimer y otras demencias, 2019-2023)

En Espafna, en 2019 el Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social concreto en el
Plan Integral de Alzheimer y otras Demen-
cias® las lineas de trabajo que se desarrolla-
rian en Espafia de 2019 a 2023, con el com-
promiso de impulsar soluciones y respuestas
para afrontar el reto que planteaba el Alzhei-
mer a la sociedad espafola. El Plan se articula-
ba en cuatro ejes transversales de actuacion:
1) Sensibilizacion, concienciacion y transfor-
macién del entorno, 2) La persona en el centro
de la atencion social y sanitaria: prevencion,
diagnodstico y tratamiento, 3) Derechos, ética
y dignidad de la persona y 4) Investigacion,
innovacion y conocimiento.

El Plan prometia también relacionarse con
otras Estrategias del Sistema Nacional de Sa-
lud para concretar respuestas que implicasen
de manera transversal a distintos sistemas de
proteccion social (salud, servicios sociales,
seguridad social, ambito laboral, etc.) en la
especificidad de las necesidades de las perso-
nas con Alzheimer y cuidadoras.

En su elaboracién, conto con la participacion
e implicacion de todos los agentes, publicos
y privados, que intervienen en su abordaje
integral, coordinados en el Grupo Estatal de
Demencias, creado por el Instituto de Mayores
y Servicios Sociales (IMSERSO). Dado el papel
fundamental de las Comunidades Autonomas
y Entidades Locales en este ambito, el Plan
fue presentado a la Comision Delegada del
Consejo Territorial de Servicios Sociales y del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la De-
pendencia, asi como al Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud.

Su aprobacion supuso la culminaciéon de un
largo proceso de reivindicacion por parte del
sector, especialmente de las asociaciones de
familiares. Durante sus cuatro afos de vigen-
cia fue mucha la presion del sector para que
su implementacion se llevara a cabo, al verse
afectada por falta de liderazgo, cambios en

la estructura ministerial y falta de asignacion
presupuestaria, situacion que se agravo con la
irrupcion sobrevenida de la COVID.

2 Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 2019. Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2013)
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Su implementacion no conté con la financia-
cion y los recursos necesarios para el desa-
rrollo de las acciones previstas en sus ejes de
accion ni tampoco se contemplaron mecanis-
mos de control y evaluacion para medir el pro-
greso en su cumplimiento. El Plan concluyo en
2023, sin apenas resultados ni avances en el
abordaje de la problematica a la que pretendia
dar respuesta y no se vislumbra voluntad de
continuidad o estrategia alternativa.

Queda mucho trabajo por realizar en ambitos
indispensables para un correcto abordaje de
la enfermedad en aspectos como la investi-
gacion biomédica, social y sanitaria, el diag-
nostico temprano, la atencion integral a las
personas afectadas, el apoyo a las personas
cuidadoras, especialmente a los familiares
que ejercen esta labor.

Ante el desafio cientifico, sanitario y social
que plantean estas patologias, es necesario
abrir una nueva etapa en el abordaje de la
prevencion, diagndstico, tratamiento y cui-
dados, asi como promover un cambio en la
percepcion y consideracion de la sociedad.

El Plan Integral de
Alzheimer y otras
Demencias concluyo

en 2023, sin apenas
resultados ni avances
en el abordaje de la
problematica a la que
pretendia dar respuesta.
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HACIA UNA NUEVA PRIORIZACION
INSTITUGIONAL DEL ALZHEIMER

EN ESPANA

5.1 Espacio de transformacion social e innovacion

en politicas publicas

En este contexto, en el marco del Observato-
rio del Alzheimer y las Demencias, impulsado
por la Fundacién Pasqual Maragall, se puso en
marcha un espacio de transformacion social
e innovacion en politicas publicas dedicado
al Alzheimer y las demencias que conto con
la participacion de las principales organizacio-
nes y expertos del sector.

En dos sesiones de trabajo, celebradas en
Madrid los dias 3 y 16 de julio de 2024, re-
presentantes de mas de 30 organizaciones
cientificas, sanitarias y sociales se reunieron
en mesas de trabajo para debatir, compartir
ideas e identificar prioridades y consensos
con el objetivo de elaborar propuestas para
impulsar una nueva priorizacion del Alzhei-
mer y las demencias en la agenda politica e
institucional.

La primera sesion estuvo dedicada a la pre-
vencion, diagndéstico y tratamiento del Alzhei-
mer y las demencias y la segunda sesion abor-
do el derecho a la atencion y a los cuidados
en el Alzheimer y las demencias. En ellas se
conto con visiones multidisciplinares, ya que
participaron representantes de sociedades
cientificas, organizaciones sociales y asocia-
ciones de pacientes, asi como profesionales
sanitarios y otros expertos en la enfermedad.

De estas sesiones de debate surgen las pro-
puestas presentes en este informe, que tiene
como objetivo inspirar y orientar el proceso de
elaboracion de politicas publicas para un abor-
daje integral del Alzheimer y las demencias.
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5.2 Conclusiones y propuestas

A continuacion, se recogen las propuestas acordadas, clasificadas en dos grandes ambitos es-
tratégicos de actuacién para una nueva priorizacion del Alzheimer y las demencias en Espafa:

0l. Prevencion, diagnostico y tratamiento del Alzheimer y las demencias

1.1. Mas inversion para la investigacion
del Alzheimer

1.1.1. Es necesario seguir impulsando la investi-
gacion de la enfermedad de Alzheimer. El au-
mento de la prevalencia del Alzheimer causado
por el envejecimiento de la poblacion, asociado
a la carencia de tratamientos efectivos, hacen
urgente priorizar la investigacion. El impacto en
la salud del paciente, la enorme carga social y
economica que acarrea un diagnostico, unido
a la potencialidad y la necesidad de producir
avances cientificos y tecnologicos en el ambito
de las enfermedades neurodegenerativas, son
razones para situar la investigacion como una
prioridad de las partidas presupuestarias.

Deberia ser una cuestion de primer orden,
promover la investigacion con la colaboracion
de instituciones e impulsar instrumentos para
favorecer el talento profesional, mejorando
situaciones de precariedad, con un aumento
de la inversién presupuestaria.

Para ello, las instituciones publicas deben abo-
gar por reforzar los mecanismos de financia-
cidn para la investigacién como las convoca-
torias publicas o las becas de investigacion, y
que dichas ayudas tengan un caracter longitu-
dinal mas extenso.

1.1.2. Reconocemos la colaboracion publi-
co-privada como punto clave para maximizar
esta inversion, siempre desde un impulso
innovador y basado en la confianza entre los
ambitos publico y privado, y también entre los
sectores cientifico y farmacéutico. Es esen-
cial superar las dicotomias y fomentar una
cooperacion efectiva que permita avanzar de
manera prospera en la investigacion de las
demencias.

1.1.3. Asimismo, es importante que la inves-
tigacion camine de la mano de la practica
clinica. Por tanto, vemos necesario que los
avances cientificos en materia de Alzheimer
y otras demencias en cuestiones como, por
ejemplo, los biomarcadores en sangre tengan
repercusion empirica en la asistencia clinica,
y no queden relegados exclusivamente a las
publicaciones cientificas.

Para ello, seria beneficioso impulsar la
figura del médico investigador y la enfer-
mera investigadora dentro de las diferentes
disciplinas sanitarias y en todos los ambitos
asistenciales, como profesional que trabaja
en la generacién de nuevos conocimientos
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médicos que permiten mejorar la preven-
cion, el diagnostico y el tratamiento de
enfermedades. Para fomentar estos perfiles,
en varias disciplinas clinicas, es fundamen-
tal inculcar la practica investigadora desde
los primeros afos de carrera, ofrecer apoyo
institucional que permita compaginar la
atencion a pacientes con la investigacion,
asi como reconocer su labor y proporcio-
nar financiacion adecuada para proyectos y
ensayos clinicos.

1.1.4. Sumado a lo anterior, es importante que
los centros hospitalarios, que son los espa-
cios optimos para que la integracion de la
investigacion con la practica clinica garantice
una mayor calidad en los servicios de salud

y una mejor implementacion de los avances
meédicos, consideren el ejercicio investigador
como una necesidad basica, no como un lujo
o un complemento a su actividad, y sepan to-
mar las medidas necesarias para racionalizar
el uso de los recursos y optimizar la inversion
en la investigacion.

1.1.5. De igual manera, la Atencion Primaria
constituye un ambito de cuidado especifico
para desarrollar estudios de base poblacional
y estudios de seguimiento de grupos especi-
ficos de poblacién, ademas del estudio de las
enfermedades mas prevalentes, principalmen-
te durante las fases precoces, y en relacion
con el contexto familiar y comunitario. Por
ello, adoptar medidas que permitan fortale-
cer la Atencion Primaria, dotando de mayor
presupuesto los centros de salud, y apoyando
la formacion de los profesionales que trabajan
en los mismos, puede contribuir a avanzar en
el ejercicio investigador.

Las instituciones
publicas deben
abogar por reforzar
los mecanismos de
financiacion parala
investigacion como
las convocatorias
publicas o las becas
de investigacion.
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1.2. La prevencion como prioridad
del nuevo abordaje del Alzheimer
y las demencias

1.2.1. La prevencion debe convertirse en una
prioridad del abordaje de las demencias.

Se estima que hasta un 45% de los casos de
demencia podrian evitarse o retrasarse me-
diante la incidencia en sus factores de riesgo
modificables, relacionados con la educacion,
los habitos de vida, el riesgo cardiovascular o
la soledad, entre otros.

De esta manera, el Sistema Nacional de
Salud (SNS) debe proporcionar las herra-
mientas necesarias para convertir la atencion
preventiva, que consiste en concienciar
sobre la posibilidad de incidir en los factores
de riesgo de las enfermedades, en uno de
los pilares que sustentan la salud publica,
junto la atencion primaria y hospitalaria. Es
importante integrar la prevencion dentro de
la actividad cotidiana de la Atencién Prima-
ria (AP), cuya agenda actualmente se centra
principalmente en la actividad asistencial v,
sobre todo, a demanda. En relacién al Alzhei-
mer, creemos que una manera efectiva de
promover la prevencion de la enfermedad

es desarrollar una ambiciosa campaia de
salud publica, dirigida tanto a potenciales
pacientes, como a profesionales sanitarios
que tenga como fin la promocién de habitos
de vida saludables en todas las etapas de la
vida que permitan a incidir en los factores de
riesgo modificables del Alzheimer.

En la misma, se debe implicar a asociaciones
cientificas y a lideres de opinion expertos en la
materia, con el objetivo de ampliar su alcance,

y elaborar y unificar mensajes que transmitan

la idea de que prevenir o retrasar el diagndstico
de demencias es una cuestion que comien-

za mucho antes de la consulta especialista,
creando asi un estado de opinion conjunto con
verdadero reconocimiento cientifico y social.

1.2.2. Es prioritario aumentar las capacidades
del sistema para detectar precozmente casos
de deterioro cognitivo. Un diagndstico tempra-
no incrementaria las posibilidades de un trata-
miento mas efectivo, mejorando el prondstico
y la calidad de vida del paciente, permitiria re-
ducir los costes de atencién médica, y también
facilitaria la planificacién de la enfermedad,
tanto para los pacientes como para sus familias.

Por todo ello, valoramos positivamente la pro-
mocion de instrumentos de cribado como las
pruebas de funciones cognitivas (Mini-Mental
State Examination, Memory Impairment Screen,
o Test de Fluidez Verbal, entre otras) para
evaluar el estado cognitivo de una persona con
riesgo a padecer Alzheimer, con el fin de evitar
diagnosticos tardios. A partir de sus resultados
se valora la idoneidad de realizar pruebas com-
plementarias o una evaluacion neuropsicologi-
ca para conocer con mayor precision el grado y
extension de una posible afectacion cognitiva.

1.2.3. Ademas, consideramos que las terapias
preventivas seran mas eficaces si se tienen

en cuenta los determinantes sociales de la
poblacion y como éstos condicionan la salud
de las personas.
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La OMS define los determinantes sociales de
la salud como los factores no médicos que
influyen en la salud, por ejemplo, el grado

de escolaridad, los ingresos, el empleo, la
vivienda, el transporte, el acceso a alimentos
saludables o la contaminacion del aire. Este
enfoque destaca la importancia de considerar
coémo las desigualdades sociales afectan a la
exposicion a factores de riesgo de demencia y
reconoce el papel de un conjunto mas amplio
de fuerzas y sistemas incluyendo, asi como las
politicas sanitarias y sociales.

De ese modo, valoramos el impulso de
centros de prevencion comunitaria, espe-
cialmente relacionados con el ambito de la
actividad fisica, como instrumento para la
promocion de la salud cognitiva, aunque no
unicamente. En estos espacios se podrian
desarrollar programas de prevencion multi-
propodsito para la poblacion con sospecha de
estar desarrollando demencia.

Es importante que estas iniciativas se dise-
fen desde una perspectiva de género, para
considerar adecuadamente como afectan

los determinantes sociales de género y otros
parametros sociales, laborales o de otra natu-
raleza, también determinados por la variable
género, en el riesgo de sufrir mayor deterioro
cognitivo®. Cabe destacar que la prevalencia
en las mujeres es mayor que en los hombres en
factores como el bajo nivel educativo, la falta
de actividad fisica y la depresion, entre otros.

Se estima que hasta
un 45% de los casos
de demencia podrian
evitarse o retrasarse
mediante la incidencia
en sus factores de
riesgo modificables,
relacionados con la
educacion, los habitos
de vida, el riesgo
cardiovascular o la
soledad.

81 Sex and gender differences in cognitive resilience to aging and Alzheimer’s disease, Eider M. Arenaza-Urquijo, Rory Boyle, et al.
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1.3. Impulso a la atencion integral
social y sanitaria y reconocimiento
de sus profesionales.

1.3.1. El nuevo abordaje de las demencias,

en especifico del Alzheimer, requiere de una
coordinacion social y sanitaria, donde lo
clinico y lo no farmacolégico (asistencia psi-
coldgica, ocupacional, fisioterapéutica, etc.)
actuen como terapias complementarias para
garantizar una atencion integral de las nece-
sidades sanitarias, psicologicas y sociales de
los pacientes. Ademas, se considera nece-
sario promover la integracién de la atencién
primaria con la atencion hospitalaria mediante
circuitos y protocolos especificos.

Por este motivo, creemos necesario la crea-
cion de canales y espacios de colaboracion
a través de los que profesionales sanitarios
y psicosociales trabajen conjuntamente.
Proponemos que el SNS lidere este proceso
estableciendo las entidades y herramientas
pertinentes para hacer efectivo el abordaje
multidisciplinar de las demencias.

La combinacion de servicios sanitarios y
sociales es especialmente significativa en
las primeras fases de la enfermedad, una

vez confirmado el diagndstico, tanto para los
pacientes como para los familiares que son,
en una mayor parte, los responsables de su
cuidado. Estos deben recibir orientacion y
apoyo para que pacientes y familiares se sien-
tan acompanados en el proceso.

1.3.2. La potenciacion de disciplinas sani-
tarias como la enfermeria, la psicologia, la
logopedia, la terapia ocupacional o la fisio-

terapia, entre otras, es determinante para
mejorar la calidad del tratamiento de los pa-
cientes con Alzheimer. Tienen un papel muy
importante en la atencion de las personas con
demencia, puesto que son perfiles que traba-
jan con una mayor proximidad y continuidad
con los pacientes.

Es por ello que instamos al impulso de estas
disciplinas aumentando el reconocimiento
del trabajo de sus profesionales, promovien-
do oportunidades de desarrollo y formacién
continua con las que puedan adquirir nuevas
habilidades y conocimientos, y mejorar asi la
calidad de la atencion que brindan, haciéndo-
les participes en la toma de decisiones sanita-
rias, apoyando su inclusion en los procesos de
investigacion, destacando sus contribuciones
cientificas y practicas al campo de la salud,

y garantizando que realizan su trabajo en las
mejores condiciones laborales.

1.3.3. Adicionalmente, se deberia reforzar la
figura del gestor de casos en Espaina como
un nexo entre los diferentes ambitos de aten-
cion sociosanitaria, ya que son profesionales
que ofrecen apoyo, orientacion y cercania, y
ayudan a organizar los recursos de manera
eficiente, promoviendo una 6ptima atencion
integral. Ademas, son un perfil determinante
para el diagndstico precoz de demencias.

1.3.4. Revalorizar y especializar con formacion
especifica las figuras de trabajadores familia-
res y trabajadores sociales en el acompana-
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miento desde las fases iniciales de la enfer-
medad para una valoracion adecuada de las
necesidades y la prescripcion de los apoyos a
la autonomia.

1.3.5. Para favorecer una atencion integral
en el Alzheimer, es esencial conocer qué
tratamientos funcionan. Por ello, creemos
necesario el impulso de la investigacion
sociosanitaria, integrando objetivos clinicos
y no farmacolégicos dentro de los ensayos,
de modo que la evidencia cientifica ayude a
validar la eficacia de las terapias
psicoldgicas y sociales.
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1.4. La preparacion del Sistema
Nacional de Salud ante el aumento
de la prevalencia del Alzheimer

1.4.1. La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) destaca la necesidad de un cambio
de paradigma debido a una situaciéon de
envejecimiento poblacional que implica
unos retos en salud cognitiva mucho mas
exigentes. Por primera vez, existen farmacos
modificadores del curso de la enfermedad,
que pueden abrir una via de abordaje de la
enfermedad prometedora en el tiempo, ya
que inicialmente, el nUmero de personas que
podrian acceder a estos nuevos tratamientos
seria reducido. Este nuevo escenario hace
necesario que el SNS se prepare para asu-
mir la llegada de estos nuevos tratamientos,
tomando las medidas necesarias para su
adecuado suministro.

Una éptima incorporacion de los nuevos
medicamentos frente a las demencias debe
garantizar la equidad territorial y accesibili-
dad universal para toda la poblacion que los
requiera, independientemente de su lugar de
residencia.

1.4.2. Es importante que los profesionales

de la Atencion Primaria asuman un papel
protagonista, ya que se ubican en la primera
linea de atencion, tienen un contacto directo
y continuo con los pacientes y familiares, y
conocen en profundidad sus necesidades
particulares. Por ello, valoramos el impulso de
formacién y capacitaciéon especificas para la
transferencia de conocimiento e informacion
sobre los avances farmacologicos a pacientes
y familiares.

1.4.3. Por ultimo, la gestion y retencion del
talento sanitario es clave para tener un SNS
robusto y sostenible ante el aumento de la
prevalencia del Alzheimer, lo que ademas faci-
litara el trabajo coordinado entre los ambitos
clinicos y no farmacologicos, disminuyendo
las sobrecargas de los profesionales y pro-
porcionando tiempo para una mejor atencion
personalizada. Actualmente en Espaia existe
una escasez de profesionales en la atencion
integral del Alzheimer, especialmente de aque-
llos responsables del cuidado de personas con
demencia, muy relacionada con la falta de es-
trategias y las precarias condiciones laborales.

Frente a ello, es importante que las institucio-
nes publicas impulsen acciones que traten
de mitigar esta carencia profesional de per-
sonal médico, enfermero y de cuidado multi-
disciplinar, con estrategias de retencion del
talento tanto en el sector sanitario como en

el psicosocial. En este contexto, la mejora de
las condiciones laborales (salario, flexibilidad,
conciliacion, seguridad, etc.) deberia ser una
prioridad, asi como el impulso de la formacién
especializada en el cuidado de las demencias
para, por un lado, profesionalizar el oficio y,
por otro, asegurar la calidad en la atencién de
las personas afectadas.
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1.5. El papel de la tecnologia
en el nuevo abordaje del Alzheimer
y las demencias

1.5.1. Las nuevas tecnologias deben convertirse
en un aliado, ya que presentan oportunidades
innovadoras para el abordaje de la enferme-
dad de Alzheimer en todas sus fases. Potenciar
el uso de los avances tecnolégicos puede resul-
tar beneficioso para maximizar las capacidades
del sistema sanitario y social, y de sus profesio-
nales, en el tratamiento de esta enfermedad.

Pueden ser Utiles para incrementar nuestra
capacidad para prevenir el Alzheimer, me-
jorando la calidad de vida de las personas en
riesgo y aliviando la carga sobre los sistemas
de salud. La tecnologia puede ayudar a identi-
ficar a personas con riesgo a padecer demen-
cia y permitir una intervencion precoz para
proporcionar educacién sobre herramientas
para adoptar habitos saludables que reduzcan
el riesgo a desarrollarla.

Los avances tecnologicos estan siendo clave
en los nuevos métodos de diagndstico pre-
coz, con el desarrollo de biomarcadores y
técnicas de imagen avanzadas que detectan
cambios en el cerebro relacionados con el
Alzheimer mucho antes de que aparezcan los
sintomas, lo que posibilita intervenciones mas
tempranas que podrian retrasar la progresion
de la enfermedad.

En el plano del tratamiento, la medicina per-
sonalizada, basada en la investigacion de la
genética y otros factores individuales y socia-
les, puede ayudar a desarrollar tratamientos
especificos para cada paciente.

Adicionalmente, la tecnologia puede ser una
herramienta que proporcione autonomia a las
personas con demencia, pudiendo aplicar la
Inteligencia Artificial (IA) como recurso tanto
en el hogar como en el exterior, a través del
desarrollo de un modelo de teleasistencia in-
novador que empodere al paciente y facilite a
las familias el conocimiento sobre los recursos
y posibilidades disponibles.

1.5.2. La digitalizacion de los datos sanitarios
y sociales de los pacientes se propone como
otra innovacion util para el nuevo abordaje de
las demencias. Espaina, que esta realizando
numerosos avances en materia de digitali-
zacion, debe abordar el reto de integrar la
digitalizacion sanitaria y social, sistemas que
hasta el momento han sido paralelos.

En este sentido, instamos a la creacion de
bancos de datos clinicos y sociales, con la
ayuda de la Inteligencia Artificial (IA), que
estén a disposicion de los investigadores y
profesionales sanitarios.

1.5.3. Tomando como referencia el caso de
Estados Unidos, donde organizaciones se en-
cargan de recabar datos publicos y ejercer el
papel de mediadoras entre la administracion
publica y la investigacion, se propone confi-
gurar un Plan de Infraestructuras de Datos
sobre el Alzheimer, aplicable a cada comuni-
dad autonoma.
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02. Derecho a la atencion y a los cuidados en el Alzheimer y las demencias

2.1. Necesidad de dimensionar el
alcance del Alzheimer

En este sentido, la administracion publica debe
asumir su liderazgo para la generacion de
conocimiento estableciendo un registro na-
cional oficial de datos sobre el diagnéstico del
Alzheimer en Espaina con el que trabajar tanto
en investigacion como en el disefio de servicios.
Con datos detallados, las instituciones publicas
y las autoridades sanitarias podrian disefiar po-
liticas mas informadas y eficaces para abordar
el Alzheimer, adaptando recursos y estrategias
segun las necesidades reales de la poblacién
para mejorar la atencion de los pacientes.

2.2. Sensibilizacion para cambiar la
percepcion de la enfermedad

2.2.1. La enfermedad del Alzheimer, asociada
con la pérdida progresiva de memoria, iden-
tidad y autonomia, produce una apreciacion
negativa sobre las personas que la padecen,
alimentada por la falta de conocimiento so-
bre la enfermedad, que termina conduciendo
a la marginacion y al aislamiento social de
quienes la sufren. Por ello, la sensibilizacion
y concienciacion para transformar el estig-
ma y la percepcién negativa sobre la enfer-
medad y sobre los afectados por la misma

es imprescindible. Para ello, son necesarias
campanas con un enfoque que enfatice los
aspectos positivos, como la dignidad o el
apoyo comunitario.

La sensibilizacion y
concienciacion para
transformar el estigma
y la percepcion negativa
sobre la enfermedad

y sobre los afectados
por la misma es
imprescindible.

2.2.2. Es fundamental que los pacientes hablen
en primera persona, promoviendo su empo-
deramiento desde las fases iniciales y alen-
tandolas a compartir sus historias de vida, para
sensibilizar y romper estigmas y hacer com-
prender a la sociedad que la enfermedad no
implica necesariamente una incapacidad total
o inmediata, y que puede ser compatible con el
desarrollo personal y la vida en sociedad.

2.2.3. Creemos necesario involucrar a los me-
dios de comunicaciéon como agentes clave de
la estrategia de sensibilizacion, para que pue-
dan informar adecuadamente a la poblacion
sobre este tipo de enfermedades y divulgar las
historias de vida de los pacientes.
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Es prioritaria la sensibilizacion de los
profesionales sanitarios en todos los niveles
asistenciales y para todos los profesionales
para que comprendan mejor los desafios que
enfrentan los pacientes y sus familias, estén
mas capacitados para detectar sintomas tem-
pranos, brinden apoyo emocional, y guien a
las familias en la gestién de la enfermedad, lo
que en conjunto mejorara el cuidado y la cali-
dad de vida de los pacientes. De esta manera,
instamos a disefar e implementar un Plan de
Formacion especifico para el personal sa-
nitario, que tenga como objetivo mejorar su
entendimiento sobre el Alzheimer.

Con la poblacion general como publico
objetivo, se deberia impulsar una campana de
sensibilizacion, con objetivos concretos y co-
municacion a distintos niveles. Con el objetivo
de reducir el estigma asociado y promover
una percepcion mas comprensiva y normaliza-
da del Alzheimer, es fundamental incidir en los
centros educativos, como colegios e insti-
tutos, y contar con la ayuda de perfiles con
capacidad de influir en la opinion publica.

Impulsar medidas que ayuden a conso-
lidar entornos amigables y solidarios con las
personas con demencia, iniciativas actualmente
muy dispersas y que deben integrarse de una
manera mas coordinada y efectiva. Generar es-
pacios de este tipo supone difundir informacién
general sobre la enfermedad, proporcionando
tanto conocimiento de deteccion, como pautas
de comunicacién con personas con esta dolen-
cia y la adaptacion de entornos vecinales, de co-
mercio, de transporte, asi como en los propios
centros sanitarios para mantener la autonomia y
la independencia de las personas con demencia.
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2.3. Hacia un modelo de cuidados
con una perspectiva de derechos

2.3.1. Se estima que en Espana el coste medio
anual por persona afectada por Alzheimer es
de 35.000€%, de los que el 87% es asumido
por las familias®. Estas estimaciones eviden-
cian que el sistema de cuidados en Espafia no
esta disenado para las necesidades especifi-
cas y progresivas de las personas con demen-
cia y requiere de una mayor financiacion con
el objetivo de minimizar los gastos asumidos
por las familias.

De esta manera, es prioritario diversificar los
modelos de gestion de cuidados, dotando-
los de mas flexibilidad evitando las rigideces
que tiene la oferta de cuidados en el sistema
de atencion a la dependencia, y aumentar,
ademas de la financiacién publica, otras
modalidades que emanen de la colaboracion
publico-privada, explorando distintas formas
de gestion que puedan aliviar la carga econo-
mica familiar asociada a la enfermedad.

Se trata de aplicar también un enfoque co-
munitario, de manera que la persona afectada
por Alzheimer pueda acceder y participar en
los recursos de su entorno. Hay que entender
que el cuidado va mas alla de lo que la familia
puede proporcionar y que, en caso de que la
persona afectada por Alzheimer tenga que
acceder a una residencia o a una vivienda con

servicios no ha de ser erradicada de su entor-
no comunitario, que forma parte de su identi-
dad y sentido de pertenencia.

2.3.2. El modelo de cuidados del Alzheimer y
las demencias debe posicionar la dignidad y
la autonomia personal de los pacientes como
objetivos finales. Es fundamental que los pro-
fesionales sociosanitarios, desde la Atencién
Primaria, pasando por los servicios sociales y
comunitarios, hasta la asistencia en el domici-
lio y la centrada en la rehabilitacion, tengan la
voluntad de preservar la autonomia personal
de los pacientes, proporcionando informacion
clara y comprensible sobre el diagnodstico,

las opciones de tratamiento, asi como de la
evolucion de la enfermedad, permitiendo que
el paciente participe activamente en la toma
de decisiones sobre su salud.

Para ello, creemos necesario poner énfasis
sobre las medidas formativas a profesionales
mencionadas con anterioridad, acerca de las
habilidades comunicativas y emocionales, con
las que los profesionales mejoren sus habilida-
des de escucha activa y de reconocimiento de
las emociones y opiniones de los pacientes,
ademas de trabajar la empatia y la compren-
sion de sus necesidades y preocupaciones.

32 Jénsson, L., Tate, A., Frisell, O. et al., PharmacoEconomics 41, 59-75. 2023. The Costs of Dementia in Europe: An Updated

Review and Meta-analysis.

33 Alicia Coduras. 2010. Prospective one-year cost-of-iliness study in a cohort of patients with dementia of Alzheimer’s disease

type in Spain: the ECO studly.
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2.3.3. De forma adicional, seria conveniente
favorecer una mejor relacion y coordinacion
entre el voluntariado asociativo, muy parti-
cipe en ambitos del sistema de cuidados de
personas mayores y con dependencia, y el
sistema sanitario publico.

Deben abordarse las diferencias y generar
sinergias que construyan confianza, fomen-
tando una mejor integracion entre ambos
ambitos, de manera que el voluntariado pue-
da complementar los servicios formales del
sistema de salud, proporcionando recursos
no siempre disponibles a través de la aten-
cion sociosanitaria convencional, como son
el apoyo emocional, la compafnia y las activi-
dades recreativas, tanto a pacientes como a
las personas de su entorno. La participacion
de los voluntarios podria asimismo aliviar

la carga sobre los profesionales de la salud,
permitiéndoles dedicar mas tiempo a aspec-
tos clinicos y técnicos de la atencion, lo que
podria resultar finalmente en una atencion
mas eficiente, y a su vez, fortalecer lared de
apoyo comunitario, promoviendo una mayor
inclusioén social y reduciendo el aislamiento o
estigma que a menudo enfrentan las perso-
nas con demencia.

2.2.4. La mayoria de las personas con Alzhei-
mer son atendidas en sus casas, y en muchas
ocasiones de manera informal por sus familia-
res. Las personas cuidadoras en general no
cuentan con los conocimientos y la informa-
cion necesaria para desempenfar su labor, y a
menudo experimentan una sobrecarga con-
siderable que impacta negativamente en su
salud fisica y mental, asi como a nivel social,
laboral y econdmico.

El modelo de cuidados
del Alzheimery las
demencias debe
posicionar la dignidad
y la autonomia personal
de los pacientes como
objetivos finales.
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Por ello, instamos a implementar medidas que
fortalezcan el sistema de asistencia domici-
liaria, previsto en la Ley 39/2006, de Promo-
cion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia, tratan-
do de mitigar el trabajo informal de los cuida-
dores, reconociendo sus derechos profesio-
nales, equiparando el salario de sus servicios
con los de los centros sanitarios, y fomentan-
do su formacion reglada y especializada.

Es importante el trabajo con las personas
cuidadoras, ya que juegan un papel crucial en
la garantia de la autonomia de los pacientes,
y asegurarse de que reciben la orientacion
y apoyo adecuados, especialmente en las
primeras fases tras el diagnodstico, con el fin
de que comprendan cuadl es su papel y sepan
manejar el diagndstico y la evolucion de la
enfermedad, garantizando la autonomia de
la persona afectada, asi como el cuidado y la
atencion a su propia salud y bienestar.

2.2.5. De manera complementaria, se deberia
respaldar y facilitar otros espacios de cuidado
como las residencias o viviendas con servi-
cios. Se deben impulsar iniciativas que traten
de integrar una dinamica de empoderamiento
de los residentes, y ofrecer opciones de cali-
dad en la atencion residencial, de modo que

el ingreso no conduzca a la transformacion de
los pacientes en sujetos pasivos sin capacidad
de decisiéon. Asimismo, es importante ir mas
alla del binomio en los cuidados entre el domi-
cilio o la residencia, y reconocer que también
existen y seria adecuado potenciar soluciones
intermedias como los centros de dia o los ser-
vicios de proximidad, para asi seguir adaptan-
do el cuidado a las necesidades particulares.

2.2.6. Para una efectiva igualdad y accesibili-
dad, el modelo de cuidados debe superar bre-
chas fruto de variables sociales como el lugar
de residencia o la situacion socioecondmica,
con el objetivo de garantizar la equidad en la
accesibilidad a los servicios sociosanitarios
para toda persona que los requiera. El modelo
de cuidados debe prestar especial atencion

a las zonas rurales donde la incidencia del
Alzheimer es especialmente alta y los recursos
son frecuentemente insuficientes.

2.2.7. Para integrar todas las propuestas ante-
riores, instamos a la elaboracion de un Ma-
nual de Buenas Practicas para el cuidado de
demencias, abierto y accesible para el ambito
sociosanitario, asi como para las familias, con
el que identificar lo que funciona y lo que son
todavia areas de mejora. Ademas, las buenas
practicas pueden estandarizar los cuidados,
lo que ayudaria a garantizar la equidad de los
servicios. Los Centros de Referencia Estatal
(CRE) podrian ser espacios desde donde em-
pezar a trabajar en el Manual.



OBSERVATORIO DEL ALZHEIMER Y LAS DEMENCIAS PARA UNA NUEVA PRIORIZACION DEL ALZHEIMER EN ESPANA

03. Un impulso firme y definitivo de los compromisos adquiridos

La construccion de una estructura de gober-
nanza fuerte y comprometida, que dirija el
proximo marco de actuacion, aprendiendo

de la experiencia del anterior Plan Integral de
Alzheimer y otras Demencias, 2019-2023, es
imprescindible para conseguir estos propdsi-
tos. Esta estructura debe ser estable, indepen-
dientemente de los cambios politicos y de
gobierno, y tener una vision de largo plazo.
Ademas, su liderazgo debe comportar, no solo
con un nivel profundo de conocimiento y for-
macion sobre la enfermedad, sino también los
recursos e infraestructura adecuados.

Es esencial que este marco se integre en la Es-
trategia de Enfermedades Neurodegenerativas
del Sistema Nacional de Salud (SNS), garanti-
zando asi una respuesta coherente y coordina-
da en el tratamiento de las demencias y otras
enfermedades neurodegenerativas.

En estos momentos, la prioridad debe estar en
la formulacion de un nuevo marco de actua-
cion, que recupere los compromisos del plan
de 2019. Esto podria requerir la creacion de una
red multidisciplinar de expertos, encargados
de la revision, seguimiento y evaluacion de los
compromisos del Plan, que puedan aportar
perspectivas diversas y especializadas, y ga-
rantizar que las acciones se basen en evidencia
cientifica actualizada y en las mejores practicas
internacionales.

Es fundamental que se realice una evaluacion
detallada de lo sucedido con el anterior Plan
y durante su vigencia, identificando las areas

donde se han producido avances, asi como
aquellos aspectos que deben ser recuperados
y sobre los que es necesario poner un énfasis.
Este analisis permitira ajustar las estrategias y
focalizar los esfuerzos para maximizar el cum-
plimiento de las acciones planteadas.

Serd imprescindible contar en este proceso con
la voluntad politica y el compromiso de los
organismos competentes para llevar a cabo
las acciones necesarias.

Es importante dar a conocer a todos los niveles
de la administracion publica las implicaciones
sociales, econdmicas y éticas de no actuar
con la urgencia que la situacion demanda.
Independientemente de los cambios en el pa-
norama politico, hay que fomentar un compro-
miso transversal para garantizar la continuidad
y coherencia de las politicas publicas.

Vinculada al Plan, se encuentra la Estrategia de
desinstitucionalizacion, en la que se plantea

un refuerzo a la atencion a la dependencia y la
promocion de un cambio de modelo de apoyos
y cuidados de larga duracion. La construccion
de este nuevo modelo de cuidados debe plan-
tearse desde la flexibilidad y la capacidad de
actualizacion y renovacion conforme a las
necesidades de las familias.

Las demencias son enfermedades que pro-
gresan de manera diferente en cada persona,
ademas las circunstancias familiares pueden
variar, lo que significa que un enfoque rigido
podria no adecuarse correctamente para todos
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los casos. Al permitir flexibilidad, el modelo

de cuidados puede adaptarse a las distintas
etapas de la enfermedad, respondiendo mejor
a los cambios en las capacidades cognitivas y
fisicas del paciente, asi como ofrecer el apoyo
necesario en cada situacion, ya sea en términos
de atencion domiciliaria, apoyo emocional, o
recursos financieros.

La capacidad de actualizacion y renovacion
del modelo también es crucial para incorporar
nuevas investigaciones, tecnologias y méto-
dos de tratamiento que mejoren la calidad de
vida de los pacientes y alivien la carga de los
responsables del cuidado.

En este contexto, la actual “Ley de Depen-
dencia” (Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Aten-
cién a las personas en situacion de dependen-
cia) es un catalogo limitado para personas con
Alzheimer. Debemos avanzar hacia un modelo
de atencidn a las personas con dependencia
garantizador, no discrecional y mas flexible,
que asegure recursos que se ajusten y res-
pondan a todas las etapas de la enfermedad.
En este sentido, valoramos la experiencia de los
modelos nérdicos, que son mas personalizados
y menos rigidos en los servicios.

Ademas, es fundamental incorporar cuidados
paliativos en todas las etapas de la enfermedad
de Alzheimer. Estos cuidados deben planifi-
carse anticipadamente desde el diagndstico y
aplicarse a lo largo del ciclo de la enfermedad,
incluyendo el control de sintomas y la sedacion
en las fases avanzadas y al final de la vida.

Sera imprescindible
contar en este proceso
con la voluntad politica
y el compromiso

de los organismos
competentes para llevar
a cabo las acciones
necesarias.
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