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El vell Hospital de Santa Caterina és, per a mi, una font de records. Des que vaig
assistir durant un temps a una consulta d’aparell digestiu, d’on treia mostres per a
la meva tesi doctoral, fins que, difícil de pensar-hi en aquells moments, passat al
món polític, com a diputat primer i com a president després, em toca dirigir la seva
transformació. Encara recordo els vells impresos de receptes de l’hospital, on deia
«Servicio exclusivo para pobres». Així com les sales comunes amb molts llits i les
filles de la caritat de sant Vicenç de Paül que feien la tasca d’assistència directa als
malalts. 

Al començament, es vivien clarament els problemes propis d’un hospital en un edi-
fici vell, poc apropiat per a la pràctica actual. Petites reformes parcials, fetes sense
cap pla coordinat, pal·liaven, si bé no resolien, els problemes. S’oferien tres opcions:
passar a hospital de crònics, continuar com hospital oncològic (la dedicació princi-
pal aleshores) o be convertir-lo en un hospital modern, a poc a poc, però ben plani-
ficat. En aquell moment es va creure que el repte era passar d’un hospital amb mol-
tes mancances a un hospital general modern, incloent-hi un canvi d’ubicació. 

Una altra tasca era continuar les reformes i la modernització de l’Hospital Psiquiàtric
de Salt. Aquest tipus d’assistència era «tradicional» de les diputacions, ja que des de
1870 es cuidaven de l’atenció psiquiàtrica. Amb aquesta finalitat ja es va comprar el
1886 el Mas Gardell, que després va passar a Salt. 

Aquesta feina d’actualització fou facilitada per la creació, el 1984, de l’Institut
d’Assistència Sanitaria (IAS) que va començar essent un òrgan purament de gestió
i a poc a poc es va convertir en el nucli d’un conjunt d’activitats sociosanitàries, que
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amb el temps han originat l’actual Parc Hospitalari Marti i Julià. Dins d’aquestes
actuacions hi ha la Unitat de Demències.

En entrar com a President, com en tot, el començament no fou fàcil. A certs sectors
gironins anava molt bé que Santa Caterina continués per a crònics. A més, els recels
habituals davant qualsevol canvi provenien del propi personal de l’hospital, que
tampoc veia clar el futur. Recordo que el primer pas que va tranquil·litzar una mica
l’ambient va ser la creació d’un servei d’urgències i l’estructuració d’un nou grup de
gestió, amb gent amb coneixements i preparada. I tot seguit, es va consolidar la idea
fonamental d’aquest procés: anar vers un nou hospital, aprofitant els terrenys
situats a Salt del psiquiàtric i la cessió a la Generalitat del vell hospital per instal·lar-
hi els seus serveis territorials, cosa que es va formalitzar el 1992. Ara, quan ja està
tot acabat, els gironins tenen un segon hospital públic que ha ajudat a configurar
urbanísticament el centre urbà gironí. 

Un incís: quan es va fer la cessió dels serveis sanitaris de la Diputació a la Generalitat,
de fet es preveia la desaparició de l’IAS. Es d’agrair la visió de l’aleshores conseller de
Sanitat, Xavier Trias, que va decidir que l’IAS havia de continuar amb la mateixa
estructura. 

Enmig de tot aquest procés, ve el fet que interessa: valorant diverses possibilitats i
aprofitant que els serveis socials de la Diputació van ajuntar-se a Sanitat, en con-
verses amb el Dr. López-Pousa es va suggerir la possibilitat de crear una unitat per
a estudiar els trastorns de la memòria. Així va sorgir la Unitat de Demències, com
en dèiem al principi, que actualment ha adoptat el nom d’Unitat de Valoració de la
Memòria i les Demències. Que en aquells moments era ja un encert era evident,
així com també una necessitat. L’envelliment progressiu de la població augmenta
els casos d’Alzheimer i altres tipus de trastorns. Alhora que els professionals ja
manifestaven en aquells moments la necessitat de diferenciar bé els diferents tipus,
no tot acaba amb l’Alzheimer, la malaltia més coneguda. A més, una identificació
correcta del trastorn portava a un tractament més apropiat. Ara, quan la unitat
creada compleix vint-i-cinc anys, és una satisfacció mirar enrere (a la meva edat ets
el que recordes) i veure com la unitat no solament s’ha consolidat, sinó que ha
ampliat la seva tasca. Cosa que vol dir que ha fet bé la seva feina i que aquesta ha
estat beneficiosa per al malalt i el seu entorn familiar, que es l’objectiu que cercà-
vem tots els que, d’una manera o altra, hi hem participat. La política té els seus més
i els seus menys (més menys que més); personalment, tot el que he viscut a l’en-
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torn de l’Hospital de Santa Caterina i de l’IAS és l’antídot de molts moments de
mal record. 

Per acabar, la creació i consolidació de la UVaMiD és el resultat del treball i la dedi-
cació de moltes persones. Sense elles no hauria anat endavant, per tant és obligat i
d’estricte justícia manifestar-ho i agrair-ho. Seria just esmentar-les totes, si bé ales-
hores el perill és oblidar algú, però la llista seria llarga. Per això les englobaria dins el
grupet iniciador: Secundí López-Pousa, Ramon Llibre, Martí Masferrer, Joaquim
de Toca i Ramon Tarrés.

Frederic Suñer

25 ANYS DE LA UVaMiD PRÒLEG
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Aquest llibre pretén deixar constància i reconèixer la tasca, tant clínica com científi-
ca, que han desenvolupat, al llarg d'aquests vint anys, un petit grup de professionals
de la salut, que al seu dia van fundar la primera Unitat Especialitzada en Demències
de tot el país. La creació de la Unitat no hagués estat possible sense la voluntat polí-
tica de diverses persones. En primer lloc, del Dr. Xavier Trias, conseller de Sanitat, i
del Dr. Frederic Suñer, president de la Diputació de Girona, així com dels senyors
Ramon Llibre, Martí Masferrer, Joaquim de Toca i Ramon Tarrés, que van ser els
qui van prendre la decisió de crear-la. Tan important com ells va ser la Sra. Maruja
Fontanals, directora del programa «Vida als anys», que va incorporar la Unitat al
programa d'Unitats Funcionals Interdisciplinàries Sociosanitàries (UFISS) i la va
fer referent a nivell de les comarques gironines, sent la primera Unitat de Demències
de Catalunya. La Unitat no tindria la rellevància que té si no fos pel Registre de
Demències, creat l'any 2007 pel Dr. Ferran Cordón, director dels Serveis Territorials
del Departament de Salut a Girona.

Gràcies a tots ells, i als nombrosos professionals que hi han treballat, la Unitat s'ha
anat desenvolupant al llarg d'aquests vint-i-cinc anys. La generositat de totes aques-
tes persones ha fet possible la realització d'una important tasca assistencial, forma-
tiva i de recerca en el camp dels trastorns neurocognitius a les nostres comarques.

A través dels diferents capítols d'aquest llibre, professionals que encara treballen, o
que s'han implicat en algun projecte relacionat amb la unitat, han fet l'esforç de dei-
xar constància de la tasca, la història i l’evolució de la Unitat, així com de l'activitat
actual i del desenvolupament futur.
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En el primer capítol, Secundí López-Pousa et al. fan referència a l’epidemiologia de
les demències, una de les línies de recerca que es va impulsar més des de la Unitat.
Aquesta línia es va iniciar el 1990, després de la consecució d'una beca del Fons
d'Investigació Sanitària de l'Institut de la Salut Carles III (FISS), i va continuar
gràcies al suport d'altres beques, que van permetre que la Unitat fos pionera en el
camp de l'epidemiologia de les demències, tant a Catalunya com a l'Estat espanyol.
Josep Garre et al. comenten en el segon capítol la posada en marxa i el desenvolu-
pament del Registre de Demències de Girona (ReDeGi), iniciat l'any 2007 amb el
suport del Serveis Territorials del Departament de Salut de la Regió Sanitària de
Girona (RSG). El ReDeGi és un dels cinc registres mundials actuals i, després
de set anys d'activitat, es planteja un futur encoratjador que dependrà de la volun-
tat política de mantenir-lo, de la col·laboració dels professionals implicats, de què
ampliï la recollida d'informació clínica i sigui capaç de vincular-se amb altres regis-
tres, com el de Mortalitat de Catalunya, o el recentment creat biobanc IDIBGI
que permet la recollida i emmagatzematge sistemàtics de mostres de pacients per a
futures investigacions. Oriol Turró et al., en el tercer capítol, fan referència als
símptomes neuropsiquiàtrics associats a les demències al llarg de l'evolució de la
malaltia. Assenyalen com la Unitat ha estat especialment sensible a l'estudi d'a-
quests símptomes que han estat àmpliament valorats en dos estudis: l’EDAC (Evolució
de la Demència tipus Alzheimer i la Càrrega del cuidador) i el SIDEA (Seguiment
Integral de la Malaltia d'Alzheimer), que han permès realitzar tesis doctorals i
nombroses publicacions relacionades amb la prevalença, incidència, persistència 
i factors de risc associats tant a la psicosi com a l'apatia en les demències. En el
quart capítol, Imma Pericot et al. comenten els avenços en el tractament farmaco-
lògic de les demències, tant des d'un punt de vista general com de la malaltia
d'Alzheimer, fent referència al fet que després de la introducció de la tacrina el
1993, com a primer fàrmac per al tractament de les demències, van sorgir nous
anticolinesteràsics (donepezil, rivastigmina i galantamina) i més tard un antago-
nista no competitiu dels receptors d’N-metil-D-aspartat (memantina). Manoli
Lozano et al. fan referència en el cinquè capítol al tractament no farmacològic de
les demències, basat fonamentalment en la rehabilitació neuropsicològica definida
com la resposta del cervell per restablir situacions de desequilibri. Assenyalen que
va ser a partir de 1996 que la Unitat, després d'haver obtingut una beca de recerca
del programa de La Marató de TV3, va començar a desenvolupar estratègies no
farmacològiques que han permès que els pacients inclosos en programes de rehabi-
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litació mostressin un alentiment en la pèrdua cognitiva, a nivell funcional i una
millor qualitat de la vida diària.

Lluís Conde et al. analitzen, en el sisè capítol, un dels aspectes més importants de
l'atenció a les demències: la cura als familiars i cuidadors dels pacients, així com les
estratègies que permeten mantenir la millor qualitat de vida possible. Assenyalen
que els pacients aprecien una millor qualitat de vida que la que perceben els seus
cuidadors i que la intensitat del deteriorament cognitiu no influeix en la percepció
de la qualitat de vida, sinó que depèn, en gran mesura, dels trastorns neuropsiquià-
trics, en especial la depressió i l'apatia. En el setè capítol, Rafael Cubí et al. fan refe-
rència al programa anomenat «Sistema Informatitzat de Suport al Diagnòstic de
Demència per a Atenció Primària» (SISDDAP), que va ser desenvolupat a través
d'una beca FISS, l'any 2008, i que permet treballar de manera col·laborativa entre
diferents nivells assistencials, utilitzant la telemedicina asincrònica. Fan menció a la
seva utilitat i avantatges en el diagnòstic i maneig integral de les persones amb dete-
riorament cognitiu des de l'atenció primària a la medicina especialitzada. Jordi Llinàs
et al. comenten en el vuitè capítol els diferents instruments psicomètrics utilitzats
en el diagnòstic i seguiment de les demències, així com aquells que la Unitat ha
adaptat i validat en el nostre medi: el 1989, es va realitzar l'adaptació espanyola del
Cambridge Examination for Mental Disorders of the Elderly (CAMDEX), el 1995
la del Severe Impairment Battery (SIB), el 1998 l'adaptació espanyola de la revisió
del CAMDEX (CAMDEX-R) i la del Neuropsychiatric Inventory (NPI) i l’adap-
tació i validació convergent de la versió telefònica del Mini-Mental State Examination
(MMSE), i el 2009 la validació del Montreal Cognitive Assessment (Moca). Assenyalen
també que en els últims anys la Unitat ha dedicat molts esforços a desenvolupar el
protocol del sistema SISDDAP. En el novè capítol, María Ángeles Lacarra et al. fan
referència a la figura del/la gestor/a de casos, assenyalant-ne la utilitat com a perso-
na experta en el maneig integral de pacients amb deteriorament cognitiu. Els seus
coneixements li permeten establir la sistemàtica de l'abordatge clínic de tots els pro-
blemes relacionats amb la salut del pacient, a través de la valoració integral i de l'a-
tenció continuada en les diferents fases del procés, ja sigui per evitar, preveure o
solucionar els possibles escenaris en què es pugui trobar tant el pacient com els seus
cuidadors o familiars. Miquel Gusart et al. parlen al desè capítol dels recursos socials
destinats a les persones amb deteriorament cognitiu, que han estat pensats per garan-
tir una atenció integral a totes les persones afectades i oferir-los un servei continuat
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a partir de la integració del sistema sanitari i social, centrat específicament en les
necessitats de la persona.

A l’onzè capítol, Laia Calvó-Perxas et al. fan referència al cost econòmic de la demèn-
cia, tant pel que fa als costos directes com als indirectes, assenyalant que el cost eco-
nòmic de la malaltia d'Alzheimer augmenta amb el grau de deteriorament cognitiu,
que l'infradiagnòstic, l'infratractament o els diagnòstics erronis no són cost-efectius,
i que cal invertir en la recerca de nous mètodes diagnòstics que permetin establir el
diagnòstic de deteriorament cognitiu en fases més primerenques. Joan Canimas,
al dotzè capítol, exposa la visió ètica dels estudis i assaigs clínics amb persones amb
deteriorament cognitiu, fent especial èmfasi en què en la investigació clínica no n'hi
ha prou amb la vigilància de la pròpia consciència, sinó que cal obtenir l’aprovació
dels comitès d'ètica i investigació (CEI). En aquest sentit, comenta les diferents
propostes de consens realitzades conjuntament entre la Unitat i el CEI, en el camp
de l'avaluació ètica, jurídica i metodològica dels projectes d'investigació clínica amb
fàrmacs. Per últim i en el tretzè capítol, Joan Vilalta fa referència al futur assisten-
cial de les demències, fent esment al fet que són i seran els metges de família els que
proporcionin la major part de l'atenció mèdica global a aquestes persones i d'aquí la
importància d'establir mecanismes transversals de col·laboració entre les unitats
especialitzades i l'atenció primària en el diagnòstic i seguiment del deteriorament
cognitiu. Així mateix assenyala que tot i que fins el moment actual l'esforç realitzat
en recerca no ha estat fructífer, en un futur no llunyà ha de ser eficaç i complemen-
tari als tractaments no farmacològics. Finalitza la seva exposició dient que «sense
voler minimitzar el greu problema que representen les demències en general i la
malaltia d’Alzheimer en particular, tant en el present com més probablement en el
futur, és possible que en els propers anys visquem una allau de descobriments sobre
la malaltia que permetin donar un tomb significatiu al tractament dels nostres pacients
i millorar notablement la seva qualitat de vida. Després de tot, som optimistes».

Els convidem a descobrir, a través de la lectura dels diferents capítols del llibre, una
petita part de l'activitat que s'ha realitzat al llarg d'aquests anys a la Unitat. Fora d'a-
questes pàgines queda la tasca de moltes persones que han col·laborat amb nosaltres
i que sens dubte també s'han esforçat, igual que ho segueixen fent els que continuen
treballant actualment a la Unitat de Demències, perquè el sofriment dels pacients i
familiars de les comarques gironines sigui menor i la qualitat de vida la millor  possible.

Secundí López-Pousa
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Introducció 
A partir d’ara, atenent els nous criteris del DSM-51, faré servir el terme trastorn
neurocognitiu major per referir-me a la demència. Els trastorns neurocognitius
majors afecten especialment els països desenvolupats o en vies de desenvolupament
i s’han convertit en una greu amenaça per a la salut pública i el progrés social i eco-
nòmic d’aquestes poblacions2. 

Cada vegada més, disposem de millor informació sobre la incidència i la prevalença
del deteriorament neurocognitiu major a nivell mundial. Les taxes tant d’una com
de l’altra, tot i que difereixen entre els diferents països, generalment tendeixen a ser
més ajustades i homogènies, degut, en gran part, al fet que la majoria dels estudis
s’estan realitzant seguint la mateixa metodologia, en base a criteris estandarditzats i
coneguts universalment. Aquests serien els proposats per l’organització mundial de
la salut (OMS), els ICD-103-4, els de l’Acadèmia Americana de Psiquiatria dels
manuals diagnòstics i estadístics dels trastorns mentals, en les seves edicions DSM-
III-R i DSM-IV5, i també els criteris proposats per altres organismes indepen-
dents, generalment més específics i pensats per al diagnòstic de diferents subtipus
de deteriorament neurocognitiu major6-9. Tanmateix, les diferents taxes de preva-
lença del deteriorament neurocognitiu major entre països continuen sent un tema a
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debat, sobretot en relació a la proporció de deteriorament cognitiu major d’etiologia
vascular, més elevada al Japó i en alguns altres països occidentals, que podria atribu-
ir-se a les diferències en els criteris de diagnòstic utilitzats o a l’elevada incidència de
les malalties cerebrovasculars en aquests països, que tendeix a disminuir en les últi-
mes dècades10-11.

De totes maneres, les xifres sobre la prevalença del deteriorament neurocognitiu
major publicades en les últimes dècades s’han anat modificant progressivament.
Aquestes desviacions s’atribueixen a diferents motius, tals com els canvis demogrà-
fics que han patit i pateixen les diferents parts del planeta, factors mediambientals i,
com hem assenyalat prèviament, la metodologia utilitzada en els diferents estudis12-13.
La majoria dels epidemiòlegs estarien d’acord que, a nivell mundial, la prevalença i
la incidència del deteriorament neurocognitiu major tendeixen a estabilitzar-se
i fins i tot a reduir-se, tal com s’ha observat als Estats Units durant la dècada de
1980-199014, i que als països industrialitzats, com els Estats Units i Europa, i altres
països occidentals, la primera causa de deteriorament neurocognitiu major és la
malaltia d’Alzheimer (MA), mentre que en altres països, com el Japó, el deteriora-
ment neurocognitiu major més freqüent continua sent d’etiologia vascular15-17.

Encara que no es coneixen clarament els factors etiològics dels processos que cursen
amb deteriorament neurocognitiu major de tipus neurodegeneratiu, cada vegada és
més clar que l’edat i la susceptibilitat genètica assumeixen un paper determinant en
el deteriorament cognitiu i que determinats factors de risc, com el tabaquisme, la
hipertensió arterial, l’obesitat en l’edat mitjana de la vida, la diabetis i la patologia
cerebrovascular, es relacionen directament amb aquests processos. D’altra banda,
factors psicosocials com l’educació, l’activitat social activa, l’exercici físic i l’estimula-
ció cognitiva incideixen de manera beneficiosa en la limitació temporal del procés
patogènic dels trastorns cognitius. En aquest sentit i relacionat amb les estratègies
de prevenció primària, cada vegada més s’assenyala la necessitat de realitzar inter-
vencions multifactorials a llarg termini, controlant els factors de risc vascular, fomen-
tant estils de vida integrats socialment i facilitant l’estimulació cognitiva continua-
da, amb l'únic objectiu de reduir el risc i/o posposar l’aparició clínica del deteriorament
cognitiu major i, per tant, de la MA.

El deteriorament neurocognitiu major és una de les principals causes de discapaci-
tat i institucionalització de la gent gran, i constitueix una greu amenaça per a la
salut pública i el desenvolupament social i econòmic de la societat moderna. Segons
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dades de l’OMS, l’any 2010, els costos mèdics directes, els costos socials directes i
els costos referits a l’atenció prestada fora de l’àmbit institucional van ascendir a
604.000 milions de dòlars, cosa que equival a l’1 % del producte interior brut. Per
això l’OMS, des de l’any 2012, reconeix la demència com una prioritat de salut públi-
ca en l’informe Dementia: a public health priority, i aconsella i promou, a través dels
diferents governs del món, una major conscienciació sobre aquesta malaltia. Així
mateix, sol·licita que s’intensifiquin els esforços públics i privats amb la finalitat de
millorar el suport prestat tant a les persones amb demència com als seus cuidadors.

El propòsit d’aquesta revisió és, seguint els consells de l’OMS, descriure de manera
breu les aportacions realitzades des de la unitat de valoració cognitiva de l’Hospital
de Santa Caterina de Girona al llarg d’aquests últims 25 anys en el camp de l’epide-
miologia del deteriorament neurocognitiu major (demència). En aquesta revisió es
presenta l’esforç realitzat per un equip de professionals de la unitat i també dels
diferents professionals, que al llarg d’aquests anys han contactat amb la unitat, per
contribuir a l’estudi i a l’evolució del deteriorament neurocognitiu des de diferents
punts de vista, amb un únic objectiu, aportar coneixements en l’epidemiologia dels
trastorns neurocognitius a les nostres comarques. 

Aportació de la UVaMiD
Al llarg d’aquests 25 anys la UVaMiD ha tingut un especial interès en conèixer l’e-
pidemiologia dels trastorns neurocognitius majors a les comarques gironines, i més
concretament, en l’àrea de referència de l’Hospital de Santa Caterina, on sempre ha
estat ubicada la Unitat de Demències, inicialment a l’antic Hospital de Santa Caterina
a la ciutat de Girona i posteriorment al Parc Hospitalari Martí Julià, a la ciutat de
Salt.

La UVaMiD va ser creada sent president de la Diputació de Girona el Dr. Frederic
Suñer. Gràcies al seu interès i ajuda continuada en l’estudi i abordatge integral d’a-
questa patologia, l’any 1989 va ser possible dur a terme la primera reunió formativa
en demències, dirigida fonamentalment a professionals de la salut d’atenció primà-
ria. La majoria dels participants en aquesta trobada, van col·laborar posteriorment
en la realització del primer estudi epidemiològic sobre demències realitzat a Catalunya,
l’objectiu del qual era conèixer la prevalença dels trastorns cognitius en el nostre
entorn. Diferents professionals de la salut, de l’àrea de referència de l’Hospital de
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Santa Caterina, van realitzar un curs de formació multidisciplinària en demències,
que va ser impartit per professionals de salut mental ( J. Vilalta) de la recentment
creada unitat de demències ( J. Llinàs, M. Gusart, A. Galobardes, S. López-Pousa) i
per professors externs experts en trastorns neurocognitius majors (demències) (R.
Lozano). Es van formar metges i infermeres d’atenció primària de l’àrea hospitalària
que voluntàriament es van incorporar a l’estudi (C. Comalada, X. Targa, I. Sau, J.
Capdevila, G. Coll de Tuero, S. Baena, D. López-Corbacho, A. Rodríguez, M. Roman,
M. Moragas, X. Oliu, M.A. Nieto, C. Capdevilla, A. Mas, T. Martin, M. Mundet,
Ll. Besalu, A Tura, I. Pere, F. Botxí, M. Aventin).

Durant aquests anys (1989-1992), a nivell de tot Europa, Espanya i Catalunya, es
van realitzar nombrosos estudis epidemiològics sobre trastorns neurocognitius
majors. A nivell sociosanitari i polític hi havia gran preocupació per conèixer la
situació real dels trastorns neurocognitius majors i la repercussió que tindrien al
llarg dels propers anys si, tal com assenyalava la informació procedent d’altres països
industrialitzats, les demències havien d’acabar convertint-se en la «pandèmia silent»
del segle XXI. Aquesta preocupació va generar l’ambient propici per al desenvolupa-
ment d’estudis epidemiològics en el camp de les demències. Els mitjans de comuni-
cació sovint feien referència al fet que la demència era una malaltia lligada a l’edat;
atès que s’estava produint un canvi sociodemogràfic important a causa de l’augment
de l’esperança de vida de la població, gràcies al control de la natalitat i a la disminu-
ció de la mortalitat, tot feia preveure, per als propers anys, un augment important
d’aquesta malaltia i es calculava per a l’any 2000 un augment superior al 50 % dels
casos de demència, respecte de la població de 1980, que es veuria duplicat l’any
202518. Aquesta alarma sociosanitària fou, sens dubte, el motiu més important de
l’inici dels nombrosos estudis epidemiològics que es van dur a terme en aquella
època a Espanya, els quals es van realitzar amb molt poca diferència de temps. Es
van realitzar estudis a Saragossa (Lobo 1989), Pamplona (Pérez 1989), Madrid
(Bermejo 1989), Segòvia (Còria 1990), Girona (López 1990, Vilalta 1990), Pamplona
(Manubens 1991) i Tarragona (Pi 1992), entre altres llocs19 (taula 1). Els 11 pri-
mers estudis realitzats a Espanya van revelar, en la població de 65 anys o més, una
prevalença global dels trastorns neurocognitius majors elevada (9,5 % [entre el 5,2 i
el 14,5 %]) i més elevada en dones (11,1 % [entre el 6,9 i el 19, 4 %]) que en homes
(7,5 % [entre el 3,2 i l’11,2 %]). La discordança dels resultats es va atribuir a la mida
reduïda de les mostres, a que les poblacions eren diferents (rurals o urbanes) i, sobre-
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tot, al fet que els instruments de detecció utilitzats tant en la primera fase dels estu-
dis com en la segona, en la fase diagnòstica, no van ser els mateixos entre els dife-
rents investigadors (DSM-III, DSM-IIIR, GMS-AGECAT i CAMDEX)20.

Al primer estudi («estudi pilot») realitzat a Girona amb una població de 65 anys o
més, la prevalença dels trastorns neurocognitius majors per a qualsevol tipus i gra-
vetat va ser del 13,9 %, encara que per a les formes greus va ser del 6,1 %. En la pri-
mera fase de l’estudi es va utilitzar el Mini Examen Cognoscitiu (MEC) i en la sego-
na fase, la fase diagnòstica, l’entrevista estructurada anomenada CAMDEX (Cambridge
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Taula 1. Prevalença de la demència a Espanya

Autor/any 
(núm. de casos)

Població Lloc 
de l'estudi

Instrument/diagnòstic Edat
(>)

Prevalença

Lobo 1989 334 Saragossa GMS-AGECAT 64 5,4

Lobo 1989 1.080 Saragossa GMS-AGECAT 64 7,4

Pérez 1989 393 Pamplona DSM-III 64 8,9

Bermejo 1988 170 Madrid DSM-III 64 13,5

Bermejo 1989 379 Madrid DSM-III-R 64 10,0

Coria 1990 210 Segòvia DSM-III-R 64 5,2

López-Pousa1990 244 Girona CAMDEX 64 13,9

Vilalta 1990 1.581 Girona CAMDEX 69 16,3

Pi 1992  440 Tarragona DSM-III-R 64 14,9

García 1994 3.214 Toledo DSM-III-R 64 7,6

Bermejo 1995 5.278 Madrid DSM-IV 64 5,8

Gavrilla 2003 1.500 Múrcia CAMDEX 64 5,5

Gascón 2004 1.754 Barcelona GERMCIDE-CERAD 69 9,6

Santonja 2004 1.834 València DSM-IV 69 12,8

Fernández 2004 1.931 Biscaia DSM-IV 64 9,1

Virués-Ortega 2005 578 Espanya MMSE 74 7,5

Tola-Arribas 2009 2.170 Valladolid CAMDEX 64 8,5

AGECAT, Automated Geriatric Examination for Computer Assisted Taxonomy; CAMDEX: Cambridge
Mental Disorders of the Elderly Examination; DSM, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders;
GMS, Geriatric Mental State; MMSE,  Mini-Mental State Examination.
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Mental Disorders of the Elderly Examination), dissenyada per a la valoració dels
trastorns mentals a la tercera edat20. La prevalença dels trastorns neurocognitius
majors augmentava exponencialment a mesura que incrementava l’edat (1,2 % a la
franja de 65-69 anys; 11,3 % a la de 70-74 anys; 14,6 % a la de 75-79 anys; 26,7 % a
la de 80-84 anys; 50,0 % a la de 85-89 anys, i 75 % per als majors de 90 anys). Aquestes
xifres tan elevades de la prevalença per al context actual també van ser observades
per altres investigadors que van fer servir una metodologia similar i, així, a Pamplona
la prevalença de demències va ser del 14,2 % i a Tarragona, on es van utilitzar crite-
ris del DSM-III-R en lloc de criteris del CAMDEX, va ser del 14,9 %21. 

En el segon estudi realitzat a Girona, amb una població de 70 anys o més, la preva-
lença dels trastorns neurocognitius majors va ser de 16,3 %. Tal com es va observar
en el primer estudi, la prevalença augmentava amb l’edat (8,3 % per a la franja de
70-74 anys; 13,3 % per a la de 75-79 anys; 25,0 % per a la 80-84 anys; 32,6 % per a
la dels 85-89 anys, i 54,3 % per als majors de 89 anys) i era major en dones (19,9 %)
que en homes (10,8 %). Tot i la prevalença tan elevada, les demències moderades/greus
representaven el 5,3 % (6,8 % per a les dones i 3,1 % per a homes). El 44,5 % dels
trastorns neurocognitius majors eren d’intensitat mínima, el 23,1 % d’intensitat
lleugera, el 18,5 % d’intensitat moderada i el 13,9 % eren greus. El 40,7 % dels casos
eren trastorns neurocognitius majors en la MA, el 38,2% trastorns neurocognitius
majors d’origen vascular, l’11,7 % trastorns neurocognitius majors mixtes i el 9,2 %
trastorns neurocognitius majors secundaris. La MA va tenir una prevalença del
6,6 % (7,9 % per a dones i 4,8 % per a homes) i augmentava amb l’edat (4,3 % per a
la franja de 70-74 anys; 3,4 % per a la de 75-79 anys; 11,3 % per a la de 80-84 anys;
11,8 % per a la de 85-89 anys, i 25,7 % per als majors de 89 anys), la prevalença dels
trastorns neurocognitius majors d’etiologia vascular va ser del 6,2 % (7,9 % per a
dones i 3,8 % per a homes). Igual que per a la MA, la prevalença del trastorns neu-
rocognitius majors d’etiologia vascular augmentava amb l’edat (2,0 % entre els 70 i
74 anys; 5,7 % entre els 75 i els 79 anys; 8,4 % entre els 80 i els 84 anys; 18,5 %
entre els 85 i els 89 anys, i 20,0 % els majors de 89 anys)22. 

La prevalença de trastorns neurocognitius majors observada a Girona va ser clara-
ment superior a la registrada en altres estudis realitzats tant a Espanya com a Europa
en el mateix període, amb xifres que arribaven a duplicar la prevalença dels tras-
torns neurocognitius majors en cada franja d’edat observada en la majoria d’estudis
europeus23-24. Així mateix, aquests resultats també van ser molt superiors als pre-
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vistos segons els models teòrics pel que fa a la prevalença dels trastorns neurocogni-
tius majors a Espanya25. Aquestes importants diferències van sorprendre relativa-
ment, doncs la nostra població era sensiblement més envellida, però després de diver-
ses valoracions es van atribuir fonamentalment a la sobrevaloració de la prevalença a
costa del diagnòstic dels trastorns neurocognitius majors d’etiologia vascular, sobre-
tot més acusada en el grup de les dones. De totes maneres i en termes generals, l’alta
prevalença dels trastorns neurocognitius majors d’etiologia vascular observada en
l’estudi de Girona també es podia atribuir al fet que els criteris del CAMDEX, uti-
litzats en la fase diagnòstica, sobrevaloren molt marcadament els factors de risc vas-
cular. El nostre estudi es diferenciava dels altres en els mètodes diagnòstics utilit-
zats, ja que en la majoria dels estudis generalment s’havien fet servir criteris de trastorns
neurocognitius majors del DSM-III o criteris equivalents on els factors de risc vas-
cular no eren tan marcats. Tanmateix, la prevalença de trastorn neurocognitiu major
d’etiologia vascular en els estudis realitzats a Europa també va ser molt variable i
augmentava considerablement amb l’edat, encara que va ser més gran per als homes
que per a les dones i amb diferències notables a mesura que augmentava l’edat24.

Els nostres resultats de prevalença, igual que els de Tarragona i els de Pamplona,
van ser elevats, sobretot quan els comparem amb els obtinguts l’any 1993, en el que
possiblement va ser l’estudi poblacional més gran realitzat a Espanya, dut a terme
també en l’àmbit comunitari, amb una cohort de persones de 65 anys o més, cone-
gut com estudi NEDICES26. En aquest estudi, la prevalença de trastorns neuro-
cognitius majors segons els criteris del DSM-IV va ser del 5,8 %, de l’1,6 % per al
trastorn neurocognitiu major qüestionable, del 5,1 %, per a l’alteració cognitiva lleu
i, en conjunt del 12,5 %. Aquesta xifra del 12,5 %, que recull qualsevol dèficit cogni-
tiu i no només els trastorns neurocognitius majors, és propera a les observades per
nosaltres per les demències lleus, per la qual cosa és possible que els criteris del
CAMDEX estiguin recollint demències qüestionables i deterioraments cognitius
lleus. En el mateix estudi es va calcular la freqüència dels subtipus de trastorns neu-
rocognitius majors, sent la més freqüent la MA, observada en el 71,4 % dels casos,
seguida dels trastorns neurocognitius majors d’etiologia vascular en l’11,2 % dels
casos, els trastorns neurocognitius majors associats a la malaltia de Parkinson en el
6,8 % dels casos, i els trastorns neurocognitius majors d’origen incert i els secunda-
ris, en el 6,8 i el 3,7 %, respectivament. Un cop més les diferències entre ambdós
estudis van ser notables, sobretot pel que assenyalàvem, els trastorns neurocogniti-
us majors d’etiologia vascular27.
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Vam realitzar un tercer estudi poblacional a Girona per conèixer la incidència dels
trastorns neurocognitius majors. Es va efectuar a partir de la mostra poblacional de
l’any 1990 de la qual se’n va fer un seguiment durant 5 anys, fins l’any 199528. Aquest
estudi prospectiu de cohorts va ser el primer que es va fer a Espanya. Els diagnòs-
tics de trastorns neurocognitius majors, MA i trastorns neurocognitius majors d’e-
tiologia vascular es van establir, igual que en els estudis anteriors, mitjançant els cri-
teris del CAMDEX, incloent-hi una entrevista retrospectiva, feta mitjançant la
Retrospective Collateral Dementia Interview, que van permetre establir el diagnòs-
tic de trastorn neurocognitiu major i MA, segons els criteris diagnòstics del DSM-
III-R, en aquelles persones que havien participat inicialment i que havien mort.
D’aquesta manera es va poder determinar si aquestes persones havien desenvolupat
algun tipus de trastorn neurocognitiu major durant aquest anys. Les taxes d’inci-
dència per cada 1.000 persones/any en risc van ser 23,2 per als trastorns neurocog-
nitius majors, 10,8 per a la MA i 9,5 per als trastorns neurocognitius majors d’etio-
logia vascular. La inclusió de les persones mortes amb manifestacions dels trastorns
neurocognitius majors va augmentar la taxa d’incidència dels trastorns neurocogni-
tius majors a 7,1 casos/1.000 persones/any en risc. En les dones es va obtenir un
risc relatiu de l’1,8 % de desenvolupar la MA.

Anys mes tard, a l’estudi NEDICES també es va calcular la incidència entre els
anys 1994 i 1997, i també en aquesta ocasió va resultar més reduïda que la de Girona:
10,6 per cada 1.000 persones/any i per als trastorns neurocognitius majors qüestio-
nables va ser de 50 casos cada 1.000 persones/any. Era d’esperar una incidència més
reduïda ja que la població de l’estudi NEDICES tenia 65 anys o més, mentre que la
nostra era de 70 anys o més. Els autors van oferir xifres d’incidència anual dels tras-
torns neurocognitius majors ajustada a la població estàndard europea de 10,6 (1.000
persones/any) i de 7,4 (1.000 persones/any) per a la MA i d’1,4 (1.000 persones/any)
per als trastorns neurocognitius majors d’etiologia vascular27. 

Aprofitant el segon estudi epidemiològic, l’any 1998 es van donar a conèixer resul-
tats sobre la prevalença dels trastorns depressius associats a demència en la població
geriàtrica de les comarques gironines, que es van calcular a partir de la informació
recollida en el segon estudi epidemiològic, del qual ja s’ha parlat i que havia estat
dissenyat per conèixer la prevalença dels trastorns neurocognitius majors. Els crite-
ris del CAMDEX permeten calcular la prevalença de depressió (trastorn depressiu
més pseudodemència depressiva), que va ser del 9,1 % i correspon a la suma de la
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prevalença de la pseudodemència del 2,7 % i la dels trastorns depressius del 6,4%.
La prevalença de trastorns depressius en els pacients amb trastorns neurocognitius
majors (demències) va ser del 28,1 %, mentre que en el grup de subjectes sense tras-
torns neurocognitius majors aquesta va ser del 5,4 % (el 2,1 % corresponia a
trastorn depressiu i el 3,3 % a pseudodemència depressiva). La prevalença d’un
doble diagnòstic (trastorn neurocognitiu major i depressió) va ser del 4,6 %. No hi
va haver diferències estadísticament significatives entre la prevalença de depressió
en els trastorns neurocognitius majors d’etiologia vascular, que va ser del 33,3 %, i la
dels trastorns neurocognitius majors en la MA, que va ser del 2,1 %. Tampoc es van
observar diferències significatives en la prevalença de la depressió en dels trastorns
neurocognitius majors mixtes, que va ser del 20 %, i en dels trastorns neurocogniti-
us majors secundaris, que va ser del 37,5 %. Els criteris del CAMDEX poden ser
un cop més els responsables d’aquestes dades, ja que aquests criteris només perme-
ten el diagnòstic de trastorn depressiu sense que es diferenciï la intensitat i la grave-
tat de les síndromes depressives (trastorn distímic i depressió major, entre d’altres)
tal com fan altres nosologies (DSM-IV, ICD-10). No és estrany, doncs, que la nos-
tra prevalença de trastorns depressius del 9,1 % se situï per sobre de les prevalences
de depressió major observades en altres estudis29.

Anys més tard i amb la finalitat de conèixer els factors de risc de depressió en els
trastorns neurocognitius majors i en els seus subtipus, vam reanalitzar la informa-
ció de l’estudi epidemiològic en què es van establir tres grups: un grup format per
pacients amb trastorns neurocognitius majors, un altre compost per persones sense
trastorn neurocognitiu major encara que amb una puntuació per sota del punt de
tall en el MEC i un altre amb subjectes sense trastorn neurocognitiu major que
puntuaven per sobre del punt de tall en el MEC. Els resultats van indicar que la fre-
qüència de depressió en els pacients amb trastorn neurocognitiu major s’observava
en el 26,5 %, que es reduïa a un 11,7 % en les persones sense trastorn neurocognitiu
major amb un rang mitjà en el MEC i que era només del 4,9 % en la població sense
trastorn neurocognitiu major amb puntuació normal en el MEC30.

L’any 2008 vam publicar dades sobre la mortalitat en la població estudiada ante-
riorment i vam observar una taxa de mortalitat específica per al trastorn neurocog-
nitiu major de 10 casos cada 1.000 persones/any, amb un risc de mortalitat d’1,8%
en els homes i de 3,1 % en les dones. Com era d’esperar, el risc de mortalitat va ser
més elevat per al trastorn neurocognitiu major sever (5,7 %) que per al càncer i les
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malalties del cor, i va augmentar en un 1,4 % per a les edats superiors als 
85 anys31.

L’any 1994 el programa «Vida als Anys» de la Generalitat de Catalunya va posar en
marxa un programa per desenvolupar, per tot el territori català, diferents unitats
especialitzades per a l’estudi dels trastorns neurocognitius. La primera va ser la
UVaMiD de l’Hospital de Santa Caterina. Va ser la primera unitat de Catalunya i
d’Espanya i, en aquest cas, la unitat referent per a l’estudi dels trastorns neurocogni-
tius majors de totes les comarques gironines. Els anys següents es van anar creant
altres unitats, de manera que l’any 1977 ja hi havia 7 unitats a tot Catalunya, i, aquell
mateix any, la UVaMiD va coordinar la reunió anual de les unitats que es va cele-
brar a Platja d’Aro (Girona). En aquesta reunió els membres de la UVaMiD van
proposar i elaborar les bases d’un protocol unificat per posar en marxa un registre
dels trastorns neurocognitius majors que mai es va a arribar a formalitzar. La UVaMiD
va mantenir la inquietud per recollir d’una manera sistemàtica informació sobre els
trastorns neurocognitius majors i va buscar la manera d’arribar a acords polítics per
a la creació d’un registre de demències que permetés, a més de recollir informació de
manera contínua i sistemàtica, la possibilitat de realitzar l’anàlisi de les dades i ela-
borar resultats i difondre’ls amb la intenció d’ajudar a planificar l’assistència sanità-
ria i aconseguir millorar la qualitat de vida dels pacients i els seus familiars, objecti-
us actuals de l’OMS.

En aquest sentit, la UVaMiD, igual que altres unitats, va mantenir i potenciar els
registres hospitalaris. La UVaMiD recollia i emmagatzemava tota la informació
dels pacients que atenia a la unitat i dels quals en seguia l’evolució al llarg del temps32.
Això va ser fonamental per generar coneixement sobre l’epidemiologia de les demèn-
cies i encara que érem conscients que quedava limitat a l’àrea de referència assigna-
da, aquest registre va servir per dur a terme diversos estudis. I així, l’any 2002, vam
publicar un treball retrospectiu analitzant les dades dels anys 1999 i 2001 per conèi-
xer la incidència dels trastorns neurocognitius majors de tipus frontotemporal limi-
tada a l’àrea d’influència hospitalària de la UVaMiD. Els trastorns neurocognitius
majors de tipus frontotemporals van presentar una freqüència de 2,9 %, amb una
incidència de 14 casos per cada 1.000 persones/any. Per grups d’edat, es va observar
un augment progressiu fins als 79 anys (entre 46 i 64 anys, 12 casos cada 1.000 per-
sones/any; entre els 65 i 69 anys, 14 casos cada 1.000 persones/any i entre els 75 i
79 anys, 57 casos cada 1.000 persones/any, sent més freqüent en homes (52,6 %)
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i amb una edat mitjana de 68 anys. En aquest estudi també es va obtenir informació
sobre la incidència en la pràctica clínica dels trastorns neurocognitius majors i els
seus subtipus. La incidència de trastorn neurocognitiu major de tipus Alzheimer va
ser de 93 casos cada 1.000 persones/any, la dels trastorns neurocognitius majors
d’etiologia vascular va ser de 16 casos cada 1.000 persones/any i la dels trastorns
neurocognitius majors mixtes de 9 casos cada 1.000 persones/any. La distribució
de freqüències dels diagnòstics va posar de manifest que el 58,9 % dels casos eren
trastorns neurocognitius majors de tipus Alzheimer, el 9,9 % eren trastorns neuro-
cognitius majors d’etiologia vascular, el 5,6 % eren trastorns neurocognitius majors
de tipus mixte, i el 8,1 % corresponien a altres tipus de trastorn neurocognitiu major.
El 7,2 % dels pacients van rebre un diagnòstic de trastorn lleu de la memòria o de
trastorn cognitiu lleu. La depressió, els trastorns neurològics i la psicosi van presen-
tar freqüències inferiors, 4,8, 1,7 i 0,9 % respectivament. 

L’any següent, també vam analitzar de forma similar les dades retrospectives per
determinar la incidència dels trastorns neurocognitius majors en la malatia amb
cossos de Lewy segons els criteris del Consortium on Dementia with Lewy Bodies33

en tota l’àrea de les comarques gironines. La incidència en la pràctica clínica dels
trastorns neurocognitius majors en la malaltia amb cossos de Lewy va ser de 26
casos cada 1.000 persones/any. Per grups d’edat, es va observar un augment pro-
gressiu de la incidència fins a l’ interval de 80-84 anys. El 63 % dels casos amb tras-
torns neurocognitius majors en la malaltia amb cossos de Lewy eren homes. Els
casos de la malaltia amb cossos de Lewy van representar el 2 % del total de casos
nous anuals dels trastorns neurocognitius majors34. 

Durant els anys 1997 al 2002, amb la finalitat de conèixer la incidència dels tras-
torns neurocognitius majors secundaris a la degeneració corticobasal, també de
manera retrospectiva, es van recollir tots els casos diagnosticats de trastorns neuro-
cognitius majors secundaris a la degeneració corticobasal, diagnosticats tant a l’hos-
pital de referència, servei de neurologia de l’Hospital Universitari Josep Trueta,
com els casos diagnosticats a la UVaMiD de l’Hospital de Santa Caterina. La inci-
dència clínica dels trastorns neurocognitius majors secundaris a la degeneració cor-
ticobasal va ser de 0,3 casos cada 1.000 persones/any35. El registre hospitalari, a
més d’oferir informació sobre la incidència i la prevalença de les demències o dels
seus subtipus, també va permetre investigar en altres camps de la salut i així, l’any
2002, es va publicar informació sobre com influeix la simptomatologia depressiva
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sobre els pacients amb demència o en la percepció de la càrrega apreciada pel cuida-
dor. La conclusió que se’n va extreure és que els símptomes depressius augmenten la
discapacitat funcional del pacient i també s’associen a major presència de símpto-
mes no cognitius. Tant la discapacitat funcional com els símptomes no cognitius
augmenten la càrrega del cuidador36.

L’any 2008, es van estudiar els factors que condicionen la càrrega dels cuidadors de
pacients amb trastorns neurocognitius majors en la MA, encara que aquesta vegada
des del punt de vista de les característiques personals dels pacients i els cuidadors,
concloent que la càrrega dels cuidadors ve determinada fonamentalment per algu-
nes característiques dels pacients com l’agressivitat, l’apatia, la irritabilitat, però tam-
bé per la naturalesa del cuidador, sobretot per l’edat i la seva relació familiar amb el
pacient37. En aquest mateix any es van publicar dades sobre la influència de la sín-
drome metabòlica en les manifestacions clíniques i la mortalitat en pacients amb
trastorns neurocognitius majors en la MA tractats amb fàrmacs contra la demència.
Quan es va valorar la influència del tractament prolongat amb risperidona i olanza-
pina en els pacients amb síndrome metabòlica, es va observar que el consum d’a-
quests fàrmacs suposava un risc relatiu per a la mortalitat d’un 8,95 % superior per
a l’olanzapina que per a la risperidona38-39. 

L’any 2009, vam publicar dades sobre la prevalença d’un dels trastorns conductuals
més freqüents en els pacients amb trastorn neurocognitiu major en la MA, l’apatia.
Un estudi observacional longitudinal amb pacients va posar de relleu que la preva-
lença d’apatia era del 19 % en el moment del diagnòstic i que al cap d’1 any persistia
en el 52 % dels casos amb una taxa de remissió del 48 % i una incidència del 21 %,
per la qual cosa es va concloure que l’apatia augmentava amb l’evolució dels tras-
torns neurocognitius majors en la MA i s’associava a major discapacitat funcional40.

L’any 2010 es va publicar un altre estudi prospectiu i observacional d’1 any d’evolu-
ció per calcular el cost indirecte associat a l’atenció dels pacients no institucionalit-
zats que patien trastorn neurocognitiu major en la MA i que habitualment assu-
meixen les famílies. Es van avaluar les hores de dedicació del cuidador, les característiques
sociodemogràfiques i la càrrega. Tot això representava un cost de 6.364,8 euros
l'any en el moment de la primera visita, que al cap d’un any s’incrementava en un
29 %, passant a ser de 1.847 euros l'any. Aquest increment es relacionava amb la
discapacitat física, el deteriorament cognitiu, l’edat del pacient i el nombre de cuida-
dors41.
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L’any 2012 també es va publicar un estudi transversal i observacional sobre la preva-
lença d’anosognòsia en pacients amb trastorn neurocognitiu major en la MA. es va
observar que segons la metodologia utilitzada s’obtenien diferents punts de tall, i en
el nostre estudi oscil·laven entre el 14 i el 17 %, en la fase lleu, i entre el 44 i el 56 %,
en la moderada, i la conclusio fou que la prevalença d’anosognòsia augmenta clara-
ment a mesura que s’agreuja la demència amb algunes discordances segons l’escala
amb la que es valori42. Al cap d’1 any, el 2013, es va publicar un altre estudi retro-
spectiu on s’avaluava el rendiment neuropsicològic de pacients amb trastorn neuro-
cognitiu major en la MA durant un període superior a 3 anys. Els pacients havien
estat avaluats mitjançant l’escala CAMCOG i se’ls va agrupar segons la taxa de
declivi anual. Es va observar que els pacients d’edat inferior, amb un nivell inferior
d’escolarització i amb un major deteriorament en les activitats de la vida diària mos-
traven un major declivi cognitiu i que els fàrmacs contra la demència tenien un efec-
te beneficiós en aquells pacients on el declivi era menor i més lent43. 

També es van fer diferents estudis multicèntrics, es a dir en col·laboració amb altres
unitats de demència d’Espanya. L’any 2007 es va donar a conèixer la prevalença dels
símptomes psicològics i conductuals en el trastorn neurocognitiu major en la MA,
en la malaltia amb cossos de Lewy i en la malaltia de Parkinson. La prevalença glo-
bal va ser del 67 % i es va observar un percentatge del 94 % en el trastorn neurocog-
nitiu major en la malaltia amb cossos de Lewy, seguida d’un 84 % en el trastorn
neurocognitiu major en la malaltia de Parkinson, i d’un 62 % en el trastorn neuro-
cognitiu major en la MA. Globalment els símptomes amb major puntuació van ser
l’apatia, la depressió i l’ansietat. Els deliris i les al·lucinacions van ser significativa-
ment més prevalents en el trastorn neurocognitiu major en la malaltia amb cossos
de Lewy44. 

Durant els anys 2006-2007 es va fer un altre estudi multicèntric i prospectiu per
conèixer l’impacte econòmic sobre el pacient/família en la utilització dels recursos
no sanitaris en els diferents estadis del trastorn neurocognitiu major en la MA, en
la pràctica mèdica habitual. La conclusió va ser que el cost mitjà mensual per pacient
era de 1.425,73 euros, que augmentava gairebé un 10 % al llarg d’1 any i que la major
part d’aquesta despesa corresponia al cost associat al cuidador i que el 87 % del cost
total dels pacients amb MA no era finançat pel Servei Nacional de Salut45.

També vam col·laborar, encara que des d’un altre punt de vista, en un altre estudi
multicèntric i prospectiu d’1 any de durada per conèixer el cost associat al tracta-
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ment farmacològic del trastorn neurocognitiu major en la MA comparant el done-
pezil amb altres fàrmacs contra la demència, mitjançant l’avaluació del rendiment
de la funció cognitiva en pacients amb possible o probable malaltia a mesura que
passava el temps. Es va observar que tant el rendiment cognitiu com les activitats
funcionals dels pacients tractats amb donepezil, especialment en les activitats quo-
tidianes, es deterioraven més lentament que en els pacients que rebien altres tracta-
ments, i a més representaven una menor càrrega per al cuidador, de manera que s’a-
conseguia una millor percepció de la seva salut sense que en els pacients tractats
amb donepezil es reduís l’augment del nombre d’hores setmanals dedicades a la
cura o supervisió del pacient46.

Així mateix, quan van aparèixer els fàrmacs anticolinesteràsics per via transdèrmica,
vam col·laborar en un estudi observacional, retrospectiu i multicèntric dut a terme a
tot Espanya. Aquest estudi multicèntric avaluava les característiques sociodemogrà-
fiques i clíniques de pacients amb trastorn neurocognitiu major en la MA que es
passaven d’un inhibidor de la colinesterasa oral als pegats transdèrmics. Es va com-
provar que el canvi als pegats havia estat aconsellat pel metge en el 82 % dels casos i
a petició del cuidador en el 21 %. El canvi s’efectuava principalment perquè d’aques-
ta manera l’administració era més còmoda, encara que en el canvi també hi van influ-
ir les característiques sociodemogràfiques i clíniques, el nivell d’educació dels pacients
i els seus cuidadors, el nombre de malalties concomitants i els tractaments previs
per al trastorn neurocognitiu major en la MA47.

L’any 2010 vam col·laborar en una metanàlisi sobre la prevalença de demència a
Espanya a partir dels resultats de diversos estudis poblacionals amb població de 75
anys o més i es va arribar a la conclusió que la prevalença de la demència era del
7,5 %, del 5,6 % la de trastorn neurocognitiu major en la MA i de l’1,4 % la dels
trastorns neurocognitius majors d’etiologia vascular, xifres comparable a les d’altres
poblacions europees48.

També es van fer servir les dades dels nostres treballs per a un altre estudi compara-
tiu a nivell de l’Estat Espanyol que va tornar a avaluar la prevalença dels trastorns
neurocognitius majors i dels seus principals subtipus en la població espanyola, entre
els anys 1990 i el 2008. En aquests estudis es va observar una gran variació en les
xifres de prevalença dels diferents estudis, tant pel que fa a l’edat com al sexe. Es va
destacar que les prevalences més elevades de demència eren en dones i que augmen-
taven amb l’edat, particularment en el trastorn neurocognitiu major en la MA. Les
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variacions observades entre els estudis es van relacionar amb la metodologia dia-
gnòstica utilitzada en els diferents estudis, tot i que la prevalença del trastorn neu-
rocognitiu major en general, i de la MA en particular, sempre va ser més elevada en
les dones i augmentava amb l’edat, sobretot a la zona central i nord-est d’Espanya.
A partir d’aquesta informació es va calcular que en aquells anys, a Espanya, patien
demència unes 600.000 persones de les quals 400.000 patien trastorn neurocogni-
tiu major en la MA49-50. 

Com ha quedat ben reflectit, des de la seva creació la UVaMiD ha tingut un clar
compromís amb l’epidemiologia dels trastorns neurocognitius majors, un compro-
mís i una esperança de futur que en aquest moment és a les mans de l’equip de per-
sones que lideren el projecte del registre de trastorns neurocognitius majors de les
comarques gironines, ja tractat en un altre capítol, i que algun dia esperem que sigui
de tot Catalunya.

Estat actual
A la década de 1989, els experts en salut de tot el món van proveir xifres tan eleva-
des de la prevalença de les demències a nivell mundial, que quan es van donar a
conèixer als mitjans de comunicació, aquests van començar a parlar de la demència
com d’una «epidèmia silenciosa».

La resposta dels serveis politicosanitaris va ser immediata i la majoria dels països
més desenvolupats aviat es van esforçar a conèixer les perspectives futures del des-
envolupament d’aquesta malaltia en el seu entorn. Això va donar peu a que es poses-
sin en marxa nombrosos estudis epidemiològics a tot el món amb la finalitat de dis-
posar de xifres, el més reals possibles, tant de la prevalença com de la incidència de
les demències. Al mateix temps i en el context d’una realitat incerta es va començar
a avaluar la manera de mitigar o evitar aquesta epidèmia i es van posar en marxa
estratègies que permetessin conèixer més de prop les causes i el desenvolupament
d’aquests processos buscant mesures preventives que poguessin pal·liar o modificar
les causes que les condicionen. 

Aquest canvi d’estratègia, en nombrosos països i també en el nostre, va donar pas a
la posada en marxa d’unitats especialitzades en l’estudi de les demències, a les quals
se’ls va demanar que a part de millorar l’atenció clínica dels pacients tractessin aspec-
tes docents i d’investigació. Així, enmig d’aquesta incertesa es va fundar la UVaMiD,
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una unitat els professionals que s’han dedicat de manera continuada a millorar
l’atenció als pacients, a aconseguir un diagnòstic més aviat, i a investigar com miti-
gar els estigmes sociosanitaris que provoca la malaltia al llarg de la seva evolució.
Com hem assenyalat en els diferents estudis realitzats al llarg dels 25 anys d’histò-
ria de la UVaMiD, de les alarmants xifres publicades en els nostres primers estudis
de prevalença i incidència a la realitat d’avui en dia hi ha hagut un canvi qualitatiu
important, i el registre de les demències de Girona s’està convertint en un clar reflex
que el perfil actual de la demència és un altre i, igual que passa en altres països indus-
trialitzats, la demència s’aglutina en la població de 80 anys o més i la tan temuda
epidèmia silenciosa, tant en el nostre entorn com a la resta dels països industrialit-
zats, ara es concentra en la població més envellida, la de més de 80 anys d’edat, que
ja es troba en xifres de mitjana molt properes a les xifres esperades per a l’esperança
de vida de la població.

Cada vegada amb més freqüència s’assenyala una tendència a la disminució de la
prevalença de trastorns neurocognitius majors i això ha quedat reflectit en una dis-
minució en la prevalença de la discapacitat crònica verificada als Estats Units entre
1982 i 1999, a costa sobretot dels trastorns neurocognitius majors d’etiologia vas-
cular i mixtes51 i també, encara que d’una altra manera, s’ha constatat en un altre
estudi realitzat entre l’any 1993 i el 2002, també amb població nord-americana for-
mada per persones d’edat avançada, on es va observar que la prevalença de deterio-
rament cognitiu, d’acord amb els trastorns neurocognitius majors, havia disminuït
en aquest període de temps d’un 12,2 a un 8,7 %, mentre que s’observava un major
risc de mort en les persones amb deteriorament cognitiu moderat o greu, sobretot
aquelles amb nivells educatius més elevats52. Més recentment, en un altre estudi
poblacional realitzat al Regne Unit, que comparava el risc de desenvolupar tras-
torns neurocognitius majors entre els períodes 1989-1994 i 2008-2011, es va obser-
var que en la població nascuda a principis del segle passat era major el risc de pre-
sentar trastorns neurocognitius majors53.

La disminució de la prevalença i la incidència de les demències en les poblacions
esmentades s’ha atribuït en gran mesura al millor i més eficaç control de les malal-
ties cardíaques, de la formació de coàguls cardíacs, al major control del nivell de
lípids, de la hipertensió arterial i de la diabetis, i també a la reducció del consum
de tabac: tot això ha contribuït a la disminució dels accidents cerebrovasculars i, en
general, a una millora global de l’estil de vida54. 
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De totes maneres en els països en desenvolupament les estimacions de prevalença
de la demència són més variables i l’analfabetisme es considera un dels factors de
risc més importants per al desenvolupament de la demència55.

Tal com s’ha comentat, la tendència actual és reconèixer que als països desenvolu-
pats hi ha una disminució de la incidència de la demència. Aquesta disminució
podria justificar-se, en part pel que ja s’ha comentat i en part per l’estabilitat politi-
cosocial d’aquests últims anys que ha permès una educació regular en la infància,
per l’assoliment d’un alt nivell d’estabilitat en l’activitat laboral, per una millor ali-
mentació i, sobretot, per l’augment de les activitats socials i d’oci en l’edat adulta,
que hauran contribuït a mantenir la reserva cognitiva a través d’una estimulació
cognitiva continuada52. 

A banda d’això, també s’ha assenyalat que aquests canvis podrien haver-se degut en
gran part a la noves medicacions per als trastorns neurocognitius majors, sobretot a
la introducció i utilització, a principis de la dècada de 1990, dels nous fàrmacs per
a la prevenció i tractament de les malalties cardiovasculars i cerebrovasculars, sobre-
tot els hipotensors i els hipolipemiants, que haurien reduït tant els infarts de mio-
cardi com els accidents cerebrovasculars i d’aquí la reducció dels trastorns neuro-
cognitius majors d’etiologia vascular observada sobretot els últims 15 anys.

Un altre aspecte important, que segueix en debat, és l’esperança de vida dels pacients
amb demència. La supervivència després del diagnòstic de demència varia conside-
rablement i depèn de nombrosos factors i de les seves complexes interaccions. La
disminució relativa de l’esperança de vida d’aquests malalts disminueix en el moment
del diagnòstic segons l’edat, el sexe, el subtipus de demència i la gravetat en el
moment del diagnòstic56. Un estudi realitzat a Andalusia ha posat de manifest que
la mortalitat per demències ha incrementat durant l’última dècada, concentrant-se
sobretot en els grups d’edat més avançada i sobretot en les dones. Les dades demos-
tren que el nombre de persones mortes per demència es va duplicar pràcticament
en aquest període de temps i que les demències vasculars, juntament amb la MA,
eren responsables d’un 50 %57 de les defuncions.

Sigui com sigui, cada vegada hi ha més interès en determinar si la detecció prime-
renca de la MA i el tractament farmacològic poden ser eficients, tot i tenir en comp-
te que els tractaments actuals tenen una eficàcia limitada. Com ja vam assenyalar, la
modificació del curs de la demència pot reduir costos en la salut, tant en els pacients
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com en els seus cuidadors, i mantenir-los en el seu entorn familiar un període de
temps més prolongat. Tot i que el debat sobre la relació cost-efectivitat del tracta-
ment continua sent controvertit, alguns estudis econòmics han estimat que el trac-
tament apropiat sí que és eficient58. En aquest sentit, s’ha assenyalat que un tracta-
ment simptomàtic en fases inicials de la malaltia pot millorar la cognició i produir
un gran benefici quan s’aplica a l’inici dels primers símptomes, és a dir, anys abans
del diagnòstic estàndard. Els beneficis econòmics s’aconsegueixen sobretot si el trac-
tament es fa 2 anys abans del que es fa actualment, quan es fa el diagnòstic estàn-
dard59. 

És evident que les noves tecnologies permetran un diagnòstic més primerenc i que
les intervencions farmacològiques i d’hàbits en una fase més primerenca oferiran,
en un futur no llunyà, l’oportunitat d’aconseguir que aquesta malaltia tingui un
menor impacte en la relació cost-efectivitat. Les polítiques sanitàries han d’aspirar a
optimitzar els temps de diagnòstic dels trastorns neurocognitius majors i, especial-
ment, de la MA ja que és més que probable que accions terapèutiques més prime-
renques modifiquin l’evolució de la malaltia i disminueixin els elevats costos actuals.

Bibliografia

25 ANYS DE LA UVaMiD EPIDEMIOLOGIA DE LES DEMÈNCIES

36

1. López-Pousa S, Lombardia C. ¿Demencia
o trastorno neurocognitivo mayor? Alzhei -
mer. Real Invest Demenc. 2014;56:3-6

2. Prince M, Bryce R, Albanese E, Wimo A,
Ribeiro W, Ferri CP. The global prevalen-
ce of dementia: a systematic review and
metaanalysis. Alzheimers Dement. 2013;
9(1):63-75.

3. Jetté N, Quan H, Hemmelgarn B, Drosler
S, Maass C, Moskal L, et al; IMECCHI
Investigators. The development, evolution,
and modifications of ICD-10: challenges
to the international comparability of mor-
bidity data. Med Care. 2010;48(12):1105-
10.

4. St Germaine-Smith C, Metcalfe A,
Pringsheim T, Roberts JI, Beck CA,
Hemmelgarn BR, et al. Recommendations
for optimal ICD codes to study neurolo-

gic conditions: a systematic review. Neuro -
logy. 2012;79(10):1049-55.

5. Prince MJ, de Rodriguez JL, Noriega L,
Lopez A, Acosta D, Albanese E, et al; 10/66
Dementia research group. The 10/66
Dementia Research Group’s fully opera-
tionalised DSM-IV dementia computeri-
zed diagnostic algorithm, compared with
the 10/66 dementia algorithm and a clini-
cian diagnosis: a population validation study.
BMC Public Health. 2008;8:219.

6. McKhann G, Drachman D, Folstein M,
Katzman R, Price D, Stadlan EM. Clinical
diagnosis of Alzheimer’s disease: report of
the NINCDS-ADRDA Work Group
under the auspices of Department of Health
and Human Services Task Force on
Alzheimer’s Disease. Neurology. 1984;
34(7):939-44.

© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



7. Román GC, Tatemichi TK, Erkinjuntti T,
Cummings JL, Masdeu JC, Garcia JH, et
al. Vascular dementia: diagnostic criteria
for research studies. Report of the NINDS-
AIREN International Workshop. Neuro -
logy. 1993;43(2):250-60.

8. McKeith IG, Perry RH, Fairbairn AF,
Jabeen S, Perry EK. Operational criteria
for senile dementia of Lewy body type
(SDLT). Psychol Med. 1992;22(4):911-
22.

9. Neary D. Dementia of frontal lobe type. J
Am Geriatr Soc. 1990;38(1):71-2.

10. Viswanathan A, Rocca WA, Tzourio C.
Vascular risk factors and dementia: how
to move forward? Neurology. 2009;72(4):
368-74.

11. Dodge HH, Chang CC, Kamboh IM,
Ganguli M. Risk of Alzheimer’s disease inci-
dence attributable to vascular disease in
the population. Alzheimers Dement. 2011;
7(3):356-60.

12. Meguro K, Ishii H, Yamaguchi S, et al.
Prevalence of dementia and dementing dise-
ases in Japan: the Tajiri project. Arch
Neurol. 2002;59(7):1109-14.

13. Yamada M1, Sasaki H, Mimori Y, Kasagi
F, Sudoh S, Ikeda J. Prevalence and risks of
dementia in the Japanese population: RERF’s
Adult Health Study Hiroshima subjects. J
Am Geriatr Soc. 1999;47(2):189-95.

14. Rocca WA, Petersen RC, Knopman DS,
Hebert LE, Evans DA, Hall KS, et al.
Trends in the incidence and prevalence of
Alzheimer’s disease, dementia, and cogni-
tive impairment in the United States.
Alzheimers Dement. 2011;7(1):80-93.

15. Jorm AF. Cross-national comparisons of
the occurrence of Alzheimer’s and vascu-
lar dementias. Eur Arch Psychiatry Clin
Neurosci. 1991;240(4-5):218-22.

16. White L, Petrovitch H, Ross GW, Masaki
KH, Abbott RD, Teng EL, et al. Prevalence

of dementia in older Japanese-American
men in Hawaii: the Honolulu-Asia aging
study. JAMA. 1996;276(12):955-60.

17. Graves AB, Larson EB, Edland SD, Bowen
JD, McCormick WC, McCurry SM, et al.
Prevalence of dementia and its subtypes
in the Japanese American population of
King County, Washington State: the Kame
project. Am J Epidemiol. 1996;144(8):760-
71.

18. Jorm AF. The epidemiology of Alzheimer’s
disease and related disorders. Londres:
Chapman and Hall; 1990.

19. López-Pousa S, Vilalta J, Llinas J. Epide -
miología de las demencias en España. Rev
Gerontol. 1995;28-33.

20. López-Pousa, S. Epidemiología de las
demencias en España. Drugs Today. 2000;
36(supl.):17-23.

21. Roth M, Tym E, Mountjoy CQ, Huppert
FA, Hendrie H, Verma S, et al. CAMDEX.
A standardised instrument for the diag-
nosis of mental disorder in the elderly with
special reference to the early detection of
dementia. Br J Psychiatry. 1986;149:698-
709.

22. Vilalta-Franch J, López-Pousa S, Llinàs-
Reglà J. Prevalencia de demencias en una
zona rural. Estudio de Girona. Rev Neurol.
2000;30(11):1026-32.

23. Hofman A, Rocca WA, Brayne C, Breteler
MM, Clarke M, Cooper B, et al. The pre-
valence of dementia in Europe: a collabo-
rative study of 1980-1990 findings. Euro -
dem Prevalence Research Group. Int J
Epidemiol. 1991;20(3):736-48.

24. Rocca WA, Hofman A, Brayne C, Breteler
MM, Clarke M, Copeland JR, et al.
Frequency and distribution of Alzheimer’s
disease in Europe: a collaborative study of
1980-1990 prevalence findings. The
EURODEM-Prevalence Research Group.
Ann Neurol. 1991;30(3):381-90.

25 ANYS DE LA UVaMiD EPIDEMIOLOGIA DE LES DEMÈNCIES

37
© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



25. Jorm AF, Korten AE, Henderson AS. The
prevalence of dementia: a quantitative inte-
gration of the literature. Acta Psychiatr
Scand. 1987;76(5):465-79.

26. Bermejo Pareja F, Benito-León J, Vega-Q.
S, Díaz-Guzmán J, Rivera-Navarro J,
Molina JA, et al. La cohorte de ancianos
NEDICES. Metodología y principales
hallazgos neurológicos. Rev. Neurol. 2008;
46:416-23.

27. Bermejo-Pareja F, Benito-León J, Vega S,
Medrano MJ, Román GC; Neurological
Disorders in Central Spain (NEDICES)
Study Group. Incidence and subtypes of
dementiain three elderly populations of cen-
tral Spain. J Neurol Sci. 2008;264:63-72.

28. Lopez-Pousa S, Vilalta-Franch J, Llinas-
Regla J, Garre-Olmo J, Roman GC. Inci -
dence of dementia in a rural community
in Spain: the Girona cohort study. Neuro -
epidemiology. 2004;23:170-177.

29. Vilalta-Franch J, López-Pousa S, Llinàs-
Reglà J. Prevalencia de trastornos depresi-
vos en demencias. Rev Neurol. 1998;
26(149):57-60.

30. Vilalta-Franch J, Llinàs-Reglà J, López-
Pousa S. Depresión y demencia: estudio
caso-control. Rev Neurol. 1999;29(07):
599-603.

31. Llinàs-Regla J, López-Pousa S, Vilalta-
Franch J, Garre-Olmo J, Román GC.
Mortality after a diagnosis of dementia in
a population aged 75 and over in Spain.
Neuroepidemiology. 2008;31(2):80-8.

32. López-Pousa S , Pujol-Gómez C. Registres
de Demències: Situació actual a Catalunya
. Rev Neurol 1998;27(155):96-101.

33. McKeith IG, Galasko D, Kosaka K, Perry
EK, Dickson DW, Hansen LA, et al.
Consensus guidelines for the clinical and
pathologic diagnosis of dementia with Lewy
bodies (DLB). Neurology 1996;47:127-
34.

34. López-Pousa S, Garre-Olmo J, Turón-
Estrada A, Gelada-Batlle E, Lozano-Gallego
M, Hernández-Ferràndiz M, et al. Inci -
dencia clínica de la demencia por cuerpos
de Lewy. Rev Neurol. 2003;36(08):715-
20.

35. López-Pousa S, Garre Olmo J. Epidemio -
logía de la degeneración corticobasal. En:
Degeneración corticobasal. Barcelona: Ed.
Prous Science;2003.

36. Garre-Olmo J, López-Pousa S, Vilalta-
Franch J, Turón-Estrada A, Hernández-
Ferràndiz M, Lozano-Gallego M, et al.
Carga del cuidador y síntomas depresivos
en pacientes con enfermedad de Alzheimer.
Evolución a los 12 meses. Rev Neurol
2002;34(07):601-7.

37. Turró-Garriga O, Soler-Cors O, Garre-
Olmo J, López-Pousa S, Vilalta-Franch J,
Monserrat-Vila S. Distribución factorial
de la carga en cuidadores de pacientes con
enfermedad de Alzheimer. Rev Neurol.
2008;46(10):582-8.

38. Vilalta-Franch J, López-Pousa S, Garre-
Olmo J, Turón-Estrada A, Pericot-Nierga
I. Síndrome metabólico en la enfermedad
de Alzheimer: influencias clínicas y evolu-
tivas. Rev Neurol 2008;46(01):13-17.

39. Vilalta-Franch J, López-Pousa S, Garre-
Olmo J, Turón-Estrada A, Pericot-Nierga
I. Mortalidad en pacientes con enferme-
dad de Alzheimer tratados con neurolép-
ticos atípicos. Rev Neurol. 2008;46(03):
129-34.

40. Turró-Garriga O, López-Pousa S, Vilalta-
Franch J, Turón-Estrada A, Pericot-Nierga
I, Lozano-Gallego M, et al. Estudio longi-
tudinal de la apatía en pacientes con enfer-
medad de Alzheimer. Rev Neurol. 2009;48
(01):7-13.

41. Turró-Garriga O, López-Pousa S, Vilalta-
Franch J, Turón-Estrada A, Pericot-Nierga
I, Lozano-Gallego M, et al. Valor econó-

25 ANYS DE LA UVaMiD EPIDEMIOLOGIA DE LES DEMÈNCIES

38
© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



mico anual de la asistencia informal en la
enfermedad de Alzheimer. Rev Neurol.
2010;51(4):201-207.

42. Turró-Garriga O, López-Pousa S, Vilalta-
Franch J, Garre-Olmo J. Evaluación de la
anosognosia en la enfermedad de Alzheimer.
Rev Neurol. 2012;54(04):193-8.

43. Conde-Sala JL, Garre-Olmo J, Vilalta-
Franch J, Llinàs-Reglà J, Turró-Garriga O,
Lozano-Gallego M, et al. Declive cogniti-
vo en la enfermedad de Alzheimer. Segui -
miento de más de tres años de una mues-
tra de pacientes. Rev Neurol. 2013;56(12):
593-600.

44. López-Pousa S, Vilalta-Franch J, Garre-
Olmo J, Pons S, Cucurella MG. Caracte -
rización y prevalencia de los síntomas psi-
cológicos y conductuales en pacientes con
demencia. Rev Neurol 2007;45(11):683-8.

45. Coduras A, Rabasa I, Frank A, Bermejo-
Pareja F, López-Pousa S, López-Arrieta
JM, et al. Prospective one-year cost-of-ill-
ness study in a cohort of patients with
dementia of Alzheimer’s disease type in
Spain: the ECO study. J Alzheimers Dis.
2010;19(2):601-15.

46. López-Pousa S, Bermejo-Pareja F, Frank
A, Hernández F, León T, Rejas-Gutiérrez
J, en nombre del grupo ECO. Efecto del
donepezilo comparado con el tratamiento
convencional en la función cognitiva y el
rendimiento del paciente en una cohorte
prospectiva de pacientes con enfermedad
de Alzheimer tratados en la práctica clíni-
ca habitual en España. Rev Neurol. 2010;
51(10):577-88.

47. López-Pousa S, Arranz FJ. Characteristics
of patients with Alzheimer’s disease who
switch to rivastigmine transdermal patches
in routine clinical practice.Patient Prefer
Adherence. 2013;7:47-54.

48. Virués-Ortega J, de Pedro-Cuesta J, Vega
S, Seijo-Martínez M, Saz P, Rodríguez F,

et al; Spanish Epidemiological Studies on
Ageing Group. Prevalence and European
comparison of dementia in a ≥75-year-old
composite population in Spain. Acta Neurol
Scand. 2011;123(5):316-24.

49. de Pedro-Cuesta J, Virués-Ortega J, Vega
S, Seijo-Martínez M, Saz P, Rodríguez F,
et al. Prevalence of dementia and major
dementia subtypes in Spanish populations:
a reanalysis of dementia prevalence surveys,
1990-2008. BMC Neurol. 2009;9:55.

50. Virués-Ortega J, de Pedro-Cuesta J, del
Barrio JL, Almazan-Isla J, Bergareche A,
Bermejo-Pareja F, et al; Spanish Epide -
miological Study Group on Aging. Medical,
environmental and personal factors of disa-
bility in the elderly in Spain: a screening
survey based on the International Classifi -
cation of Functioning. Gac Sanit. 2011;
5(Suppl 2):29-38.

51. Manton KC, Gu XL, Ukraintseva SV.
Declining prevalence of dementia in the
U.S. elderly population. Adv Gerontol.
2005;16:30-7.

52. Langa KM, Larson EB, Karlawish JH,
Cutler DM, Kabeto MU, Kim SY, et al.
Trends in the prevalence and mortality of
cognitive impairment in the United States:
is there evidence of a compression of cog-
nitive morbidity? Alzheimers Dement.
2008;4(2):134-44.

53. Matthews FE, Arthur A, Barnes LE, Bond
J, Jagger C, Robinson L, et al; Medical
Research Council Cognitive Function and
Ageing Collaboration. A two-decade com-
parison of prevalence of dementia in indi-
viduals aged 65 years and older from three
geographical areas of England: results of
the Cognitive Function and Ageing Study
I and II. Lancet. 2013;382(9902):1405-12.

54. Rocca WA, Petersen RC, Knopman DS,
Hebert LE, Evans DA, Hall KS, et al.
Trends in the incidence and prevalence of

25 ANYS DE LA UVaMiD EPIDEMIOLOGIA DE LES DEMÈNCIES

39
© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



Alzheimer’s disease, dementia, and cogni-
tive impairment in the United States.
Alzheimers Dement. 2011;7(1):80-93.

55. Barnett JH, Lewis L, Blackwell AD, Taylor
M. Early intervention in Alzheimer’s dise-
ase: a health economic study of the effects
of diagnostic timing. BMC Neurol. 2014;
14(1):101-10. 

56. Ruiz Ramos M. Analysis of variables rela-
ted with dementia mortality trend. Anda -
lusia, Spain. Rev Esp Salud Pública. 2012;
86(3):219-28.

57. Kalaria RN, Maestre GE, Arizaga R,
Friedland RP, Galasko D, Hall K, et al.

Alzheimer’s disease and vascular demen-
tia in developing countries: prevalence,
management, and risk factors. Lancet
Neurol. 2008;7(9):812-26-

58. Geldmacher DS. Cost-effectiveness of drug
therapies for Alzheimer’s disease: A brief
review. Neuropsychiatr Dis Treat. 2008;
4(3):549-55.

59. Brodaty H, Seeher K, Gibson L. Dementia
time to death: a systematic literatura review
on survival time and years of life lost in peo-
ple with dementia. Int Psychogeriatr. 2012;
24(7):1034-45.

25 ANYS DE LA UVaMiD EPIDEMIOLOGIA DE LES DEMÈNCIES

40
© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



Introducció
L’adquisició i registre d’informació sobre l’estat de salut d’un territori és una activitat
necessària perquè un sistema sanitari pugui organitzar-se d’acord amb els seus recur-
sos i pugui oferir una atenció eficient i de qualitat ajustada a les necessitats dels seus
habitants. La vigilància epidemiològica és un dels instruments de què disposa la
salut pública per adquirir i registrar informació sobre l’estat de salut de la població
de forma sistematitzada. Els orígens de la vigilància epidemiològica es troben en els
treballs de John Graunt (1620-1674), duts a terme a partir del registre de mortali-
tat publicat quinzenalment en els fulls parroquials de la ciutat de Londres, que van
permetre l’obtenció d’inferències sobre la corba de mortalitat dels habitants de la
ciutat durant un període de 70 anys1. Tanmateix, no va ser fins al segle XIX que es
va generalitzar el registre sistematitzat de determinades malalties, com per exemple
la tuberculosi i altres malalties infecciones, i que ha continuat fins a l’actualitat, per-
metent així als sistemes sanitaris supervisar, planificar i intervenir per fer front a
qualsevol amenaça per a la salut pública. 

La vigilància epidemiològica ha tingut un paper fonamental en la salut pública de
les societats modernes. Els Centres de Control de Malalties dels Estats Units la
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defineixen com un procés que inclou «…la recollida sistemàtica i contínua, l’anàlisi i
la interpretació de dades de salut per a la seva utilització en la planificació, imple-
mentació i avaluació de les activitats de salut pública»2. Es tracta d’un procés estre-
tament relacionat amb la difusió oportuna de la informació que genera als agents
implicats. Així, la vigilància epidemiològica ha constituït i constitueix una estratègia
eficaç de control de les malalties infeccioses i, al llarg dels darrers 30 anys, la seva
utilització també s’ha expandit a la monitorització de malalties no transmissibles.
La informació que ha generat ha estat utilitzada per avaluar l’estat de salut de la
població, establir prioritats sanitàries, detectar epidèmies i ha tingut un paper fona-
mental en l’avaluació i mesura de l’impacte de programes preventius de malalties
cròniques, com per exemple els registres de càncer o sida. 

El concepte de registre, tal com assenyala el National Committee on Vital and Health
Statistics3, és una eina fonamental per a la vigilància epidemiològica i el defineix
com «…un sistema organitzat per recollir, emmagatzemar, recuperar, analitzar i
disseminar informació sobre persones que pateixen una malaltia particular o que
estan exposades a una condició (per exemple, un factor de risc) que els predisposa a
patir un esdeveniment de salut». Des d’una perspectiva metodològica, un registre és
un sistema organitzat que utilitza els mètodes dels estudis observacionals per reco-
llir dades que permetin avaluar aspectes concrets d’una població caracteritzada per
una malaltia particular, condició o exposició i que serveix a uns objectius científics,
clínics o de salut pública. Els registres són una eina molt potent que, en funció de
les seves característiques particulars, poden permetre descriure el curs d’una malal-
tia, examinar els factors que influeixen en el pronòstic i la qualitat de vida dels pacients,
identificar variacions d’acord amb el tipus de tractament, descriure les necessitats
d’atenció social i sanitària dels pacients (incloent l’adequació dels recursos exis-
tents), identificar desigualtats assistencials, monitorar la seguretat i els esdeveni-
ments adversos i, en general, valorar la qualitat de l’atenció dispensada. A grans
trets, les característiques compartides per qualsevol registre són: a) recollida natura-
lista dels casos, sense recerca activa de candidats, b) recollida i anàlisi condicionades
a la definició prèvia de propòsits i objectius del propi registre, c) utilització de defi-
nicions operatives i de variables específiques, d) registre sistemàtic de dades (tipolo-
gia i freqüència), e) dades rellevants per al diagnòstic i/o maneig clínic dels pacients,
f ) registre primari de dades (tot i que es pot complementar amb la incorporació de
dades d’altres fonts d’informació)4.
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Els registres de pacients, a més de tenir una innegable utilitat clínica i científica,
també tenen un potencial molt important per a la formulació de les polítiques sani-
tàries i en la presa de decisions en l’assignació i distribució de recursos. Aquesta for-
talesa és fruit de l’elevada validesa externa que els registres ofereixen, sobretot aquells
registres amb una base poblacional, doncs permeten obtenir una perspectiva del
problema de salut basat en el món real, que sol ser inaccessible als assajos clínics o a
les sèries de casos hospitalaris degut als estrictes criteris de selecció i la presència
d’altres biaixos sistemàtics. Les dades que genera un registre s’utilitzen en primer
lloc per obtenir informació de la finalitat per a la qual es va crear el registre. Tanmateix,
aquells registres que recullen informació individual de forma prospectiva s’assem-
blen als estudis de cohorts tradicionals i permeten la incorporació d’objectius addi-
cionals, com per exemple, mitjançant la seva vinculació amb estudis de casos i con-
trols o cohorts poblacionals. 

Coincidint amb el canvi de segle, la generalització dels ordinadors en l’assistència sani-
tària i la utilització d’històries clíniques electròniques (HCE) a la pràctica clínica
habitual està facilitant que els registres puguin vincular dades de diferents fonts i con-
tribueix a una revolució en l’àmbit de la vigilància i la recerca epidemiològiques. Malgrat
que tant la HCE com els registres recullen informació clínica a nivell individual i que
des d’una perspectiva operativa es pot considerar l’existència d’un solapament de fun-
cions, en realitat no és així. D’una banda, la HCE es correspon amb la tradicional his-
tòria clínica d’un pacient en format digital i la seva gestió és duta a terme per un siste-
ma informàtic que li permet registrar de forma exhaustiva tant les dades clíniques
com les administratives. Per exemple, una HCE pot recollir antecedents mèdics, malal-
ties actuals, resultats de laboratori i anotacions dels professionals sanitaris, així com
gestionar les visites, les interconsultes, les prescripcions farmacològiques i els proces-
sos de facturació, de forma que es pot considerar com un repositori digital d’informa-
ció clínica i administrativa. De l'altra, un registre té un enfocament poblacional, amb
un propòsit prèviament definit i dissenyat específicament per a obtenir una informa-
ció concreta relacionada amb un problema de salut. Per tant, la interacció d’ambdós
sistemes d’informació permet incrementar l’abast i la potència dels registres4.

Aportació de la UVaMiD
L’epidemiologia de les demències ha representat una línea robusta en el conjunt de
la recerca desenvolupada pels professionals de la UVaMiD. A partir de l’obtenció
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d’una beca competitiva de recerca en la convocatòria anual de 1990 del Fons
d’Investigació Sanitària de l’Institut de Salut Carlos III, es va dur a terme el primer
estudi epidemiològic poblacional realitzat a l’Estat Espanyol sobre la prevalença de
la demència. El projecte, que va rebre finançament complementari en convocatòries
posteriors, es va dur a terme en diversos municipis de l’àrea de referència de l’Institut
d’Assistència Sanitària de Girona durant el període 1990-1995 i va permetre obte-
nir dades sobre la prevalença5, la incidència6 i la mortalitat7 associada a la demència
des d’una perspectiva poblacional. La consolidació i el creixement progressiu de l’ac-
tivitat assistencial de la UVaMiD a l’Hospital de Santa Caterina va permetre a par-
tir de l’any 1994 protocol·litzar l’activitat clínica i oferir un context apropiat per des-
envolupar un registre hospitalari dels diagnòstics dels pacients atesos. De forma
paral·lela, el desplegament en el territori de les Unitats Funcionals Interdisciplinàries
Sociosanitàries (UFISS) de demències impulsades pel Departament de Sanitat i
Seguretat Social de la Generalitat de Catalunya va facilitar el contacte entre profes-
sionals de diversos hospitals dedicats al diagnòstic, tractament i seguiment de pacients
amb demència. En aquest context, l’any 1998 diversos professionals de la UVaMiD
van publicar un article de revisió amb el títol «Registres de demències: situació actu-
al a Catalunya»8. En aquest treball, els autors ja proposaven un model estructural i
funcional per implementar un registre hospitalari de demències homogeni entre les
set UFISS existents en el territori català. D’acord amb la proposta, el registre havia
d’incloure informació clínica i social relativa a la data del diagnòstic, així com infor-
mació longitudinal de cada cas de demència registrat. Un registre d’aquestes carac-
terístiques hauria permès establir el nombre anual de casos diagnosticats, la identi-
ficació dels subtipus de demència de major i menor freqüència, així com un coneixement
acurat de la supervivència i dels factors pronòstics després del diagnòstic de demèn-
cia en els dispositius assistencials per al conjunt de Catalunya.

A partir d’aquesta proposta es van iniciar els contactes entre els responsables de
diverses UFISS amb l’objectiu d’establir les bases del que hauria de ser el futur Registre
de Demències de Catalunya. Durant els anys 2001-2003, i amb el suport econòmic
de Laboratoris Ferrer, es va constituir un grup de treball per definir els objectius i
concretar les variables que aquest registre hauria de tenir, així com per desenvolupar
l’aplicació informàtica que hauria de servir de suport per al registre de les dades dels
casos registrats a totes les UFFIS de Catalunya. D’aquest treball en va sorgir una
publicació a la Revista de Neurología, en la que s’exposava una proposta de registre
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de casos incidents de demència diagnosticats en les consultes ambulatòries dels
centres d’atenció especialitzada del Servei Català de la Salut9. Concretament, s’ex-
posaven les característiques estructurals i funcionals que hauria de tenir un registre
de casos de demència que permetés recollir, amb garanties de fiabilitat i validesa,
informació estandarditzada dels casos diagnosticats de demència en els centres
sanitaris d’una àrea geogràfica definida. La proposta incloïa 36 variables definides
operativament i seleccionades a partir d’un criteri de mínims que permetés assolir
els objectius de proporcionar informació sobre la distribució dels casos per sexe,
edat i àrea geogràfica, sobre la distància entre l’aparició dels primers símptomes i el
diagnòstic clínic, sobre la fase evolutiva de la malaltia quan els pacients contactaven
amb els serveis de salut i sobre l’origen de la derivació als centres especialitzats. El
model proposat es basava en els principis de la vigilància epidemiològica (definició
de cas, població sota vigilància, identificació de cas, sistema de recollida de dades,
cicle de vigilància i confidencialitat de la informació) i els adaptava a les particulari-
tats pròpies de la demència i del territori. Tanmateix, diversos esculls logístics i fun-
cionals van impedir que la proposta fos adoptada pel conjunt de les UFISS catala-
nes. L’any 2004, la UVaMiD va iniciar en solitari el registre prospectiu dels casos
atesos i va registrar de forma retrospectiva a partir de la revisió de les històries clíni-
ques els casos atesos durant el període 1999-2003. Aquesta tasca va permetre obte-
nir les primeres aproximacions de la incidència clínica de la demència frontotempo-
ral10 i de la demència amb cossos de Lewy11 des d’una perspectiva poblacional i
posar a prova el model proposat de registre de demències12. Així, l’any 2006 els res-
ponsables del registre hospitalari de la UVaMiD van presentar els primers resultats
al Dr. Ferran Cordón, que va considerar que, tenint en compte les característiques
pròpies de la Regió Sanitària de Girona (RSG), el desplegament del registre als set
hospitals públics de la RSG era un procés factible. D’aquesta forma, l’any 2007 es
posava en funcionament el Registre de Demències de Girona (ReDeGi), que abas-
tava una extensió territorial de 5.517 km2, una població de referència aquell any de
690.207 habitants, i que va néixer amb l’objectiu d’aportar informació representati-
va, vàlida i actualitzada sobre la pressió assistencial que representaven els casos
emergents de demència en un territori definit i sobre les característiques clíniques i
sociodemogràfiques dels pacients que contactaven amb els dispositius d’atenció
sanitària especialitzats. Amb les dades registrades el primer any es va fer la primera
publicació internacional del ReDeGi, que anava signada per 34 autors, tots ells pro-
fessionals sanitaris dels set hospitals de la RSG, sota la denominació de Registry of
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Dementia of Girona Study Group (ReDeGi Group)13. Aquell treball presentava
els 577 casos registrats l’any 2007, el 60,7 % dels quals corresponia a demències de
tipus Alzheimer, amb una cobertura estimada per a la RSG del 61,3 %, i s’observa-
ven diferències importants entre sectors geogràfics. De forma complementària, des
de la UVaMiD, es va validar una versió telefònica del Mini-Mental State Examination
(MMSE) amb l’objectiu de disposar d’una eina que permetés en un futur realitzar
un seguiment telefònic dels casos registrats en el ReDeGi14. 

Estat actual
Des de l’any de la posada en funcionament del ReDeGi hi ha hagut canvis relle-
vants en la vigilància epidemiològica de les demències a nivell internacional. Fins
aleshores, hi havia un nombre molt limitat de referències bibliogràfiques a la litera-
tura especialitzada sobre registres poblacionals de demències, concretament els
únics registres de demències sobre els quals hi havia informació eren el Tuscany
Experimental Registry for Alzheimer’s Disease and other Dementias15, el New
York State Dementias Registry16 i el South Carolina Alzheimer’s Disease Registry17

Tanmateix, aquests registres empraven metodologies i àmbits de registre no compa-
rables als del ReDeGi i els dos primers havien finalitzat les seves activitats de regis-
tre en anys anteriors.

Coincidint amb l’inici de l’activitat del ReDeGi l’any 2007, a Suècia també es posa-
va en marxa un projecte amb característiques similars, el Registre de Demències de
Suècia (SveDem)18, que naixia amb l’objectiu de millorar la qualitat de l’assistència
rebuda pels pacients suecs amb demència. Concretament, aquest registre de carac-
terístiques nacionals, amb una cobertura de 449.964 km2 i una població de referèn-
cia de prop de 9,5 milions d’habitants, es va dissenyar per registrar informació sobre
el procés diagnòstic, el tractament i el seguiment dels casos de demència a Suècia. A
diferència del ReDeGi, la metodologia del SveDem està basada en un registre en
línea per part dels facultatius de l’atenció primària i especialitzada que hi estan ads-
crits. L’any 2011 es va posar en funcionament el West Virginia Alzheimer’s Disease
Registry19 que segueix el model del South Carolina Alzheimer’s Disease Registry.
Aquests darrers anys també ha augmentat el nombre de publicacions que, basant-se
en la utilització de les HCE, intenten validar els diagnòstics de demència per a un
territori definit. Un exemple paradigmàtic d’aquesta aproximació és el realitzat des
de Dinamarca a partir de la utilització de les dades de la HCE unificada per al con-
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junt del país. Els resultats assenyalen una validesa apropiada del diagnòstic sindrò-
mic de demència en les HCE, d’un infraregistre significatiu de diagnòstics de malal-
tia d’Alzheimer (MA) i d’una baixa validesa dels diagnòstics d’altres subtipus de
demència20. Resultats similars s’han obtingut amb l’anàlisi de la validesa dels dia-
gnòstics als registres nacionals de Finlàndia21.

Durant el període 2007-2013, el ReDeGi va registrar 5.032 casos de demència que
es van diagnosticar en dispositius d’atenció especialitzada de la RSG. Des del punt
de vista de la viabilitat del registre, cal assenyalar que és fonamental que la informa-
ció requerida pel ReDeGi consti a les històries clíniques dels casos notificats. En
aquest sentit, els resultats obtinguts mostren que globalment el ReDeGi ha tingut
una baixa freqüència de valors perduts i, amb excepció de variables com la categoria
professional dels pacients, la puntuació de la Blessed Dementia Rating Scale i la
data aproximada d’inici dels símptomes, la resta de variables han tingut una fre-
qüència de registre superior al 95 %. La incidència de diagnòstics de demència a la
RSG, d’acord amb l’activitat del ReDeGi, és de 6,2 casos per 1.000 persones/any de
64 anys o més amb una cobertura diagnòstica del territori d’acord amb les estima-
cions poblacionals del 70,2 %. A les taules 1 a 3 es presenta la distribució dels dife-
rents subtipus diagnòstics registrats, així com les característiques sociodemogràfi-
ques i clíniques dels pacients. El diagnòstic de MA, com era d’esperar, ha estat el
més freqüent (55,6 %), seguit del de demència vascular o amb component vascular
(19,6 %), del d’altres diagnòstics (18,11 %) i del de demència no especificada (6,7
%). Pel que fa a la categoria d’altres diagnòstics, els resultats indiquen més de 20
subtipus diagnòstics diferents, incloent tant subtipus de demències degeneratives
com no degeneratives. El fet de mantenir una validesa apropiada dels subtipus dia-
gnòstics de baixa freqüència és una fortalesa del ReDeGi que de moment no pot
assolir la recerca basada en l’anàlisi de les HCE, tal com han demostrat els estudis
dels països nòrdics20-21. El ReDeGi va comptar des del seu inici amb la col·labora-
ció de la Unitat de Farmàcia de la RSG que de forma anual li proporciona infor-
mació sobre el consum farmacològic dels casos registrats, fet que li ha permès apor-
tar informació sobre el cost i el consum farmacològic específic dels pacients diagnosticats
de demència. 

Pel que fa a la recerca basada en les dades del ReDeGi, des de l’any 2007 s’han pre-
sentat més de 40 comunicacions en congressos i jornades professionals i s’han publi-
cat 10 articles en nom del ReDeGi Group amb un factor d’impacte acumulat supe-
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rior a 35 punts. La informació generada per l’anàlisi de les dades del ReDeGi ha
permès fer una estimació de la incidència clínica de les demències presenils22, des-
criure 4 anys d’activitat23, calcular la distribució del consum de fàrmacs dels pacients
amb demència24, observar el perfil i les variables associades al consum de fàrmacs
antipsicòtics segons el subtipus de demència25, el consum de fàrmacs segons el temps
d’inici de la MA26, i fer l’anàlisi específica del consum farmacològic en les demèn-
cies degeneratives que no són Alzheimer27 i en les demències frontotemporals28, del
consum de fàrmacs per al dolor29 i de les variables associades a l’evolució del con-
sum de fàrmacs psicòtrops en pacients amb MA30. 
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Taula 1. Freqüència absoluta i relativa dels diagnòstics registrats pel ReDeGi durant el període
2007-2013 - criteris diagnòstics DSM-IV [n (%)]

Demència tipus Alzheimer
– inici precoç no complicat
– inici precoç amb ideació delirant
– inici precoç amb estat d’ànim deprimit
– inici tardà no complicat
– inici tardà amb ideació delirant
– inici tardà amb estat d’ànim deprimit

88 (1,7)
6 (0,1)

28 (0,6)
2.192 (43,6)

202 (4,0)
278 (5,5)

Demència vascular
– no complicada 
– amb ideació delirant
– amb estat d’ànim deprimit

240 (4,8)
32 (0,6)
47 (0,9)

Demència deguda a la malaltia de Pick 131 (2,6)

Demència associada a la malaltia de Parkinson 158 (3,1)

Demència persistent induïda per alcohol 34 (0,7)

Demència deguda a la malaltia de Huntington 6 (0,1)

Demència persistent associada al VIH 3 (0,1)

Demència deguda a altres malalties* 126 (2,5)

Demència deguda a la malaltia de Creutzfeldt-Jakob 6 (0,1)

Demència no especificada 338 (6,7)

DSM, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders; ReDeGi, Registre de Demències de Girona;
VIH, virus de la inmunodeficiència humana.
*Inclou hidrocefàlia normotensiva, encefalopatia anòxica, tumors cerebrals, malalties mentals, esclerosi múl-
tiple, infeccions del sistema nerviós central i múltiples etiologies.
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El ReDeGi ha comptat amb més de 40 col·laboradors des de la seva creació i ha
permès consolidar el treball en xarxa d’un extens grup de professionals sanitaris de
la RSG amb diferents especialitat clíniques, incloent neuròlegs, geriatres, psiquia-
tres, neuropsicòlegs, infermeres i assistents socials. Actualment, el futur del ReDeGi
passa pel manteniment d’aquesta xarxa estable de col·laboradors i per l’ampliació
dels seus objectius, alguns dels qual concorden amb les recomanacions internacio-
nals sobre la relació dels registres amb les HCE4. D’una banda, hi ha la voluntat
d’incorporar de forma periòdica informació sobre l’estat vital dels casos registrats a
partir de les dades del Registre de Mortalitat de Catalunya, ja que el creuament
amb aquesta dada permetrà realitzar estimacions vàlides sobre la supervivència així
com les variables associades a la mortalitat. De l’altra, el creuament amb les HCE
d’atenció primària dels principals proveïdors sanitaris de la RSG com el Sistema
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Taula 2. Característiques sociodemogràfiques dels casos registrats pel ReDeGi durant el perío-
de 2007-2013 

Sexe, n (%)
Homes
Dones

1.937 (38,5)
3.094 (61,5)

Grups d’edat, n (%)
<65
65-74
75-84
>85

220 (4,4)
828 (16,5)

2.815 (56,0)
1.168 (23,2)

Lloc de residència, n (%)
Domicili propi
Domicili familiar
Centre sociosanitari

3.300 (68,4)
1.149 (23,8)

378 (7,8)

Estat civil, n (%)
Solter/separat
Casat/parella
Vidu

295 (6,3)
2.431 (51,6)
1.981 (42,1)

Nivell educatiu, n (%)
No escolaritzat/analfabet
Estudis primaris
Estudis secundaris
Estudis universitaris

1.952 (42,5)
2.172 (47,2)

322 (7,0)
152 (3,3)
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d’Informació per al Desenvolupament de la Investigació en Atenció Primària de
l’Institut Català de la Salut i La Gavina dels Serveis de Salut Integrats del Baix
Empordà permetran ampliar les línies de recerca del ReDeGi. Així mateix, la crea-
ció i manteniment d’una col·lecció de mostres biològiques amb el Biobanc de l’Institut
d’Investigació Biomèdica de Girona i la col·laboració amb el registre de demències
suec SveDem són accions que s’han iniciat recentment i que al llarg dels propers
anys contribuiran a consolidar el ReDeGi com un referent en la recerca epidemiolò-
gica en l’àmbit de les demències a Catalunya. 
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Taula 3. Característiques clíniques dels casos registrats pel ReDeGi durant el període 2007-
2013 (estratificat segons gravetat)

CDR 1
(n = 3.014)

CDR 2
(n = 1.463)

CDR 3
(n = 487)

MMSE, mitjana (DE) 19,9 (4,4) 15,4 (4,8) 11,6 (5,2)

BDRS total, mitjana (DE) 5,6 (2,6) 10,2 (3,4) 15,1 (3,8)

BDRS cognitiu, mitjana (DE) 2,7 (1,2) 4,6 (1,3) 5,7 (1,3)

BDRS funcional, mitjana (DE) 0,3 (0,7) 1,9 (1,6) 4,9 (2,1)

BDRS conducta, mitjana (DE) 2,6 (1,7) 3,7 (1,8) 4,5 (1,9)

Anys inici/diagnòstic, mitjana (DE) 2,4 (1,7) 2,6 (2,2) 3,4 (2,7)

AF demència, n (%) 835 (28,1) 341 (23,8) 122 (26,2)

AP hipertensió arterial, n (%) 1.672 (55,6) 883 (60,4) 288 (59,9)

AP diabetis, n (%) 605 (20,1) 340 (23,3) 133 (27,7)

AP dislipidèmia, n (%) 978 (32,6) 488 (33,4) 131 (27,2)

AP accident vascular cerebral, n (%) 284 (9,5) 226 (15,5) 76 (15,8)

AP malaltia de Parkinson, n (%) 121 (4,0) 55 (3,8) 20 (4,2)

AP traumatisme cranioencefàlic, n (%) 73 (2,4) 59 (4,0) 20 (4,2)

AP trastorn depressiu, n (%) 648 (21,6) 285 (19,5) 105 (21,8)

AP trastorn psicòtic, n (%) 47 (1,6) 42 (2,9) 16 (3,3)

AP malalties tiroïdals, n (%) 194 (6,4) 89 (6,1) 31 (6,4)

AF, antecedents familiars; AP, antecedents personals; BDRS, Blessed Dementia Rating Scale; CDR, Clinical
Dementia Rating; DE, desviació estàndard; MMSE, Mini-Mental State Examination; ReDeGi, Registre de
Demències de Girona. 
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Introducció
La descripció realitzada pel Dr. Alois Alzheimer de la pacient Augusta D, més enllà
de les troballes anatomopatològiques representatives de la malaltia, incloïa la des-
cripció de manifestacions psiquiàtriques com deliris de zelotípia, símptomes depres-
sius i agitació psicomotora1. Va ser a partir d’aquests símptomes que es va dur a ter-
me la classificació inicial de la malaltia d’Alzheimer (MA) com a psicosi senil2. 

Els símptomes neuropsiquiàtrics associats a les demències presenten una prevalen-
ça que oscil·la entre el 60 i el 80 % dels casos segons els estudis i més del 80 % dels
pacients presentarà un o més símptomes al llarg de la malaltia3. Per a la descripció
d’aquests trastorns o símptomes s’han utilitzat múltiples denominacions com tras-
torns neuropsiquiàtrics, trastorns no cognitius de les demències, entre altres, fins
que al 1996 es va consensuar un terme específic i global. En el marc de la I Conferència
Internacional de Consens sobre els Trastorns Conductuals en les Demències es va
establir el terme símptomes psicològics i conductuals associats a les demències (SPCD)
per referir-se de forma homogènia «al conjunt heterogeni de reaccions psicològi-
ques, símptomes psiquiàtrics i comportaments anòmals que es presenten en pacients
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amb demència de qualsevol etiologia»4. Aquesta definició engloba el conjunt dels
trastorns sensoperceptius, les alteracions del contingut del pensament i els trastorns
de l’estat d’ànim i de la conducta que cada vegada són més reconeguts com elements
fonamentals de la síndrome de demència, amb repercussions clíniques tan impor-
tants com el propi deteriorament cognitiu5. El llistat clàssic de símptomes psicopa-
tològics es pot agrupar en símptomes psicòtics (deliris i al·lucinacions), trastorns de
l’estat d’ànim (depressió, ansietat, irritabilitat i agitació) i el grup d’alteracions con-
ductuals (eufòria, desinhibició, conducta motora anòmala i apatia). Tot i que els
símptomes cognitius són els que tradicionalment han identificat la síndrome de
demència, els SPCD van adquirint cada vegada més importància en el procés dia-
gnòstic per les connotacions clíniques, socials i terapèutiques de les demències, en
general, i de la MA, en particular. La peculiaritat de la presència d’aquestes manifes-
tacions en la MA en comparació amb els trastorns d’altres patologies psiquiàtriques
radica en la seva presentació concurrent amb episodis de remissió i exacerbació
d’intensitat variable i amb major freqüència amb determinades fases del curs evolu-
tiu de la malaltia.

La simptomatologia psicòtica de la MA consisteix principalment en deliris i al·luci-
nacions i/o falsos reconeixements. Tot i que es tracta de dos símptomes que poden
diferenciar-se pel que fa a les seves causes i regions cerebrals implicades, habitual-
ment es classifiquen conjuntament. Els deliris de baixa intensitat, de discurs poc
estructurat, tant de robatori com de zelotípia o d’abandó, són els més característics
de la MA juntament amb les al·lucinacions visuals. 

La depressió geriàtrica és una síndrome heterogènia que inclou subtipus i etiolo-
gies diverses (depressió menor enfront de major, d'inici precoç enfront de tardà,
depressió vascular enfront de no vascular o depressió com a síndrome de disfunció
executiva)6-8. La presència dels símptomes depressius pot estar condicionada per la
comorbiditat clínica, els factors de risc o les lesions cerebrals i és possible que cada
un d'aquests tipus de depressió comporti diferents riscos de desenvolupar demèn-
cia. No obstant això, s’ha constatat que la depressió en la demència incrementa la
incapacitat funcional6, la freqüència de trastorns alimentaris7, la morbiditat psico-
lògica dels cuidadors8, el deteriorament cognitiu9, el deteriorament de les activitats
quotidianes10, la institucionalització en centres geriàtrics i la mortalitat11. Les evi-
dències disponibles assenyalen que la depressió és una font complementària d'inca-
pacitat en la demència. 
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Més enllà dels símptomes psicòtics i depressius hi ha altres manifestacions neu-
ropsiquiàtriques molt freqüents com l’apatia, l’agitació i l’ansietat que també han
estat objecte d’atenció en la recerca específica dels SPCD.

La presència d'apatia s’estima en un 92 % dels pacients al llarg de la MA12. La con-
cordança entre apatia i depressió dificulta un diagnòstic diferencial entre les dues
entitats, encara que s'ha observat un comportament diferent entre aquestes13. A
partir dels ítems de la subescala d'apatia de l’Inventari Neuropsiquiàtric
(Neuropsychiatric Inventory, NPI), es pot observar que els símptomes més fre-
qüents són els relacionats amb l'abúlia i la pèrdua d'iniciativa, símptomes que tam-
bé apareixen en la depressió14 i que, d’altra banda, en contextos diferents a la MA es
diferencien sense dificultat15. L'apatia es defineix com aquell estat en què el pacient
presenta pèrdua de motivació, d'interès per les activitats, manca de voluntat i d’ini-
ciativa, juntament amb una disminució de la resposta afectiva davant elements posi-
tius o negatius13,15. L'apatia també és un dels trastorns més freqüents en pacients
amb deteriorament cognitiu lleu, alhora que els pacients amb deteriorament cogni-
tiu lleu apàtics són els més propensos a desenvolupar demència16-17. La presentació
d'apatia en la MA es caracteritza per inhibició afectiva, reducció de l'activitat intel·lec-
tual i alentiment en la capacitat de pensament i de record18. A més, l'apatia en la
MA s'associa a un major deteriorament cognitiu i funcional i a una major comorbi-
ditat neuropsiquiàtrica17-18. 

L’agitació de la MA es pot conceptualitzar com un símptoma simple o bé com un
símptoma complex. Cohen-Mansfield19 va proposar la definició del concepte com
aquelles activitats verbals inapropiades, vocals o motores, i sense una causa apa-
rent, distingint entre subtipus físics i verbals agressius i no agressius. Es tracta
d’un trastorn que presenta una concurrència elevada amb els símptomes psicòtics
i depressius i s’ha assenyalat que la presència de deliris o símptomes depressius
podria desencadenar conductes agitades en els pacients amb MA. Encara que
l’agitació de la MA pot considerar-se com un trastorn secundari, també s’ha detec-
tat la seva presència de forma independent a la presència de trastorns psicòtics o
depressius.

L’ansietat és un altre dels trastorns freqüents en els pacients amb MA i que pot
aparèixer al llarg de la malaltia. La seva presentació és parcialment compartida
amb la depressió i amb manifestacions d’elevada concurrència com la fatiga i els
trastorns del son. A més, l’ansietat es caracteritza per inquietud, nerviosisme, ten-
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sió muscular i signes d’alteració respiratòria que poden confondre’s amb l’agitació.
També s’ha assenyalat la possibilitat que l’ansietat en alguns subgrups de pacients
sigui una conseqüència de la pròpia consciència de deteriorament cognitiu pro-
gressiu dels pacients o de canvis en la rutina diària del pacient o del seu entorn
habitual16.

Els SPCD, a més d’associar-se a un major deteriorament, també representen un
factor rellevant en l’increment de la càrrega, tant física com emocional, soportada
pels cuidadors i en conseqüència augmenta l’ús dels recursos sanitaris i sociosanita-
ris i el risc d'internament en centres geriàtrics20-21. 

L’aportació de la UVaMiD
Els esforços inicials en recerca a la UVaMiD van ser destinats, principalment, a
conèixer l’epidemiologia de les demències i a dotar-se d’instruments vàlids i fiables
per poder-ne fer l’avaluació. Aquesta primera part de la història de la unitat que ja
s’explica en un altre capítol inclou la validació del Cambridge Mental Disorders of
the Elderly Examination (CAMDEX)22-23 al nostre context. 

El primer estudi sobre els SPCD es va publicar l’any 1999, poc després de la valida-
ció del CAMDEX, i presentava dades de prevalença dels diferents trastorns psi-
quiàtrics en una mostra comunitària de pacients amb diagnòstic de demència24. No
obstant això, la publicació poc després d’un nou instrument,  el Neuropsychiatric
Inventory (NPI), que de forma conjunta proporcionava la possibilitat d’avaluar un
grup més ampli de trastorns, va cridar l’interès dels professionals de la unitat que
van dur a terme la seva validació i adaptació al castellà. L’NPI inicialment permetia
l’avaluació dels 10 SPCD més freqüents en les demències (deliris, al·lucinacions,
agitació, depressió, ansietat, eufòria, apatia, desinhibició, irritabilitat i trastorn de la
marxa) i, posteriorment, es van incloure les subescales de trastorn del son i trastorn
alimentari25-26.

La depressió va ser l’objectiu d’estudi en els primers treballs realitzats a la UVaMiD
sobre els SPCD, i es van aportar dades de prevalença, dades comparatives entre
casos amb i sense demència amb presència de depressió i sobre els factors de risc
associats a la presència de depressió en la demència24. Posteriorment, el 2003 i
seguint amb l’estudi de la simptomatologia depressiva es va publicar el primer estu-
di longitudinal amb dades d’incidència, persistència i remissió als 12 mesos27. L’estudi
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de la depressió en la demència s’ha mantingut constant al llarg d’aquests 25 anys i
recentment s’han publicat les dades corresponents a la comparació entre subtipus
de depressió i l’evolució a demència en 5 anys duta a terme a partir d’una mostra de
la població28. 

Després dels estudis epidemiològics es van dur a terme dos estudis de cohorts pros-
pectius, consecutius i complementaris amb els pacients diagnosticats de MA de la
unitat per tal d’analitzar de forma protocol·litzada la seva evolució i la dels seus cui-
dadors. Els estudis EDAC (Evolución de la Demencia tipo Alzheimer y la Carga
del cuidador) i SIDEA (Seguimiento Integral de la Enfermedad de Alzheimer)
han permès realitzar bona part de les recerques publicades a partir de 1998 en pacients
amb MA. De la mostra de l’estudi EDAC s’han publicat dades de prevalença, inci-
dència, persistència i factors de risc associades tant a la psicosi com a l’apatia29-30. A
la taula 1 es presenten la freqüència i gravetat dels SPCD en la mostra conjunta de
casos procedents de l’EDAC i el SIDEA. 
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Taula 1. Descriptiu de les puntuacions obtingudes en l’Índex Neuropsiquiàtric (NPI) 

n (%) FxG (DE; rang)

Ideació delirant 125 (13,8) 3,92 (2,8; 1-12)

Al·lucinacions 53 (5,8) 3,98 (3,0; 1-12)

Agitació 209 (23,0) 4,50 (3,0; 1-12)

Depressió 365 (40,2) 4,34 (2,9; 1-12)

Ansietat 250 (27,5) 3,90 (2,5; 1-12)

Eufòria 55 (6,1) 3,00 (2,0; 1-8)

Apatia 484 (53,2) 5,05 (3,1; 1-12)

Desinhibició 119 (13,1) 3,54 (2,2; 1-12)

Irritabilitat 325 (35,8) 4,42 (2,9; 1-12)

Trastorn de la marxa 133 (14,6) 4,12 (2,7; 1-12)

Trastorn del son 185 (20,4) 4,55 (2,5; 1-12)

Trastorn de l’alimentació 201 (22,1) 4,90 (2,6; 1-12)

TOTAL 790 (86,9) 14,44 (13,3; 1-96)

DE, desviació estàndard; FxG, mitjana de la freqüència per la gravetat.
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Tot i l’alta prevalença, l’apatia és un trastorn poc reconegut i el seu estudi a partir de
les dades tant de l’EDAC com del SIDEA ha permès aportar dades epidemiològi-
ques específiques. El treball publicat el 2013 aportava dades relacionades amb la
presència de la síndrome d’apatia obtingudes a partir de la informació extreta del
CAMDEX i de l’NPI29. Es va definir la síndrome d’apatia quan els pacients pre-
sentaven baixa motivació (ítem 1 de l’NPI i ítem 309 del CAMDEX), baix interès
(ítems 5, 6 i 7 de l’NPI i 31, 262 i 310 del CAMDEX), manca d’esforç (ítem 2 i 4
de l’NPI) i presència constant o freqüent de baixa emotivitat o de sentiments d’in-
diferència (ítem 3 de l’NPI i 212 del CAMDEX). A partir d’una mostra de 431
casos, es va calcular la prevalença basal en un 21,0 % i la incidència als 12 mesos,
analitzada a partir dels supervivents de l’estudi, en un 28,7 %30. La presència d’apa-
tia es va associar a un increment de la discapacitat funcional però no es va observar
associació amb el deteriorament cognitiu, la càrrega del cuidador o la progressió
global dels SPCD. L’anàlisi dels factors de risc sobre la incidència d’apatia als
12 mesos va determinar com a única variable associada el consum de fàrmacs anti-
psicòtics.

Els fàrmacs antipsicòtics són uns fàrmacs que han presentat molta polèmica en
relació al seu ús en pacients amb demència per l’elevat nombre d’efectes secundaris i
per la mortalitat associada. Per aquest motiu, un estudi dut a terme l’any 2008 va
fer una anàlisi retrospectiva i va avaluar la mortalitat associada al consum de rispe-
ridona i olanzapina i la síndrome metabòlica31. Els resultats d’aquest treball van
determinar una mortalitat del 14 % (n = 105) en una mostra de 715 pacients amb
MA i tant l'olanzapina (RR = 8,95) com la risperidona (RR = 4,526) van associar-
se a un increment del risc de la mortalitat. No obstant, es va registrar una interacció
entre els antecedents de malaltia cardíaca i la risperidona que suggereix un efecte
diferencial del fàrmac en la supervivència en aquest grup. No es va evidenciar cap
interacció entre els dos fàrmacs i la síndrome metabòlica i, per tant, no es va poder
concloure que la presència de trastorns cardíacs o la síndrome metabòlica expliquin
l'increment de mortalitat en pacients amb demència tractats amb olanzapina o ris-
peridona.

En l’anàlisi dels tractaments farmacològics per al control dels SPCD també es va
analitzar la trazodona, un dels fàrmacs més utilitzats en el tractament de l’insomni i
l’alteració del ritme circadià, tot i que no és aquesta la seva principal indicació. Un
estudi prospectiu naturalístic de 6 mesos va servir per observar els efectes i l’impac-
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te sobre els cuidadors de la prescripció de trazodona per a tractar la irritabilitat, l’a-
gitació i la desinhibició32. Tot i així, els fàrmacs anticolinesteràsics, que es tractaran
de manera específica en un altre capítol, han estat el principal focus d’estudi tant pel
seu efecte sobre les capacitats cognitives com pel que fa al control dels SPCD. 

D’altra banda, recentment s’ha iniciat l’estudi i avaluació de l’anosognòsia, un tras-
torn freqüent en pacients amb demència, que es caracteritza pel dèficit en el reco-
neixement de la malaltia i el seu grau d’afectació. La presència d’aquest trastorn, que
és característic i definitori en les demències frontotemporals, pot tenir repercus-
sions en la qualitat de vida tant del pacient com del cuidador també en la MA. A la
presència d’anosognòsia s’ha associat una menor observança dels tractaments, una
major realització de conductes de risc33, una major càrrega per als cuidadors i
una institucionalització precoç dels pacients34. A més a més, té una important vin-
culació amb la pròpia percepció del pacient sobre la seva qualitat de vida, un factor
que s’utilitza per l’avaluació de programes i intervencions sobre els propis pacients35.
Al mateix temps, s’ha pogut determinar el pes que la presència d’anosognòsia supo-
sa en l’increment de la percepció de sobrecàrrega dels cuidadors, sobretot per major
aïllament social, major sentiment d’irritabilitat associada a la prestació d’assistència
i major relació de dependència envers el pacient36.

Finalment, cal destacar el gran treball de síntesi que van suposar els dos articles cor-
responents a l’estudi d’agrupació i trajectòries dels SPCD en la MA mitjançant
models mixtes. Els SPCD en la MA no es poden tractar de forma unitària i els
resultats obtinguts han avalat l’existència de diverses agrupacions de símptomes
neuropsiquiàtrics. Una agrupació estadística de les subescales de l’NPI en 3 grans
grups: la síndrome psicòtica caracteritzada pels deliris i les al·lucinacions, la síndro-
me emocional que inclou la depressió, l’ansietat, la irritabilitat i l’agitació, i finalment,
la síndrome conductual formada per l’eufòria, la desinhibició, l’apatia i la conducta
motora anòmala37-38.

Estat actual
Un dels reptes de futur més importants que ens trobem a l’hora de concloure el
capítol i tancar aquest període de la UVaMiD és el que pot representar per al futur
estudi dels SPCD la publicació, el passat mes de maig de 2013, de la cinquena ver-
sió del Manual diagnòstic i estadístic dels trastorns mentals (Diagnostic and Statistical
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Manual of Mental Disorders, DSM) de l’American Psychiatric Association (Associació
Psiquiàtrica d’Estats Units39). El DSM-V inclou diferències substancials en la clas-
sificació de les demències respecte de la versió anterior. La principal pot ser la inclu-
sió del deliri, la demència, els trastorns amnèsics i els altres trastorns cognitius agru-
pats sota el nom de Trastorns neurocognitius (TNC). Els responsables d’aquest canvi
de nom ho justifiquen per l’elevada estigmatització del concepte de demència i l’as-
sociació amb l’edat (>65 anys), així com per la necessitat d’inclusió del diagnòstic
de deteriorament cognitiu lleu com pas previ a la demència. Segurament, la necessi-
tat de donar resposta a les demències de forma precoç i la presència del deteriora-
ment cognitiu lleu (ara TNC menor) és un dels elements d’estudi més rellevants de
la darrera dècada. 

En el DSM-V es mantenen els diagnòstics de TNC vascular o associat a la malaltia
d'Alzheimer i s’hi inclouen el TNC menor i major frontotemporal, associat als cos-
sos de Lewy, a lesió cerebral traumàtica, a malaltia de Parkinson, a infecció causada
pel VIH, a malaltia de Huntington, a malaltia de prions o associada a una altra con-
dició mèdica o a múltiples etiologies. També s’han tingut en compte els diagnòstics
de TNC induït per substàncies/medicaments i el TNC no especificat. A més a més,
així s’han pogut incloure altres SPCD com l’agitació, l’agressivitat, l’apatia, etc., a part
dels trastorns depressius i psicòtics establerts a la MA i a la demència vascular, en la
pròpia etiqueta diagnòstica. D’aquesta manera, mitjançant el cinquè dígit en qualse-
vol dels TNC es pot descriure la presència dels SPCD i discriminar millor els pacients. 

Un altre dels canvis que ha introduït el nou DSM-V és el criteri diagnòstic d’altera-
ció de la cognició social que integra el pacient en el context on es desenvolupa i té en
consideració les demandes més o menys exigents d’aquest. La cognició social és un
terme que comprèn els diferents processos psicològics que permeten a un individu
entendre i participar dels contextos socials. Inclou la percepció i el reconeixement
dels senyals socials i els emocionals, l’avaluació personal sobre la rellevància del con-
junt d’informació social que rebem diàriament, el manteniment i l’accés al coneixe-
ment de les conductes socials i la interacció d’aquest coneixement amb les creences i
intencions per generar la nostra conducta i resposta40. Els dèficits en les habilitats
socials són presents en múltiples patologies psiquiàtriques com ara l’esquizofrènia,
caracteritzen algunes de les patologies com l’autisme i són freqüents en les demèn-
cies, sobretot en la demencia frontotemporal. La paranoia i els deliris són comuns
en el dèficit de cognició social associat a la mala interpretació de les accions dels
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altres. Els dèficits sensorials incrementen el risc de presentar distorsions de la reali-
tat afegides als dèficits cognitius. La presència d’aquests deliris i els dèficits en la
cognició social poden ser símptomes precursors de deteriorament cognitiu i de
demència. En aquest sentit, l’anosognòsia pot ser un factor predictiu d’aquesta dis-
sociació entre la realitat i la seva percepció per part del pacient.

L’elaboració de la versió abreujada de l’escala Anosognosia Questionnaire in Dementia
(AQ-D) per tal de poder-la incloure en els protocols d’avaluació de la clínica dià-
ria41 pot afavorir l’estudi tant de la pròpia anosognòsia com d’aspectes lligats a la
cognició social. Alhora, el cribratge de deteriorament cognitiu amb característiques
de disfunció frontoexecutiva associada al curs progressiu de la MA, juntament amb
la presència de trastorns tant habituals com l’apatia o l’anosognòsia poden explicitar
nous aspectes d’estudi com, per exemple, les anomenades variants frontals o disexe-
cutives de la MA. 

La psiquiatria geriàtrica té per davant molts reptes, tant des del punt de vista del
coneixement de les especificitats dels trastorns psiquiàtrics en persones grans com
des del de l’optimització dels models assistencials. L’adequació del model d’atenció
psicogeriàtrica de les demències en el sí del Sistema Nacional de Salut marcarà els
propers anys i l’alta demanda d’atenció sanitària i sociosanitària existent requerirà
un treball ampli i d’experts per donar respostes concretes i adequades en l’atenció al
domicili, als centres residencials i/o en la consulta d’atenció primària.

El control dels SPCD pot ser un dels principals factors disruptius en l’atenció dels
pacients amb trastorns neurocognitius i les demandes existents incrementen la neces-
sitat de major investigació. 

El model explicatiu dels SPCD actual inclou quatre elements causals que interactu-
en entre sí i són de tipus genètic, neurobiològic, psicològic i socioambiental; són
necessaris estudis en cadascun d’aquests elements. L’estudi de l’etiologia i dels meca-
nismes fisiopatològics ha de tenir en compte i analitzar l’associació de cada símpto-
ma o grup de símptomes amb àrees cerebrals específiques, així com el tipus de neu-
rotransmissors implicats. Per tant, calen estudis orientats a determinar els canvis
fisiopatològics que es produeixen en el SNC dels pacients amb MA que presenten
SPCD. L’ús de tècniques de neuroimatge, d’electrofisiologia, neuropatològiques i
neuroquímiques i la seva innovació poden aportar nous coneixements en l’etiologia
dels SPCD.

25 ANYS DE LA UVaMiD TRASTORNS PSICOLÒGICS I CONDUCTUALS EN LES DEMÈNCIES

63
© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



Els estudis genètics actuals han identificat una relació amb determinats polimorfis-
mes en els gens associats als receptors de dopamina 1/DRD1 i dopamina 3/DRD3,
als receptors de serotonina 2a/HTR2A i serotonina 2c/HTR2C i a determinats
al·lels del gen transportador de serotonina/HTT i SLC6A442. En estudis neuropa-
tològics també s’han observat associacions entre la presència de deliris i la densitat
de cabdells neurofibrilars, entre la pèrdua de neurones i la presència d’anomalies
neuroquímiques específiques en regions corticals i subcorticals. O l’estudi de la neu-
roimatge basada en l’anàlisi de la integritat de la substància blanca obtinguda en la
tractografia per tensor de difusió s’ha proposat per l’estudi de la simptomatologia
depressiva en la MA43. Tots ells són exemples de les diferents vies obertes per ampliar
el coneixement actual sobre els SPCD i millorar-ne el tractament. 
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Introducció
Els pacients amb demència van al metge amb l’expectativa de la millora de la seva
pèrdua de memòria, però a més, aquesta expectativa depèn d’un conjunt de factors,
entre els quals destaquen les alteracions cognitives i conductuals, el tipus i etapa
evolutiva de la demència, el nivell educatiu del pacient i el seu nivell socioeconòmic.
Segons el tipus i l’etapa evolutiva de la demència el pacient podrà participar més o
menys en la presa de decisions sobre el seu tractament. A mesura que la demència
avança, inevitablement, el clínic interactua més amb el familiar o cuidador. El prin-
cipal objectiu del tractament ha de ser mantenir la màxima independència funcio-
nal del pacient durant el major temps possible.

En general, podem classificar els tractaments per la malaltia d’Alzheimer (MA), i
les demències en general, en tractaments modificadors de la malaltia i en tracta-
ments simptomàtics. Aquesta divisió pot, al mateix temps, subdividir-se en estratè-
gies farmacològiques i no farmacològiques. En aquest capítol es parlarà de les estra-
tègies farmacològiques; tant dels tractaments modificadors de la malaltia com dels
tractaments simptomàtics.
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En l’actualitat, cap tractament farmacològic s’ha mostrat eficaç per revertir o aturar
el procés neurodegeneratiu de la MA. Malgrat tot, a partir de la hipòtesi del dèficit
colinèrgic en la MA, i des de la dècada de 1980, s’han emprat diversos fàrmacs amb
acció anticolinèrgica. La tacrina va ser el primer fàrmac autoritzat per al tractament
de la MA i en el nostre país es va començar a comercialitzar el 1993. Diversos estu-
dis van demostrar que podia tenir un efecte beneficiós en la cognició i en altres
paràmetres, encara que les dades eren limitades, igual que la seva rellevància clínica.
Malgrat tot, això va portar a un canvi d’actitud cap a la MA i les demències en gene-
ral, ja que es va demostrar que es podia modificar la seva evolució, i això va fer aug-
mentar l’interès per un diagnòstic cada cop més precís a la vegada que s’instauraven
tractaments per modificar l’evolució clínica natural de la malaltia.

En els darrers 20 anys, els nous anticolinesteràsics (donepezil, rivastigmina i galan-
tamina) han desplaçat l’ús de la tacrina. A l’espera de tractaments curatius o modifi-
cadors del curs de la malaltia en els diversos tipus de demència, aquests fàrmacs han
demostrat eficàcia en el control dels símptomes cognitius i poden millorar la fun-
cionalitat i qualitat de vida dels pacients durant un període de temps limitat. Aquests
efectes solen ser modestos; alguns pacients poden respondre de manera més evi-
dent, mentre que en altres no es pot apreciar cap resposta, sense que hi hagi una
manera de predir-ho a priori. A més, cal tenir en compte els possibles efectes adver-
sos que poden produir i la despesa econòmica que suposen per al sistema sanitari.
Per totes aquestes raons, la decisió d’iniciar i mantenir aquest tipus de tractaments
l’han de prendre especialistes en demències, de forma individualitzada, tenint en
compte tant les preferències com les expectatives de cada pacient i els seus familiars,
i els beneficis esperats enfront dels riscos previsibles. La resposta al tractament i els
possibles efectes adversos han de ser avaluats periòdicament per determinar la seva
continuïtat o no.

La presència de símptomes psicològics i conductuals de la demència (SPCD),
juntament amb la dependència física progressiva, constitueixen el factor de sobre-
càrrega del cuidador més important i són el principal factor de risc d’instituciona-
lització1.

Disposem de fàrmacs amb els que és possible alleugerir alguns dels símptomes emo-
cionals i conductuals més comuns de la MA. L’experiència ens ha demostrat que és
indispensable controlar curosament la dosificació dels fàrmacs que s’administren, ja
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que les persones grans no reaccionen als fàrmacs de la mateixa manera que els joves,
i l’excés de dosificació i/o medicació pot ser perillós.

Aportació de la UVaMiD
En els darrers anys s’han comercialitzat diversos medicaments per al tractament
específic de la MA. Abans que un fàrmac aparegui al mercat ha de demostrar la
seva eficàcia, per això es fan els assajos clínics (encara que no tots els medica-
ments que s’investiguen demostren beneficis). S’han portat a terme assajos clínics
amb fàrmacs que com a objectiu principal havien de demostrar la seva superiori-
tat/no inferioritat respecte dels tractaments aprovats. Al llarg d’aquests 25 anys la
UVaMiD ha contribuït (i segueix contribuint) a la recerca de nous fàrmacs, realit-
zant diversos assajos clínics. A continuació s’exposen els assajos clínics realitzats
en la darrera dècada (recollits pel Comitè Ètic d’Investigació Clínica [CEIC] des
del 2003).

La investigació clínica requereix dedicació i professionals amb experiència en l’àmbit
d’estudi. El CEIC de l’Institut d’Assistència Sanitària (IAS) ha procedit a aprovar,
denegar o realitzar alguna esmena durant els darrers anys per permetre la realitza-
ció de diversos assajos clínics en diverses especialitats. Pel que fa als estudis realit-
zats per part de la UVaMiD, tots han estat aprovat pel CEIC corresponent. No
tots els assajos que es van exposar van aconseguir l’aprovació del CEIC, ni tots els
assajos que la van rebre es van poder finalitzar. A la taula 1 es mostra el llistat d’as-
sajos clínics que, tot i aconseguir la conformitat del CEIC, no es van finalitzar (per
falta d’efectivitat).

Cal ser minuciós en la cerca dels possibles pacients candidats per a cada assaig clí-
nic; és molt important fer una correcta selecció i confirmar que els pacients com-
pleixen tots els criteris d’inclusió i cap d’exclusió. Per aquest motiu en alguns dels
assajos clínics que es van aprovar en el nostre centre no va ser possible incloure tots
els casos que estaven autoritzats. Els assajos clínics realitzats a la UVaMiD són
assajos multicèntrics i en la majoria l’investigador principal ha estat el Dr. Secundí
López-Pousa. Les fases realitzades habitualment en el nostre centre són les II i III,
en les que s’analitza la dosi, la seguretat i l’efectivitat. A la taula 2 es mostren els
assajos clínics duts a terme a la nostra unitat, un cop aprovats pel CEIC, i finalit-
zats correctament.
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Les diverses aportacions en el camp de la investigació de la UVaMiD no es limiten
tan sols a la realització d’assajos clínics. Hi ha nombroses publicacions a la biblio-
grafia realitzades per professionals experts en el camp de les demències, totes publi-
cades en revistes nacionals i internacionals de diversos factors d’impacte. A la taula 3
se citen els articles publicats per professionals de la UVaMiD relacionats amb el
tractament farmacològic de les demències.
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Taula 1. Assajos clínics finalitzats prematurament

Nom de l’estudi Promotor Data inici-fi Observacions

Estudi de fase II per avaluar la
seguretat d’Alzhemed® com a
teràpia afegida en pacients amb
MA de lleu a moderada

Neurochem-PPD 2005-2007 Finalització prematura
per manca d’efectivitat
en fase III a Amèrica
del Nord

Estudi de fase III; multicèntric,
aleatoritzat, a doble cec,
controlat amb placebo, de 
6 mesos, sobre la seguretat i
l’eficàcia del Dimebon® en
pacients amb MA de moderada
a greu i símptomes
neuropsiquiàtrics

Medivation 2009-2010 Finalització prematura
per no haver confirmat
eficàcia en altres estudis
en fase III de la MA
(DIM14)

Estudi de fase III; multicèntric,
aleatoritzat, a doble cec,
controlat amb placebo, de 26
setmanes de durada per avaluar
l’eficàcia i la seguretat de
Dimebon® (latrepirdina, PF
01913539) en pacients amb
MA de moderada a greu

Pfizer 2009-2010 Finalització prematura
per manca d’efectivitat
del fàrmac

Extensió oberta del protocol
B1451006 per avaluar la
seguretat i l’eficàcia de
Dimebon® (latrepirdina, PF
01913539) en pacients amb
MA de moderada a greu

Pfizer 2010-2010 Finalització prematura
per manca d’efectivitat
del fàrmac
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Taula 2. Assajos clínics finalitzats correctament

Continua

Nom de l’estudi Promotor Data

A2501023 Pfizer 2003-2006

EMEA -- 2003-2005

EPI-EA-2003-01 Laboratorios Andromaco,
S.A.

2003-ND

Estudi d’investigació de dosi controlat amb placebo,
de SL 650155-10 a les dosis de 0,5 mg, 2 mg i 8 mg
durant 12 setmanes en pacients amb MA de lleu a
moderada

Sanofi-Synthelabo 2004-2005

Estudi obert multicèntric de 12 setmanes per valorar
l’eficàcia i seguretat del donepezil en pacients
després de suspendre el tractament amb memantina

Pfizer 2005-2006

Estudi a doble cec aleatoritzat, controlat amb
placebo, de grups paral·lels de 54 setmanes, per
investigar els efectes de la RSG com a tractament
afegit al donepezil, sobre la cognició i la resposta
clínica global en pacients amb demència de tipus
Alzheimer de lleu a moderada, estratificats segons
APOE ε4

GlaxoSmith-Kline
(GSK)

2007-2009

Estudi d’extensió obert de 52 setmanes de l’eficàcia i
la seguretat a llarg termini de RSG d’alliberació
prolongada (RSG XR) com a tractament
complementari als inhibidors de l’acetilcolinesterasa
en pacients amb MA de lleu o moderada
(REFLECT-4)

GlaxoSmith-Kline
(GSK)

2007-2009

Estudi en fase IIB, multicèntric, doble cec, controlat
amb placebo, de grups paral·lels i aleatoritzat, de
tractament amb tres dosis orals d‘AZD3480 o
donepezil durant 12 setmanes en pacients amb MA

AstraZéneca 2007-2008

Estudi comparatiu a doble cec i de grups paral·lels
entre donepezil d’alliberació prolongada (23 mg) i
donepezil d’alliberació immediata 
(10 mg) en pacients amb MA de moderada o greu

Eisai 2007-2009
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Taula 2. Assajos clínics finalitzats correctament (continuació)

Nom de l’estudi Promotor Data

Avaluació de l’efecte de 6 mesos de tractament amb
V0191 sobre l’evolució dels símptomes en pacients
amb un dèficit cognitiu lleu. Estudi multicèntric d’as-
signació aleatòria, a doble cec, en grups paral·lels con-
trolat amb placebo

Pierre Fabre Ibérica:
CRO:CABYC

2008-2010

Seguretat i eficàcia d‘S38093 i donepezil en pacients
amb MA de lleu a moderada durant 4 setmanes.
Estudi de fase II, d’associació internacional,
multicèntric, aleatoritzat, a doble cec, controlat
enfront placebo

Laboratorios Servier 2009-2010

Estudi multicèntric de cerca de dosi, aleatoritzat, a
doble cec, controlat amb placebo, amb grups de
tractament paral·lels, de RO5313534 administrat
com a tractament adjuvant del donepezil en pacients
amb símptomes de MA de lleu a moderada

Roche 2009-2011

Estudi prospectiu de 6 mesos, multicèntric, amb
doble emmascarament, controlat amb placebo,
aleatoritzat, de disseny adaptatiu per avaluar la
seguretat i eficàcia de 80 mg de lagostigil dos cops al
dia en pacients amb MA de lleu a moderada amb un
període de seguiment en obert de 6 mesos

Avraham
Pharmaceuticals

CRO: JSW Clinical
Investigations

2011-2012

Estudi multicèntric, aleatoritzat i controlat per
avaluar l’eficàcia i seguretat d’intercanvi de plasma a
curt termini seguit de plasmafèresi amb infusió
d’albúmina humana combinada amb
immunoglobulina intravenosa en pacients amb MA
de lleu a moderada

Institut Grífols
CRO: United Biosource

Inici 2012

Eficacia i seguretat de tres dosis d’S38093 
(2, 5 i 20 mg/dia) enfront placebo, associat a
donepezil (10 mg/dia) en pacients amb MA
moderada. Estudi de fase IIb, internacional,
multicèntric aleatoritzat, doble cec, controlat enfront
placebo, de 24 setmanes de durada

Laboratorios Servier Inici 2012

MA, malaltia d'Alzheimer; RSG, rosiglitazona.
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Taula 3. Articles publicats per la UVaMiD, relacionats amb el tractament farmacològic de les
demències

1. López-Pousa S, Serra-Mestres J. Medical treatment of Alzheimer's disease. Rev Neurol.
1998 Jun;26(154):1054-60. Review. Spanish. PubMed PMID: 9658492.

2. Vilalta-Franch J, López-Pousa S, Llinàs-Reglà J. Treatment for non-cognitive symptoms
in Alzheimer's disease. Rev Neurol. 1999 Nov 1-15;29(9):819-24. Review. Spanish. PubMed
PMID: 10696656.

3. López-Pousa S, Lombardía Fernández C. Treatment of Alzheimer's disease: acetylcholi-
nesterase inhibitors. Neurologia. 1999 Apr;14(4):180-8. Review. Spanish. PubMed PMID:
10363493.

4. López-Pousa S, Vilalta-Franch J, Garre-Olmo J, Turón-Estrada A, Hernández-Ferràndiz
M, et al. Effectiveness of donepezil at six months in the treatment of cognition deteriora-
tion in patients with Alzheimer-type dementia. Rev Neurol. 2000 Oct 16-31;31(8):724-
8. Spanish. PubMed PMID: 11082878.

5. López-Pousa S, Vilalta-Franch J, Garre-Olmo J, Turón-Estrada A, Lozano-Gallego M,
Hernàndez-Ferràndiz M, et al. Effectiveness of donepezil on several cognitive functions in
patients with Alzheimer's disease over 12 months. Neurologia. 2001 Oct;16(8):342-7.
Spanish. PubMed PMID:11738011.

6. Turón-Estrada A, López-Pousa S, Gelada-Batlle E, Garre-Olmo J, Lozano-Gallego M,
Hernández-Ferràndiz M, et al. Tolerance and adverse events of treatment with acetylcholi-
nesterase inhibitors in a clinical sample of patients with very slight and mild Alzheimer s
disease over a six-month period]. Rev Neurol. 2003 Mar 1-15;36(5):421-4. Spanish. PubMed
PMID: 12640593.

7. López-Pousa S, Turón-Estrada A, Garre-Olmo J, Pericot-Nierga I, Lozano-Gallego M,
Vilalta-Franch M, et al. Differential efficacy of treatment with acetylcholinesterase inhibi-
tors in patients with mild and moderate Alzheimer's disease over a 6-month period. Dement
Geriatr Cogn Disord. 2005;19(4):189-95.Epub 2005 Jan 25. PubMed PMID: 15677866.

8. López-Pousa S, Olmo JG, Franch JV, Estrada AT, Cors OS, Nierga IP, et al. Comparative
analysis of mortality in patients with Alzheimer's disease treated with donepezil or galan-
tamine. Age Ageing. 2006 Jul;35(4):365-71. PubMed PMID: 16788079.

9. López-Pousa S, Garre Olmo J, Vilalta Franch J, Turón Estrada A, Soler Cors O, Pericot
Nierga I. Mortality-associated factors in patients with Alzheimer's disease treated with
galantamine. Med Clin (Barc). 2006 Jul 8;127(6):206-10. Spanish. PubMed PMID:
16938240.

10. López-Pousa S, Garre-Olmo J, Vilalta-Franch J. Galanthamine versus donepezil in the
treatment of Alzheimer's disease. Rev Neurol. 2007 Jun 1-15;44(11):677-84. Review.
Spanish. PubMed PMID: 17557224.
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Taula 3. Articles publicats per la UVaMiD, relacionats amb el tractament farmacològic de les
demències (continuació)

Continua

11. López-Pousa S, Garre-Olmo J, Vilalta-Franch J, Turón-Estrada A, Pericot-Nierga I. Trazodone
for Alzheimer's disease: a naturalistic follow-up study. Arch Gerontol Geriatr. 2008 Sep-
Oct;47(2):207-15. Epub 2007 Sep 25. PubMed PMID: 17897735.

12. Sakka P, Tsolaki M, Hort J, Hager K, Soininen H, López Pousa S, et al. Effectiveness of
open-label donepezil treatment in patients with Alzheimer's disease discontinuing meman-
tine monotherapy. Curr Med Res Opin. 2007 Dec;23(12):3153-65. PubMed PMID:
17988434.

13. Vilalta-Franch J, Lopez-Pousa S, Garre-Olmo J, Turón-Estrada A, Pericot-Nierga I. Mortality
rates in patients with Alzheimer's disease treated with atypical neuroleptic drugs. Rev
Neurol. 2008 Feb 1-15;46(3):129-34. Spanish. PubMed PMID: 18297617.

14. Gómez-Isla T, Blesa R, Boada M, Clarimón J, Del Ser T, Domenech G, et al; TRIMCI
Study Group. A randomized, double-blind, placebo controlled-trial of triflusal in mild
cognitive impairment: the TRIMCI study. Alzheimer Dis Assoc Disord. 2008 Jan-
Mar;22(1):21-9. doi: 10.1097/WAD.0b013e3181611024. PubMed PMID: 18317243.

15. López-Pousa S, Bermejo-Pareja F, Frank A, Hernández F, León T, Rejas-Gutiérrez J; ECO.
[The effect of donepezil in comparison with conventional treatment on cognitive functio-
ning and the performance of the patient in a prospective cohort of patients with Alzheimer's
disease treated in routine clinical practice in Spain]. Rev Neurol. 2010 Nov 16;51(10):577-
88. Spanish. PubMed PMID: 21069636.

16. Coll-de-Tuero G, López-Pousa S, Vilalta-Franch J. When should specific pharmacological
treatment be stopped in Alzheimer's? Aten Primaria. 2011 Nov;43(11):565-7. doi:
10.1016/j.aprim.2011.09.001. Epub 2011 Oct 5. Spanish. PubMed PMID: 21981903.

17. López-Pousa S, Calvó-Perxas L, Lejarreta S, Cullell M, Meléndez R, Hernández E, et al;
Registry of Dementias of Girona Study Group (ReDeGi Study Group). Use of antide-
mentia drugs in frontotemporal lobar degeneration. Am J Alzheimers Dis Other Demen.
2012 Jun;27(4):260-6. doi: 10.1177/1533317512447887. Epub 2012 May 17. PubMed
PMID: 22605780.

18. López-Pousa S, Turró-Garriga O, Calvó-Perxas L, Carmona O, Gich J, Alsina E, et al.
Consumption of pharmaceuticals in primary non-Alzheimer's degenerative dementias: a
cross-sectional study by the Registry of Dementias of Girona (ReDeGi). Drugs Aging.
2012 Sep;29(9):733-40. PubMed PMID: 23018609.

19. Calvó-Perxas L, López-Pousa S, Turró-Garriga O, de Eugenio R, Linares M, Fernández
M, et al; Behalf Of The Registry Of Dementias Of Girona Study Group Redegi Study
Group. Pain treatment and its cost in old people with dementia: a descriptive analysis
from the Registry of Dementias of Girona (ReDeGi). Int J Neurosci. 2013 May;123(5):339-
46. doi: 10.3109/00207454.2012.761216. Epub 2013 Feb 4. PubMed PMID: 23270366.
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Estat actual
Tractament específic

Avui en dia no existeix cap tractament curatiu de la MA. Els fàrmacs actualment
autoritzats i comercialitzats per al tractament simptomàtic de la demència són els
inhibidors de l’enzim acetilcolinesterasa (IAChE): el donepezil, la galantamina i la
rivastigmina, així com un antagonista no competitiu dels receptors d’N-metil-D-
aspartat (NMDA): la memantina2.

Inhibidors de l’acetilcolinesterasa (IAChE)

El seu mecanisme d’acció es basa en millorar la neurotransmissió colinèrgica aug-
mentant la disponibilitat d’acetilcolina en la sinapsi (inhibint la degradació de l’ace-
tilcolina). La tacrina va ser el primer IAChE de què es va disposar, encara que degut
al seu perfil d’hepatotoxicitat ja no s’utilitza.

Els IAChE han estat recomanats per al tractament dels pacients diagnosticats de
MA de lleu a moderada, també s’ha demostrat la seva utilitat en el tractament de la

Taula 3. Articles publicats per la UVaMiD, relacionats amb el tractament farmacològic de les
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demència vascular de lleu a moderada, en la demència associada a la malaltia de
Parkinson i en la demència amb cossos de Lewy. Cal assenyalar que actualment
aquests fàrmacs tan sols estan autoritzats per a les indicacions de MA i demència
associada a la malaltia de Parkinson (només rivastigmina). 

En els assajos clínics realitzats amb persones amb MA, els pacients tractats amb
IAChE mostraven un menor deteriorament cognitiu, funcional i conductual que
els tractats amb placebo, amb uns perfils de seguretat i eficàcia similars3 per als tres
IAChE. 

La rivastigmina i la tacrina son els únics IAChE que inhibeixen de manera signifi-
cativa els inhibidors de la butirilcolinesterasa (a nivell perifèric). Això provoca una
major incidència d’efectes colinèrgics, per la qual cosa l’índex d’abandonament del
tractament és elevat.

A continuació s’especifica la posologia dels diferents IAChE:

• La rivastigmina s’administra per via oral a dosis d’entre 6 i 12 mg/dia repartits en
dues preses, i el tractament s’inicia amb 1,5 mg/12 h i s’augmenta 1,5 mg/12 h
cada 4 setmanes. Hi ha una presentació en pegat, amb millor tolerabilitat i amb
una incidència de nàusees i vòmits similar a la del placebo. La dosi recomanada
per via transdèrmica és de 4,6-9,5 mg/dia, i es comença amb 4,6 mg durant 4
setmanes i s’augmenta a 9,5 mg posteriorment.

• El donepezil es va autoritzar el 1998. La dosi inicial recomanada és una dosi úni-
ca diària (abans d’anar a dormir) de 5 mg/dia, i s’incrementa fins a 10 mg/dia. Si
apareix insomni és preferible administrar-lo al matí. Existeix una preparació buco-
dispersable.

• La galantamina té un efecte farmacològic dual, com a IAChE i com a modulador
del receptor nicotínic. Es comercialitza en càpsules d’alliberació prolongada que
s’han d'administrar en una dosi única de 8 mg/dia inicialment, i el mes següent
s’augmenta a 16 mg/dia i a partir del tercer mes a 24 mg/dia. Existeix una prepa-
ració en solució (4 mg/ml), que s’administra a la mateixa dosi, però dividida en
dues preses.

Els efectes adversos més freqüents i les contraindicacions dels IAChE són a nivell
digestiu (vòmits, nàusees, etc.), afectació del sistema nerviós central (insomni, ansie-
tat, etc.), trastorn del ritme cardíac i trastorn de l’alimentació.
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Memantina

La memantina és un antagonista no competitiu amb afinitat moderada per al recep-
tor d’NMDA4. S’uneix de forma irreversible a aquests receptors, bloqueja l’entrada
excessiva de calci i disminueix les altes concentracions de glutamat, considerades
neurotòxiques. Està autoritzada per a la MA de moderada a greu. Més del 80 %
s’excreta de forma inalterada a través de l’orina, per la qual cosa podria interaccionar
amb altres fàrmacs que s’excreten per via renal. La dosi inicial és de 5 mg/dia, amb
augments setmanals de 5 mg fins arribar als 20 mg, en una única dosi diària. Existeix
la presentació en comprimits i en solució. No s’ha d’administrar juntament amb
altres antagonistes de l’NMDA (com el dextrometorfan) ni amb protectors gàstrics
(cimetidina, ranitidina).

Teràpies combinades

Atès que els seus mecanismes d’acció són diferents, en el cas dels pacients en què
estiguin indicats ambdós medicaments és possible plantejar un tractament combi-
nat amb IAChE i memantina. Hi ha estudis disponibles que sostenen l'eficàcia de
la teràpia combinada5,6.

Tractament farmacològic dels trastorns no cognitius

Abans d’iniciar un tractament farmacològic haurem d’actuar sobre els factors modi-
ficables (biològics, psicològics, socials i ambientals7) i disminuir l’impacte que aquests
puguin provocar. Sempre s’haurà de donar prioritat al tractament no farmacològic.
Entre els fàrmacs més utilitzats destaquen els antipsicòtics (neurolèptics), els anti-
depressius, els antiepilèptics, els ansiolítics i, fins i tot, els IAChE. A continuació es
mostren els principals grups farmacològics, amb els diferents fàrmacs i els seus efec-
tes secundaris més freqüents1,7.

Fàrmacs antipsicòtics/neurolèptics

Aquests fàrmacs constitueixen el recurs terapèutic més emprat8. Cal recordar que
els neurolèptics clàssics són els que més efectes secundaris tenen, com l’haloperidol.
Aquests fàrmacs poden provocar efectes a nivell del sistema nerviós central, cardio-
vasculars, extrapiramidals, endocrinològics i anticolinèrgics9. Entre els neurolèptics
atípics hi ha diferències respecte als efectes secundaris, la potència i la capacitat de
sedació. Tant la clozapina com l’olanzapina són els que més efectes anticolinèrgics i
hipotensió ortostàtica produeixen. A nivell d’efectes extrapiramidals la risperidona
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és la que més en produeix, però també és la que ha demostrat major potència. La
quetiapina, per altra banda, té un millor perfil respecte als efectes extrapiramidals,
però té menor potència i major efecte sedant.

Fàrmacs antidepressius

Els símptomes depressius poden considerar-se una reacció adaptativa a la malaltia,
però hi ha un mecanisme patològic directe relacionat amb l’afectació de la neuro-
transmissió serotoninèrgica, noradrenèrgica i dopaminèrgica. Entre els diferents
fàrmacs antidepressius destaca el perfil sedant i inductor del son de la mirtazapina,
que pot ser útil en casos d’insomni o ansietat. També produeix augment de la gana i
del pes. Segons la nostra experiència, obtenim molt bons resultats amb la trazodo-
na10. La trazodona és útil en pacients amb ansietat i trastorns del son.

Fàrmacs antiepilèptics

Entre els fàrmacs antiepilèptics més utilitzats per al tractament dels SPCD hi ha la
gabapentina, la pregabalina, la carbamazepina i el valproat. La majoria s’utilitzen
per al control de la impulsivitat, l’agitació i l’agressivitat. Caldrà tenir en compte les
possibles interaccions i mecanismes d’acció de cadascun d’ells.

Fàrmacs ansiolítics

Les benzodiazepines són fàrmacs amb poder ansiolític, però es recomana utilitzar-
les de forma puntual en símptomes aguts (com agitació o ansietat). També es reco-
mana el clonazepam per al tractament del trastorn del son REM. L’ús prolongat d’a-
quests fàrmacs pot crear tolerància, dependència i efectes no desitjats com sedació,
confusió i augment de les caigudes.

Fàrmacs inhibidors de l’acetilcolinesterasa

Els IAChE poden prevenir o millorar els símptomes no cognitius associats a la
demència, o permetre que les dosis d’altres fàrmacs modificadors de la conducta
siguin menors11-13.

Cada símptoma concret dependrà de molts factors, per això no és possible realitzar
un algoritme terapèutic únic. En les diverses revisions de la bibliografia sobre el
tractament dels SPCD es conclou que no existeix cap teràpia farmacològica especí-
fica que sigui efectiva. Els fàrmacs antipsicòtics atípics han demostrat ser més efec-
tius, però no existeix cap fàrmac infal·lible14. 
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Són limitades les proves que permetin aconsellar l’ús d’aquests fàrmacs en pacients
amb demència que viuen en centres de llarga estada15.

L’elecció del fàrmac hauria de realitzar-se de manera individualitzada per a cada
pacient, ajustant la dosi de forma adequada segons l’edat, el pes i els tractaments
concomitants. Caldria descartar altres processos intercurrents, tenir en compte tots
els factors (comorbiditat, interaccions, predomini de símptomes, etc.), i sempre un
cop s’hagi provat prèviament el tractament no farmacològic adequat per a cada situa-
ció. La taula 4 és una adaptació de J. Olazarán-Rodríguez7, on es mostren els SCPD
més freqüents i les diverses opcions/orientacions terapèutiques.

Taula 4. Principals símptomes psicològics i conductuals, amb les opcions terapèutiques

Alteració del pensament Inhibidors de l’acetilcolinesterasa
Neurolèptics

Il·lusions i al·lucinacions Inhibidors de l’acetilcolinesterasa
Neurolèptics

Agressivitat Inhibidors selectius de la recaptació de la serotonina 
Neurolèptics
Antiepilèptics

Depressió Antidepressius

Ansietat Antidepressius (trazodona, mirtazapina, venlafaxina, etc.)
Benzodiazepines
Antiepilèptics (gabapentina, pregabalina)
Neurolèptics

Eufòria Neurolèptics
Antiepilèptics

Desinhibició (libido) Antidepressius (citalopram, paroxetina)
Neurolèptics

Irritabilitat Antidepressius

Alteració del son Antidepressius (mirtazapina, trazodona)
Benzodiazepines (lorazepam, lormetazepam, clonazepam)
Clometiazol
Neurolèptics (quetiapina)

Augment de la gana Antidepressiu (fluoxetina)

Disminució de la gana Antidepressiu (mirtazapina)
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Consideracions especials en el tractament farmacològic 
de la demència

A continuació s’explica com dur a terme el tractament farmacològic en pacients d’e-
dat avançada. En general, la seva administració afecta poc les patologies cròniques i
es tracta de fàrmacs força segurs, si bé hi ha excepcions. Encara que tenen un marge
de seguretat òptim, els fàrmacs IAChE estan contraindicats en pacients amb úlcera
gastroduodenal activa, amb patologia respiratòria com l’asma o en el cas de la malal-
tia pulmonar obstructiva crònica mal controlada, les arítmies i altres trastorns de la
conducció cardíaca16.

Pel que fa a l’ús de la memantina (sola o combinada amb IAChE) és força segura,
però es recomana ajustar la dosi a 10 mg/dia17 en pacients amb insuficiència renal
moderada (aclariment de creatinina <30 ml/min).

En la pràctica habitual, els pacients amb MA i edat avançada poden presentar com-
plicacions mèdiques desencadenades pel tractament amb IAChE i antagonistes de
l’NMDA. L’acció colinèrgica i l’estimulació del sistema parasimpàtic poden incre-
mentar el risc (o empitjorar) dels trastorns de la conducció cardíaca. Encara que
són efectes poc freqüents és important identificar la seva presència i risc de desen-
volupament abans d’iniciar el tractament específic. Respecte a la patologia cardíaca
s’ha objectivat el mateix risc d'episodis cardiovasculars entre els diversos IAChE,
però no amb la memantina18.

Respecte als símptomes no cognitius, els fàrmacs més utilitzats en el tractament
dels símptomes psicòtics, estats d’agitació i agressivitat són els neurolèptics. El seu
ús requereix especial atenció en pacients geriàtrics i cal utilitzar la mínima dosi efi-
caç19. Els antipsicòtics atípics es poden relacionar amb una major morbiditat cere-
brovascular i un augment de la mortalitat associat a episodis cardíacs i pneumò-
nia20. També s’han associat a un major deteriorament cognitiu comparat amb el
placebo21. Entre els trastorns afectius, els fàrmacs antidepressius tricíclics, tetrací-
clics i la trazodona tenen risc d’afavorir les caigudes pels seus efectes sobre els recep-
tors histamínics i els adrenoreceptors α. Causen sedació, hipersomnia diürna, can-
vis en el son, hipotensió ortostàtica i tenen efectes aritmogènics. Els inhibidors
selectius de la recaptació de serotonina (ISRS) també estan associats a un augment
de les caigudes, i en alguns estudis s’han associat a una disminució de la mineralit-
zació de l’os i, per tant, a un augment en la incidència de la fractura de fèmur22. 
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Tractaments futurs

En els darrers anys la millor caracterització de la fisiopatologia de la MA ha sugge-
rit nous objectius terapèutics.

Tractaments antiamiloides

Disminució en la producció de beta amiloide (Aβ)

1. Estimulació d’α-secretasa. L’α-secretasa talla en la posició 16 de l'Aβ i evita la pro-
ducció del fragment Aβ amiloide 40-42. Es pot estimular l’α-secretasa mitjançant
estatines, hormones (estrògens, testosterona) i neurotransmissors (glutamat, seroto-
nina). Alguns estudis observacionals han demostrat un risc reduït de MA en pacients
tractats amb estatines. En un estudi amb pacients amb MA i nivells de colesterol
normals, l’atorvastatina va proporcionar un benefici clínic cognitiu, però segons un
estudi en fase III23 no es van observar diferències significatives. Hi ha un assaig en
marxa per valorar l’eficàcia i seguretat de la simvastatina en la MA lleu i moderada.

2. Inhibició de β-secretasa. La rosiglitazona augmenta la sensibilitat perifèrica a la
insulina a través dels seus efectes sobre el receptor activat proliferador de peroxiso-
ma gamma (PPAR-γ). Un assaig clínic en fase II amb 511 pacients amb MA de
lleu a moderada va mostrar un benefici en la cognició en pacients sense APOE4 en
comparació amb el placebo. Posteriorment es va fer un assaig en fase III24 centrat
en pacients amb APOE4 negativa, però no es va poder demostrar la seva eficàcia en
la cognició i l’estat global. La pioglitazona és un altre agonista PPRA-γ, que també
es va provar en un assaig en fase II amb pacients25 amb MA i que no va mostrar cap
efecte clínic significatiu.

3. Inhibició/modulació d’γ-secretasa. El tarenfurbil (Flurizan®) es va posar a prova en
un assaig en fase II dut a terme amb 210 pacients, i es va observar el seu efecte
en mesures d’activitats de la vida diària i la funció global en pacients amb MA lleu,
però segons un assaig en fase III26 no s’observaven diferències en la cognició ni en
els dominis funcionals. El semagacestat s’ha estudiat en un assaig en fase III amb
2.600 pacients, però l’assaig s’ha aturat per manca d’eficàcia en els objectius  primaris.

Reducció de l’agregació de beta amiloide (Aβ)

El tramiprosato (Alzhemed®) és un agent antifibrilització que en un assaig en fase
II amb pacients amb MA de lleu moderada no va revelar cap efecte sobre les mesu-
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res cognitives primàries, però si una reducció dels nivells d’Aβ42 en el líquid cefalo-
raquidi. Els resultats d’una extensió oberta d’aquest estudi van demostrar un alenti-
ment del deteriorament cognitiu. Malgrat tot, en dos assajos en fase III amb 1.052
pacients amb MA de 18 mesos de durada no es van observar diferències en les mesu-
res primàries d’eficàcia27.

Aclariment d’Aβ

Una altra aproximació terapèutica es deriva de l’ús del sistema immunològic per
promoure l’eliminació d’Aβ42. El bapineuzumab és un anticòs monoclonal que en
un estudi en fase II de 18 mesos de durada no va mostrar beneficis cognitius28, però
una anàlisi posterior va suggerir una millora cognitiva, per la qual cosa s’està realit-
zant un assaig en fase III.

El solanezumab és un altre anticòs monoclonal humanitzat que en una fase II va
mostrar una reducció dels nivells d’Aβ42 sense canvis cognitius. Posteriorment, cap
dels assajos en fase III duts a terme amb pacients amb MA va arribar als objectius
primaris d'eficàcia. Actualment s'està realitzant un estudi d'extensió. 

Hi ha un estudi en marxa (estudi AMBAR) que combina el recanvi plasmàtic amb
albúmina i l'administració d'immunoglobulina endovenosa. Consisteix en l'elimina-
ció biomecànica de l’Aβ a través d'un procés de recanvi plasmàtic amb albúmina
humana. Els resultats de l'estudi en fase II van mostrar una estabilització en els
resultats cognitius a les 52 setmanes.

Immunoteràpia activa: es va realitzar un assaig amb pacients amb MA de lleu a mode-
rada amb el pèptid sintètic Ab AN1792 que es va haver d'interrompre perquè un
6 % dels pacients van desenvolupar meningoencefalitis. S'han fabricat vacunes de
segona generació per evitar el problema de la meningoencefalitis, que estan entrant
en desenvolupament clínic.

Tractaments anti-tau

La fosforilació de les proteïnes tau, crítica per a la producció de cabdells neurofi-
bril·lars, és depenent de la cinases intracel·lulars (GSK3b). El liti i l'àcid valproic
redueixen la hiperfosforilació de la proteïna tau per inhibició de la GSK3b en culti-
us cel·lulars, però els estudis amb pacients amb MA no han mostrat millora ni en
cognició ni en activitats de la vida diària. El clorur de metiltionini (Rember®) dissol
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els filaments tau in vitro. Un estudi en fase II amb pacients amb MA va mostrar
millores en escales cognitives després de 50 setmanes.

Neuroinflamació

La via neuroinflamatòria es basa en l'evidència microscòpica d'inflamació en els cer-
vells dels pacients amb MA. Diversos assajos clínics controlats duts a terme amb
diferents agents antiinflamatoris (prednisona, diclofenac, rofecoxib, naproxèn, indo-
metacina) no han demostrat benefici significatiu. També s'estan provant agents
antioxidants (vitamina C, vitamina B i curcumina).

Via de disfunció mitocondrial

Diversos estudis han mostrat que hi ha una disfunció mitocondrial en estadis pre-
coços de la malaltia, que poden donar lloc a apoptosi i sinaptotoxicitat. La latrepir-
dina (Dimebon®) en l'assaig en fase II va mostrar un efecte positiu tant en la cogni-
ció com en les activitats de la vida diària però, malauradament, aquests resultats no
s'han pogut replicar en un extens estudi en fase III.

Altres aproximacions: s'estan estudiant altres vies d'abordatge del tractament de la
MA, com la dieta, d'àcids grassos poliinsaturats omega-3 (DHA), o els tractaments
neurorestauradors com el factor de creixement nerviós i altres neurotrofines. Els
objectius de la investigació futura són trobar noves molècules que permetin modifi-
car el curs de la malaltia.
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Introducció conceptual
En les últimes dècades s'ha produït un notable envelliment de la població, gràcies a
la millora del nivell i la Qualitat de Vida (QdV) de les persones, que ha contribuït
així a un increment de la incidència i prevalença de les demències. Tot això repre-
senta un elevat cost socioeconòmic i té repercussions significatives en l'àmbit  familiar.

S'han fet importants avenços en el tractament farmacològic (TF) de les demències,
que han ampliat el seu ús a diferents nivells: a) a nivell neuroprotector; b) a nivell
simptomàtic; actuant a nivell cognitiu i conductual; c) acció preventiva, i d) acció
sobre els factors patogènics. Tot i això no existeix en l'actualitat cap TF que curi o
freni definitivament el procés degeneratiu, d'aquí la gran importància d'incloure
estratègies no farmacològiques en el tractament de les demències, perquè és des d'a-
questa perspectiva que realment es podrà incidir àmpliament en l'objectiu de millo-
rar la QdV del pacient amb demència i del seu entorn familiar i social.

El millor abordatge per a la demència seria, doncs, la combinació d'ambdós tracta-
ments, per tal d'alentir l'evolució del deteriorament, controlar la morbiditat associa-
da i optimitzar el benestar del pacient i de la seva família.
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Fonaments teòrics

Mecanismes de recuperació del sistema nerviós central (SNC)

Una lesió en el SNC produeix canvis espontanis a diferents nivells: bioquímics
(edema, isquèmia, cicatrització, canvi en el nombre de receptors, recaptació de trans-
missors per neurones inactives…), estructurals (formació de brots axònics, conne-
xions anòmales, desmielinització…) i fisiològics (canvis en la facilitació, la inhibició,
l’oclusió, l’alentiment de la conducció…).

Diferents processos de caràcter neural poden ser la base de la recuperació de fun-
cions. Alguns d'aquests processos serien: reacció glial, reacció axonal, reacció dendrí-
tica, potenciació i modificació de les sinapsis existents.

Paral·lelament es proposen una sèrie de teories amb el propòsit d'explicar la recupe-
ració de funcions que, tot i que han contribuït a l'avanç de l'estudi en aquest sentit,
de vegades són imprecises, massa generals i de difícil comprovació en l'àmbit experi-
mental. Aquestes teories es podrien reunir en tres grups:

• Teories de l'artefacte: aquest grup de teories assumeix que hi ha un dèficit pri-
mari que és permanent i dèficits secundaris o trastorns provocats per l'alteració
temporal d'àrees no involucrades directament amb la lesió, i són precisament
aquests dèficits els que es recuperen.

• Teories de la redundància i funcionament vicari: entenem per redundància l'ab-
sència inesperada dels efectes d'una lesió o la seva ràpida recuperació, a causa de
què part del sistema no lesionat assumirà la funció alterada. El funcionament
vicari proposa que una estructura pot assumir el funcionament d'una altra sense
estar-hi prèviament vinculada.

• Adaptació funcional: s'inclouen les estratègies desenvolupades pel subjecte per a
l'afrontament, la resolució de problemes i les situacions després de la lesió.

Estratègies psicològiques en les demències

L'ús d'estratègies no farmacològiques en el maneig de les demències es justifica a
través dels següents factors: la neuroplasticitat neuronal, la reserva cerebral i cogni-
tiva i l'efecte nociu que té la manca d'estimulació en processos degeneratius.

La rehabilitació neuropsicològica es fonamenta principalment en la neuroplasticitat,
definida com «la resposta del cervell per adaptar-se a les noves situacions per resta-
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blir el seu equilibri alterat»1, o «la propietat que tenen les cèl·lules nervioses de reor-
ganitzar les seves connexions sinàptiques, modificar els mecanismes bioquímics i
fisiològics implicats en la comunicació amb altres cèl·lules com a resposta a la pèr-
dua parcial dels seus axons, a la presència mantinguda de canvis en les seves afe-
rents neuronals o a l'actuació local sobre les mateixes de diversos agents hormo-
nals»2. La neuroplasticitat no només afavoreix l'adaptació de l'individu a una
circumstància lesiva, sinó que ofereix la possibilitat de millorar el rendiment i les
seves competències.

La reserva cerebral es refereix «al teixit del SNC disponible per al canvi adaptatiu, o
a la plasticitat en resposta als esdeveniments normals i anormals ocorreguts durant
tota la vida»3. Per tant, «fa referència a característiques pròpies de l'individu com
ara la mida cerebral, el nombre de neurones o la densitat sinàptica que ajuden a
compensar possibles malalties del SNC»4.

La reserva cognitiva es defineix com «l'habilitat del cervell per tolerar millor els efec-
tes de la patologia associada a la demència»5 o «defineix la capacitat del cervell adult
de minimitzar la manifestació clínica d'un procés neurogeneratiu»6.

S'ha demostrat que la manca d'estimulació i l'empobriment ambiental poden accele-
rar el procés degeneratiu de les funcions mentals superiors, de manera que és pri-
mordial incidir en l'estimulació, amb el propòsit de reduir l'apatia del pacient i evi-
tar entrar en una espiral en la qual si aquesta augmenta, també ho faci la manca
d'estimulació i així successivament, caient inevitablement en l'acceleració del  procés7.

Tractaments no farmacològics de les demències
El tractament no farmacològic (TNF) del pacient amb demència s'entén des de la
concepció d'adaptació a situacions noves que es van produint en el curs de la malal-
tia. Es tracta d'oferir al malalt estratègies que li permetin utilitzar per si sol les capa-
citats que estiguin preservades i assegurar una major integració a l'entorn, per man-
tenir la seva dignitat personal i aconseguir el màxim grau d'independència, aplicant
un conjunt de tècniques específiques per a la recuperació i/o manteniment d'aspec-
tes cognitius, funcionals i motrius generals.

El TNF es defineix com «una intervenció no química, teòricament sustentada, foca-
litzada i replicable, que es duu a terme sobre el pacient i el cuidador i potencialment
capaç d'obtenir un benefici rellevant»8.
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En l'actualitat existeixen una gran varietat de tractaments psicològics que s'apliquen
en el camp de les demències, independentment de si han estat creats o no per aquest
tipus de població, per tal d'estimular, potenciar, entrenar i activar les competències
cognitives del pacient i aconseguir un manteniment o un declivi més lent d'aquestes
capacitats i, per tant, del seu rendiment a nivell funcional i del seu estat anímic (tau-
la 1).
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Taula 1. Tractaments no farmacològics

Psicoteràpia

Modificació de conducta

Resocialització

Remotivació

Neurobics/jooging cerebral

Taller de memòria

Rehabilitació cognitiva

Rehabilitació neuropsicològica

Psicoestimulació

Logopèdia

Orientació a la realitat

Reminiscència

Rehabilitació funcional Activitats ocupacionals

Àrea funcional Adaptació de l’entorn Ludoteràpia

Programa de manteniment funcional Taller de relaxació

Exercici físic

Àrea física Psicomotricitat

Taller de relaxació

Àrea emocional/conductual Teràpies creatives

Àrea cognitiva

Musicoteràpia

Estimulació nerviosa
elèctrica transcutània

Artteràpia

Estimulació multisensorial
(Snoezelen)

La American Psychiatric Association9 proposa la divisió dels tractaments psicotera-
pèutics de les demències en quatre grups, atenent l'esfera que aborden: Comportament,
Emoció, Cognició i Estimulació.

A continuació es parla de la rehabilitació cognitiva (RC), un dels principals progra-
mes de TNF que s'ha d'aplicar ja des de fases preclíniques, i dels programes d'inter-
venció per al cuidador principal (CP).
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Rehabilitació cognitiva

El terme RC es pot aplicar a qualsevol estratègia d'intervenció o tècnica que tingui
com objectiu permetre als pacients i als familiars que viuen amb ells manejar, supor-
tar o reduir els dèficits cognitius que es produeixen després d'una lesió cerebral.

Existeixen diferents definicions, així, per exemple, Barbara Wilson defineix la RC
com «un procés a través del qual la gent amb dany cerebral treballa al costat de pro-
fessionals del servei de salut per remeiar o alleujar els dèficits cognitius que sorgei-
xen després d'una afecció neurològica10,11». La defineix com el conjunt de procedi-
ments i tècniques que tenen per objectiu aconseguir els màxims rendiments
intel·lectuals, la millor adaptació familiar, laboral i social en aquells subjectes que
van patir una lesió cerebral: dany cerebral traumàtic, ictus, demències i altres malal-
ties neurològiques11.

Actualment existeixen quatre formes principals de rehabilitació cognitiva:

• Reentrenament cognitiu: utilització d'instruccions i exercicis dirigits a ensenyar
al pacient com manejar problemes cognitius i remeiar el dèficit subjacent.

• Enfocaments teòrics de la neuropsicologia cognitiva: a través del model cognitiu
s'identifiquen els dèficits específics en un pacient de forma individual, per a pos-
teriorment tractar-lo.

• Enfocaments neuropsicològics i conductuals combinats i influïts per la teoria i la
clínica pràctica: agafen elements de la neuropsicologia, de la psicologia cognitiva i
de la psicologia conductual per reduir els problemes diaris de les persones amb
dany cerebral traumàtic. És possible la generalització.

• Enfocaments holístics: se centren en augmentar la presa de consciència, acceptar
i comprendre la intervenció cognitiva, afavorir el desenvolupament d'estratègies
compensatòries i donar consell de tipus vocacional/professional.

Existeixen diferents mecanismes i modalitats per dur a terme la RC. Aquests meca-
nismes es relacionen i poden coexistir: restauració, compensació, substitució, activa-
ció-estimulació i integració.

Noves tecnologies i rehabilitació cognitiva

La tecnologia informàtica constitueix un suport important en l'exploració i rehabili-
tació de les funcions mentals superiors i a finals de la dècada de 1970 i principis de
la de 1980 s'inclou com eina de treball en el camp clínic.
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És fonamental introduir les tècniques que ens proporciona la informàtica en la reha-
bilitació, per tal d'afavorir l'aprenentatge d'habilitats per a la vida diària i potenciar
les capacitats cognitives del pacient. A nivell neuropsicològic, l'ús dels ordinadors
permet al pacient la repetició i reforç d'exercicis a casa; generalment el subjecte rep
un feedback immediat i un increment d'hores de teràpia si el programa utilitzat és
l'adequat. D'altra banda facilita la realització de tasques gràcies a la seva automatit-
zació, al registre de respostes i execució del subjecte, i a la ràpida correcció i anàlisi
dels resultats. D'aquesta manera, es facilita el procés d'adaptabilitat, dinamisme i
flexibilitat que requereix qualsevol programa de rehabilitació en general i concreta-
ment en les demències. En contrapartida, com a inconvenients trobem que es difi-
culta el procés d'individualització de la rehabilitació, el material utilitzat en els exer-
cicis generalment serà més estàndard i el ràpid avenç de la informàtica ens obliga a
actualitzar el sistema i els ordinadors, amb el cost econòmic que això comporta i,
finalment, suposa una dependència de l'especialista en informàtica per a la progra-
mació.

Alguns dels programes informàtics que actualment s'utilitzen en el camp de la RC i
que s'apliquen o poden aplicar-se en les demències són: GEXPERT, Gradior,
Smartbrain, NEURONUP, PREVINERC, FESKIT, CogniFit, etc.

El cuidador principal

En moltes ocasions el CP és també una persona gran, amb problemes de salut i
pocs recursos personals per fer front a la malaltia del seu familiar. És important
establir una bona connexió entre els familiars, principalment el CP i tots els serveis
formals en benefici del pacient i del seu cuidador, que ofereixi a aquest últim una
àmplia gamma d'estratègies que l'ajudin a afrontar la malaltia i impedir o pal·liar l'a-
parició de trastorns psicològics (depressió, ansietat, etc.) o de la síndrome de des-
gast professional (burnout).

La intervenció dirigida al CP englobarà diferents aspectes:

• Informació: és important que tingui informació sobre la clínica i evolució de les
demències i les diferents maneres d'abordar-les. Hem de centrar la informació en
les característiques de cada cas i treballar en cada moment atenent l'etapa evoluti-
va del pacient, assegurant-nos que hi ha una bona acceptació de la malaltia, la
qual cosa serà determinant en el procés d'intervenció.
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• Educació: en aquest apartat inclourem tot el ventall d'estratègies que pugui uti-
litzar el CP per tal d'afrontar de manera adequada el paper de coterapeuta.

• Suport emocional i orientació al CP: el CP ha de comptar amb el suport dels
diferents professionals, però principalment d'altres cuidadors que l'ajudaran a
afrontar la seva nova realitat. S'oferirà informació sobre els diferents serveis que
hi hagi a la zona d'influència del subjecte.

Hi ha diferents estratègies no farmacològiques per realitzar aquest treball amb el CP:

• Associacions de familiars.

• Grups d'ajuda mútua (GAM).

• Intervencions educatives.

• Grups psicoeducatius.

• Intervenció familiar.

• Programes de respir.

• Programes multimodals.

Aportació de la UVaMiD 

Programa d’intervenció no farmacològica individual (PINFI)

Les persones amb demència no formen un grup homogeni. El patró de deteriora-
ment cognitiu en les demències és molt variable, cosa que depèn de diversos fac-
tors (tipus de demència, fase evolutiva, edat, personalitat, nivell sociocultural,
etc.) i que té una relació relativa amb l'alteració cerebral orgànica i la seva simpto-
matologia cognitiva, emocional i conductual. D'altra banda, estan al càrrec d'un
CP amb característiques pròpies. La interacció de les diferents variables entre si
és el que provoca l'heterogeneïtat en les demències, motiu pel qual si perseguim
actuar i incidir de forma eficaç, hem d'elaborar plans d'intervenció individuals,
personalitzats, flexibles, dinàmics i revisables de manera periòdica i freqüent. Per
a això es fa imprescindible realitzar, de forma prèvia a l'elaboració del pla d'inter-
venció, una àmplia avaluació dels diferents àmbits: pacient, CP, família i hàbitat
(taula 2)13.

Un cop completada l'avaluació global, s'elaborarà el pla d'actuació a partir de la infor-
mació recollida i sense oblidar que l'objectiu principal, i per tant per al qual s'ha de
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treballar, és optimitzar la QdV del pacient i del seu CP. És important ser curós a
l'hora d'escollir les diferents teràpies que es volen aplicar i assegurar-se que es poden
dur a terme sense afegir ansietat o frustració al pacient i al seu CP, i que serveixen
per aconseguir l'objectiu marcat. Un aspecte molt important en la selecció de les
intervencions és el nivell de consciència que té el pacient. Una persona amb alt grau
de consciència ens permetrà l'aplicació de diferents estratègies compensatòries acti-
ves i de tècniques d'afrontament de les emocions. Per contra, si hi ha un baix nivell
de consciència, seran necessàries estratègies externes, com les modificacions ambien-
tals, en què el pacient té un paper més passiu. L'elecció del programa o programes
que configuraran el PINFI es farà en funció de l'avaluació integral realitzada i per
l'equilibri donat per la relació de beneficis directes de la seva aplicació i reaccions
secundàries, assegurant que l'elecció s'acosti a l'optimització de la QdV del binomi
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Taula 2. Avaluació global del pacient amb demència

Pacient
Edat
Sexe
Nivell escolarització
Ocupació principal
Hobbies/aficions
Relacions socials
Tipus de demència 
Fase evolutiva de la demència
Perfil neuropsicològic
Altres diagnòstics mèdics
Estat físic
Estat anímic
Introspecció (insight)
Nivell de motivació

Cuidador principal
Parentesc amb el pacient
Edat
Sexe
Escolaritat
Ocupació
Situació laboral actual
Relació premòrbida amb el pacient
Relació actual amb el pacient
Relacions socials
Estat de salut
Estat físic
Estat anímic

Família
Organigrama familiar
Dinàmica familiar

Llar
Tipus de vivenda
Característiques arquitectòniques

Població
Tipus de població: rural/urbana
Activitats socioculturals locals
Recursos sociosanitaris locals
Recursos de la comunitat autònoma
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pacient-CP. Aquest es revisarà periòdicament i en l'avaluació s’inclouran indicadors
que puguin valorar la seva eficàcia.

Cada programa té definits els seus criteris d'inclusió i exclusió. La taula 3 recull els
criteris d'inclusió del programa de RC.
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Taula 3. Criteris d’inclusió al programa d’estimulació cognitiva

Demència lleu
No presentar dèficits sensorials importants
No presentar alteracions emocionals/conductuals significatives
Tenir cuidador principal (coterapeuta)
Tenir consciència de malaltia
Nivell de motivació adequat
Acceptació del programa per part del malalt i del seu cuidador principal

Vegem quins són els objectius de qualsevol pla d'intervenció global de demències:

• Objectiu principal:

– Optimitzar la qualitat de vida del pacient i de la seva família.

• Objectius secundaris:

– Mantenir i/o millorar el rendiment cognitiu.

– Preservar i/o millorar el rendiment a nivell funcional.

– Millorar l'estat de salut física i emocional.

– Prevenir i millorar els trastorns del comportament.

– Afavorir les relacions socials i la connexió amb l'entorn sociofamiliar.

– Augmentar el grau d'independència/autonomia.

– Incrementar el nivell d'autoestima/identitat.

– Ajudar al pacient i a la seva família a acceptar i assumir la malaltia.

Paquet de programes que es duen a terme actualment a la UVaMiD

• Pacient:

– Rehabilitació cognitiva de grup.

– Taller de memòria.

– Rehabilitació cognitiva individualitzada.
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– Rehabilitació neuropsicològica individualitzada.

– Programes d'activació funcional individualitzats.

– Programes d'intervenció conductual.

• Cuidador/família:

– Orientació familiar individualitzada.

– Grups psicoeducatius.

• Terapeuta del TNF:

– L'avaluació del pacient serà duta a terme per l'equip multidisciplinari.

– L'avaluació neuropsicològica serà realitzada per personal especialitzat.

– El PINFI el dissenyarà un professional especialitzat i serà ell qui s'encarregui
de la seva supervisió i revisió periòdica, de manera que haurà de treballar de
manera estreta amb l'equip avaluador i amb els terapeutes que realitzen els
diferents programes.

Programa de recuperació cognitiva en pacients amb demència senil
de tipus Alzheimer (DSTA)

L'aplicació de les estratègies no farmacològiques i en concret de la RC de les demèn-
cies va començar l'any 1996 a partir d'un projecte d'investigació pertanyent al pro-
grama de La Marató de TV3 (Núm. identificació 1027-1097).

L'objectiu principal del treball va ser comprovar que els pacients que seguien un
programa de RC experimentaven una menor pèrdua del rendiment cognitiu com-
parat amb un grup control; així com una menor pèrdua del nivell funcional, de la
QdV i de la càrrega que experimenta el CP11.

Es va realitzar un estudi d'intervenció prospectiu, controlat, concurrent i d'assigna-
ció aleatòria; cec simple.

L'estudi es va dur a terme amb pacients de la UVaMiD de l'Hospital de Santa Caterina
de Girona, diagnosticats de DSTA, en fases I-II segons criteris CAMDEX (The
Cambridge Mental Disorders of the Elderly Examination)12,13.

Programa d'intervenció

Els 16 subjectes del grup experimental es van dividir en quatre grups iguals. Cada
grup assistia a una sessió de RC a l'hospital i s’emportaven tasques per realitzar al
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domicili la resta de la setmana. El programa d'estimulació pretenia potenciar totes
les àrees cognitives, ja que es tracta d'un procés que afecta de forma difusa les fun-
cions mentals superiors del subjecte. Tot i que la rehabilitació era de grup, es va
procurar que el programa fos el més individualitzat i flexible possible, atenent les
diferents característiques del subjecte (educació, perfil cognitiu, edat, etc.) i a l'evo-
lució de la seva malaltia.

Els subjectes del grup control no participaven en cap programa d'estimulació cogni-
tiva (EC), entrenament de la memòria o altres intervencions no farmacològiques.

Els resultats van indicar que la RC comporta una menor pèrdua cognitiva avaluada
amb el CAMCOG (The Cambridge Cognitive Examination, examen cognitiu inclòs
en el CAMDEX), en subjectes amb malaltia d'Alzheimer (MA) en fase lleu. Aquesta
menor pèrdua va ser significativa per la puntuació total del CAMCOG, però no es
van observar diferències significatives per àrees. Això pot explicar-se, en part, pel
baix rang de puntuació de la majoria de les subescales del CAMCOG.

Estat actual
Actualment la RC mostra evidències preliminars de la millora en persones amb
demència. Aquestes suggereixen que la RC produeix canvis en el comportament,
millora el benestar i manté la participació en la vida diària. Aquestes intervencions
es complementen amb el TF per optimitzar els beneficis del pacient amb demència.
Queden moltes qüestions per respondre però l'evidència proporciona una valuosa
base per al desenvolupament de la RC en les demències14.

De los Reyes-Aragón15 realitza una revisió dels estudis realitzats entre 1982 i
2008 en què es van incloure diferents tècniques de RC. En l'última dècada dels
anys estudiats s'havien publicat el triple d'articles que en les dues dècades ante-
riors, cosa que confirma l'interès creixent per la RC de pacients amb MA. Molts
dels estudis van utilitzar tècniques de manera combinada, i la combinació més
freqüent era la d'Aprenentatge sense Error i Aprenentatge Espaiat. La principal
utilitat de les tècniques revisades va ser el tractament de les dificultats de memò-
ria. La majoria dels tractaments es van aplicar en fases inicials i diversos estudis
van demostrar el manteniment a llarg termini dels guanys obtinguts en alguns
tractaments.
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En el treball de revisió de Dröes16 es descriuen les conseqüències dels problemes de
memòria en la vida diària, es resumeixen els resultats de la investigació sobre com
les persones amb demència afronten la seva malaltia i es discuteixen els TNF més
utilitzats en les demències: RC, entrenament cognitiu (que inclou 6 estudis de RC
amb suport informàtic), EC en grup, tallers de memòria per a persones amb demèn-
cia en fase inicial, programes de teràpia psicomotora i teràpia de reminiscència. La
conclusió és que l'evidència sobre l'eficàcia d'aquests mètodes és limitada, perquè
sovint els mètodes d'investigació utilitzats són febles i les característiques de les
intervencions difereixen, cosa que implica certa dificultat per obtenir conclusions
sòlides. No obstant això, els resultats són prometedors, sent els programes de RC
individualitzada, els programes d'EC i els programes de moviment o psicomotors
els que millor evidència ofereixen. Els efectes trobats eren moderats i comparables
als que s'obtenen amb els TF.

Olazarán17 fa una revisió sistemàtica i una metanàlisi exhaustiva amb l'objectiu d'a-
valuar les millors dades científiques disponibles dels TNF per a la MA i els tras-
torns relacionats. S'estableixen nivells d'evidència i recomanacions de tractament
segons els criteris del Centre de Medicina Basada en l'Evidència d'Oxford. Es van
seleccionar 1.313 estudis dels quals se’n van triar 179, que al seu torn es van classifi-
car en 26 categories. Es van establir criteris d'inclusió rigorosos i ben definits, que
limitaven els estudis clínics aleatoritzats (ECA) seleccionats a aquells en què es
podia documentar el deteriorament cognitiu d'etiologia degenerativa dels partici-
pants. La major part dels ECA van mostrar resultats positius i per a la majoria dels
dominis es van poder establir recomanacions sòlides (grau A i B).

Les troballes van ser que les intervencions multicomponents basades en suport i for-
mació del cuidador van aconseguir retardar la institucionalització de la persona amb
MA. Per altres competències com la cognició, les AVD, la conducta i l’estat d'ànim,
la magnitud de l'efecte va ser similar a la dels TF. Segons els autors, a causa de l'ab-
sència generalitzada d'efectes secundaris i la seva flexibilitat, els TNF han de ser la
teràpia de primera elecció per modificar les AVD o conductes concretes. Es va obser-
var que l'eficàcia dels TNF en la QdV, el benestar psicològic del cuidador i la QdV
del cuidador, és més gran que la dels TF. La recomanació és per tant que ambdues
intervencions, farmacològiques i no farmacològiques, siguin complementàries.

Olazarán-Rodríguez18, en seva la revisió sobre prevenció, diagnòstic i tractament
dels símptomes psicològics i conductuals de la demència (SPCD) conclou que la
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satisfacció de les necessitats bàsiques, el control dels processos mèdics intercurrents,
la progressiva adaptació de l'entorn, l’ús de fàrmacs per a la demència, la formació
del cuidador i l'assessorament i el suport continus cap al pacient i el cuidador són
les eines més poderoses per evitar els SPCD.

Brodaly i Arasartnam19 realitzen una metanàlisi dels articles publicats sobre els
SPCD i els TNF. Dels 1.665 articles identificats (publicats entre 1985 i 2010), se’n
van seleccionar 23 que complien els criteris de revisió. L'anàlisi d'aquests treballs
mostra que els TNF aplicats als cuidadors poden reduir la gravetat i potència dels
SPCD, almenys de forma equivalent a la farmacoteràpia, així com la seva efectivitat
per reduir les reaccions adverses dels cuidadors.

Fernández-Calvo20 avalua l'eficàcia d'un programa informatitzat d'EC respecte a un
de tradicional. Mostra que l'aplicació del programa informatitzat es més efectiva per
reduir el declivi cognitiu i la simptomatologia depressiva que l'EC tradicional. El
treball sustenta la viabilitat i eficàcia dels programes d'EC, basats en la combinació
de les noves tecnologies i tasques recreatives i lúdiques per a pacients amb MA lleu.

En els últims anys s'ha estudiat l'eficàcia d'altres TNF com les teràpies d'exercici
físic o psicomotores en persones amb MA i altres demències.

Potter21 fa una revisió sistemàtica i una metanàlisi parcial de les intervencions d'ac-
tivitat física en subjectes amb demència. Conclou que hi ha evidència que les inter-
vencions d'activitat física milloren la funció física de la persona amb demència. D'altra
banda, l'evidència de l'efecte sobre la depressió i la QdV és limitada.

El treball d'Astrid M. Hooghiemstra22,23 té com a objectiu justificar la validesa dels
tractaments basats en l'exercici físic en persones amb MA incipient. Conclouen que
les regions cerebrals com la frontal i la parietal responen positivament a l'exercici
físic; suggerint que aquest exercici pot revertir parcialment els mecanismes patolò-
gics de la MA en fase incipient.

La hipòtesi de treball de Buchman et al.24 és que una mesura objectiva d'activitat
física diària pot predir la incidència de MA i deteriorament cognitiu. Conclou que
un nivell més alt d'exercici físic diari està associat a un menor risc de patir la MA.

Fenney i Lee25 estudien l'aplicació del joc de pista de bitlles de la Wii en tres casos
amb demència. Van comprovar que els participants van ser capaços de seguir les
regles i millorar o mantenir el rendiment durant un període de 5 mesos. També es
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va observar una millora de la memòria, cosa que indicaria que la Wii, i altres siste-
mes de joc interactiu físicament, es pot utilitzar com una teràpia recreativa en per-
sones amb demència. En aquesta línia Maylot et al.26 realitzen una revisió de la lite-
ratura per valorar els beneficis dels videojocs en la capacitat cognitiva de les persones
grans i sembla que els majors beneficis el proporcionen els jocs combinats amb l'e-
xercici físic.

Hi ha una evidència clara dels efectes dels TNF en les demències, sent important
combinar-los amb els TF. Però és fonamental continuar amb la investigació d'a-
quests tractaments, amb estudis sistematitzats, estandarditzats i amb l'aplicació de
tractaments ben definits i que siguin replicables per reafirmar de manera més con-
sistent la seva eficàcia.
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Qualitat de vida dels pacients 
Introducció

La malaltia d’ Alzheimer (MA) és un problema de salut pública significatiu, tant
per la seva elevada prevalença com per les greus conseqüències per als malalts i per
l’impacte que té en les famílies. Un objectiu primordial en l’atenció a pacients i fami-
liars és preservar la seva qualitat de vida (QV) atès l’elevat cost personal i familiar
associat a la cronicitat i gravetat de la malaltia. 

El concepte de QV del pacient en les demències i la seva importància daten de la
dècada passada, i actualment és un element integrant dels esforços terapèutics sobre
la MA i les demències. La valoració de la QV en els estudis i avaluacions dels trac-
taments per a pacients amb demència s’ha generalitzat progressivament en les guies
clíniques i des del 2001 s’ha convertit en una recomanació del Group for
Harmonization of Dementia Drug Guidelines and the Alzheimer's Society1. Una
recomanació com a element per a la verificació de l’eficàcia i bondat de les interven-
cions terapèutiques, tant des de la perspectiva del pacient, com des de la dels fami-
liars cuidadors o dels professionals.
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Lawton2 ha estat, sense dubte, l’autor que més influència ha tingut, tant en les concep-
tualitzacions sobre la QV en la demència, com en el desenvolupament d’instruments
de mesura. Segons l’autor, l’avaluació de la QV ha d’incloure factors objectius i subjec-
tius, i per això va identificar quatre dimensions globals que contribueixen a la QV:

• Benestar psicològic (afectes positius i negatius).

• Competència de la conducta (aspectes cognitius i funcionals).

• Medi ambient (cuidadors i situació de vida).

• QV percebuda en conjunt.

La majoria dels instruments de mesura de la QV incorporen alguna o diverses dimen-
sions de les assenyalades per Lawton. Entre les diverses mesures per valorar la QV,
la més utilitzada ha estat la Quality of life in Alzheimer's Disease (QOL-AD)3.
Aquesta escala consta de 13 ítems que reflecteixen la percepció que el pacient té de
diversos aspectes relacionats amb el seu benestar: salut física, energia, estat d’ànim,
condicions de vida, memòria, família, matrimoni, amics, l’individu en la seva totali-
tat, capacitat per fer tasques domèstiques, capacitat per fer coses per diversió, diners,
i la vida en conjunt. El rang de puntuació oscil·la entre 13 i 52; a major puntuació,
major QV percebuda. És una escala que pot aplicar-se a pacients i cuidadors, refe-
rint-se sempre a la QV del pacient. Alguns dels avantatges ressenyats de la QOL-
AD són la seva amplitud, incorpora elements objectius i subjectius, i la seva simpli-
citat que faciliten l’aplicació també a persones amb demència avançada. Per aquest
motiu ha estat l’instrument més utilitzat en les recerques realitzades a la Unitat per
l’avaluació i seguiment de la QV en pacients amb MA. 

En els darrers anys s’han incrementat les recerques sobre els factors relacionats amb
la percepció de la QV del pacient en la MA. En la percepció dels pacients, s’han
constatat els efectes negatius d’una major depressió4, de la presència de trastorns de
conducta5 i d’un major dèficit funcional6. En els cuidadors, la pitjor percepció s’ha
relacionat amb els dèficits funcionals7 i els trastorns de conducta del pacient6, i la
sobrecàrrega i depressió8 dels propis cuidadors.

En relació a si el nivell de deteriorament cognitiu influeix en la percepció de la QV,
els resultats són divergents. Mentre hi ha qui sosté que la puntuació del MMSE
(Mini Mental State Examination) té una relació directa amb la percepció de la QV,
hi ha qui afirma que entre els dos conceptes no hi ha cap relació9.
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Els estudis que comparen la percepció dels pacients i la dels familiars cuidadors en
relació a la QV dels pacients tenen com objectiu identificar aquells factors que influ-
eixen a cadascun d’ells, ja que s’assumeix que la percepció és diferent i de fet la pun-
tuació dels pacients en les escales de QV és sempre major que la dels familiars9.
Aquesta perspectiva diferent ha estat considerada per alguns autors un fet singular i
independent, vàlida tant per a pacients com per a cuidadors10, però altres autors
afirmen que en els pacients amb major gravetat l’anosognòsia pot comportar una
sobrevaloració de la percepció de la seva QV9. 

Els estudis longitudinals, encara escassos, poden ajudar a esclarir aquestes discre-
pàncies i els factors que s’hi associen. Les investigacions amb seguiments superiors a
1 any mostren alguns resultats consistents pel que fa a un primer aspecte general:
les puntuacions dels pacients no canvien substancialment en el seguiment9, mentre
que les puntuacions dels cuidadors disminueixen de manera significativa11.

Tot i que al cap de 2 anys de seguiment no es van observar canvis substancials en la
valoració de la QV, els dèficits funcionals i el deteriorament global dels pacients es
van relacionar amb una pitjor percepció, mentre que el nivell cognitiu es va relacio-
nar amb una millor percepció12. En un altre estudi, la depressió i l’ansietat es van
associar a una disminució de la QV, cosa que no va passar amb el nivell cognitiu13.
En el cas dels cuidadors, la disminució de les puntuacions es va relacionar amb deter-
minades característiques del pacient: pèrdua funcional en les activitats de la vida
diària6, augment dels símptomes neuropsiquiàtrics, menor nivell cognitiu i major
depressió11. 

L’avaluació de la QV pot ser un indicador vàlid i fiable de l’estat del pacient en qual-
sevol fase de la malaltia. Malgrat tot, alguns aspectes necessiten una major clarifica-
ció. És el cas de la discrepància entre la valoració dels pacients i la dels cuidadors,
més intensa com major és la gravetat de la demència, la influència de la depressió i
la disminució de la consciència dels dèficits (anosognòsia) en el pacient. Algunes
investigacions realitzades a la UVaMiD han aprofundit en aquests aspectes. 

Les mesures de QV s’han utilitzat per valorar l’eficàcia de les intervencions terapèu-
tiques en pacients, tant en teràpia d’estimulació cognitiva, estimulació cerebral pro-
funda, com en activitats artístiques. També s’han utilitzat per avaluar l’eficàcia de
tractaments farmacològics com la memantina, el donepezil, el Ginkgo biloba o, en el
tractament de la depressió, la sertralina. 
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Cooper et al.14 van realitzar una revisió sistemàtica de l’eficàcia de les intervencions
no farmacològiques i van observar resultats positius en les intervencions d’estimu-
lació cognitiva per millorar la QV realitzades en residències. De la mateixa mane-
ra, els programes conjunts d’activitats amb els pacients i de millora de les estratè-
gies d’intervenció dels cuidadors van produir beneficis significatius en la QV dels
pacients. 

En tots els estudis, les millores de la QV van tenir un efecte modest però esperan-
çador per aconseguir una major eficàcia en les intervencions.

Aportacions de la UVaMiD

En el primer estudi realitzat a la UVaMiD sobre percepció de la QV per part de
pacients i cuidadors valorada amb la QOL-AD15 es va constatar que els pacients
puntuaven millor la seva QV que els cuidadors. El deteriorament cognitiu no va
influir en la percepció de la QV per part dels pacients ni per part dels cuidadors.
La depressió, l’apatia i els trastorns neuropsiquiàtrics van correlacionar-se de for-
ma negativa amb la QOL-AD, mentre que l’autonomia funcional ho va fer de 
forma positiva, tant en pacients com en cuidadors. En el cas dels cuidadors, la per-
cepció de major sobrecàrrega i d’una pitjor salut mental es va associar a pitjor valo-
ració de la QV dels pacients. Els pacients i cuidadors que puntuaven millor en la
QOL-AD eren els homes casats i que vivien amb la parella en el propi domicili.
Quan els cuidadors eren l’espòs o l’esposa, tant els pacients (35,5 enfront de 33,5;
p <0,01) com els cuidadors (32,9 enfront de 30,5; p <0,001) puntuaven millor en
la QOL-AD que quan els cuidadors eren els fills.

Aquests resultats van propiciar un segon estudi sobre les diferències entre els grups
de cuidadors esposos i cuidadors fills en la percepció de la QV del pacient16. També
es va constatar que els cuidadors esposos tenien una millor percepció de la QV del
pacient que els cuidadors fills. De la mateixa manera, els pacients del grup dels cui-
dadors-esposos tenien una millor percepció de la QV que els pacients del grup dels
cuidadors-fills. La millor percepció dels cònjuges cuidadors s’associava a una major
escolarització del cuidador i a una major autonomia funcional del pacient. La pitjor
percepció dels fills/es cuidadors/es es va associar a una major càrrega del cuidador i
a una major depressió del pacient. La percepció de les filles s’associava a una pitjor
salut mental i a una major càrrega. En tots dos grups, la depressió del pacient influ-
ïa negativament en la seva percepció de la QV. Les pacients esposes tenien una pit-
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jor percepció que els pacients marits. En el cas dels pacients del grup fills/es la
pitjor percepció de QV s’associava a l’apatia i als sentiments de culpa del cuidador
(taula 1).
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Taula 1. Percepció de la qualitat de vida del pacient i la càrrega del cuidador

Cuidadors n

Cuidadors 

Mitjana DE

Pacients

Mitjana DE

Diferències

T p d

Esposes 65 33,2 4,2 36,6 3,2 –5,20 <0,001 0,90

Marits 47 32,8 4,6 34,4 4,8 –2,35 0,019 0,32

Fills 38 31,0 5,6 33,7 4,8 –2,71 0,007 0,51

Filles 101 30,7 5,1 34,0 4,6 –5,17 <0,001 0,67

χ2 (p), d 12,0 (0,007); 0,52 14,1 (0,003); 0,70

n

Càrrega (ZBI)

Mitjana DE

Salut mental (SF-12)

Mitjana DE

Marits 47 35,0 8,6 50,3 8,5

Esposes 65 39,8 11,1 47,4 8,8

Filles 101 41,2 12,6 44,8 12,7

Fills 38 43,8 14,1 42,7 10,7

χ2 (p), d 11,1 (0,011); 0,74 12,5 (0,006); 0,77

Cuidadors n

Càrrega (ZBI)

rs p

Salut mental (SF-12)

rs p

Fills 38 –0,39 0,014 0,16 0,338

Marits 47 –0,54 <0,001 0,23 0,106

Esposes 65 –0,55 <0,001 0,23 0,064

Filles 101 –0,59 <0,001 0,42 <0,001

A. QOL-AD

B. Cuidadors

C. Correlacions amb la percepció dels cuidadors de la QOL-AD

DE, desviació estàndard; QOL-AD, qualitat de vida del pacient en la malaltia d’Alzheimer; SF-12, Short
Form of Health Survey; ZBI, Zarit Burden Interview. 
d, mida de l’efecte Cohen; rs, correlació d’Spearman; T, Wilcoxon; χ2, Kruskal-Wallis.
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En els estudis sobre la relació entre anosognosia i QV17-18, es va constatar que la
major anosognòsia estava associada a una millor percepció de la QV per part del
pacient, de forma més accentuada en els estadis més avançats de la malaltia, i era el
factor associat a major discrepància en la percepció de la QV entre pacients i cuida-
dors. Aquestes discrepàncies van augmentar amb la major gravetat de la demència.
En canvi, pacients i cuidadors coincidien en què la depressió del pacient influïa
negativament en la seva QV, però de manera més intensa en el pacient (taula 2). La
presència d’anosognòsia limita la validesa de la percepció de QV del pacient, ja que
aquesta pot estar sobrevalorada.

Posteriorment, es van analitzar les discrepàncies entre pacients i cuidadors en la
valoració de la QV en un estudi longitudinal19. Els resultats van confirmar que en
el cas dels pacients amb major anosognosia, la valoració de la QV era millor, mentre
que en el cas dels cuidadors, la valoració era pitjor, amb major agitació, apatia i dèfi-
cits funcionals dels pacients.

L’anàlisi longitudinal d’una cohort de pacients (n = 132) duta a terme durant 3 anys
va confirmar alguns dels aspectes assenyalats en els estudis transversals: els factors
associats a una percepció més positiva dels pacients van ser el gènere (homes) i l’a-
nosognòsia, i els factors associats a una percepció més negativa van ser la depressió,
els símptomes de l’estat d’ànim de l’Inventari Neuropsiquiàtric (Neuropsychiatric
Inventory, NPI) (ansietat, depressió i apatia) i els dèficits funcionals. Es van analit-
zar les trajectòries dels pacients en tres grups: els que augmentaven en ≥3 punts, els
que disminuïen en ≥3 punts i els que no presentaven canvis (±3 punts) en la QOL-
AD, i es va observar que la depressió influïa negativament en tots els grups. En el
grup que va incrementar les seves puntuacions, els factors relacionats amb aquest
increment van ser el major nivell cognitiu i la convivència amb la parella.

Les investigacions realitzades suggereixen la necessitat de posar l’accent en el tracta-
ment de la depressió per millorar la QV del pacient i en una major cautela en la
valoració de la QV del pacient en presència d’anosognòsia. Així mateix, les diferèn-
cies observades entre cuidadors esposos i cuidadors fills suggereixen la necessitat
d’intervencions terapèutiques diferenciades, ja que la situació personal, laboral i
familiar són diferents.

En el cas dels pacients amb demència greu institucionalitzats, cal destacar dues
aportacions rellevants: en primer lloc la validació de la versió espanyola de l’escala
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Pacients (tots els casos)

r2 = 0,486
β p r CC

Cuidadors (tots els casos)

r2 = 0,510

Depressió (GDS-d) –0,52 <0,001 –0,63 33,1 –0,20 0,001 –0,13 2,8

Anosognòsia (AQ-D) 0,40 <0,001 0,24 10,0 –0,30 0,001 –0,57 17,6

Funció (DAD) 0,23 0,008 0,12 2,9 0,37 <0,001 0,62 23,3

Conducta (NPI) –0,17 0,021 –0,04 0,7 –0,17 0,018 –0,52 9,1

Cognició (MMSE) 0,14 0,026 0,13 1,9 –0,12 0,048 0,14 –1,8

F (df ), p 29,6 (5,158), <0,001 32,6 (5,158), <0,001

B. QOL-AD. Regressió lineal múltiple (N = 164)

25 ANYS DE LA UVaMiD CÀRREGA DEL CUIDADOR I QUALITAT DE VIDA DELS PACIENTS AMB ALZHEIMER

109

Taula 2. Percepcions de pacients i cuidadors en presència o absència d’anosognòsia

GDS 4

n Mitjana (DE)

GDS 5

n Mitjana (DE)

GDS 6 

n Mitjana (DE)

Diferències 

Test (df ) p

Pacients
1. No anosognòsia
2. Anosognòsia
Dif. 1/2 (z, p; d)

49 35,0 (4,6) 
22 37,0 (4,4)
1,5, 0,118

15 31,8 (5,0)
37 35,7 (3,6)
2,4, 0,014; 0,89

5 29,8 (4,8)
36 35,3 (5,1)
2,1, 0,028; 1,1

7,9* (2) 0,019 
1,5* (2) 0,466 

Cuidadors 
1. No anosognòsia
2. Anosognòsia
Dif. 1/2 (t, p; d)

49 31,3 (5,4)
22 26,4 (4,9)
3,5, 0,001; 0,95

15 27,8 (3,7)
37 24,9 (3,9)
2,3, 0,022; 0,76

5 26,2 (4,6)
36 23,1 (4,9) c
1,2, 0,203

4,3** (2,66) 0,016
3,7** (2,92) 0,028

Dif. 
Pacients-cuidadors
1. (z, p; d)
2. (z, p; d)

4,3, <0,001; 0,73
3,9, <0,001; 2,27

2,5, 0,010; 0,90
5,3, <0,001; 2,87

2,0, 0,043; 0,76
5,2, <0,001; 2,43

A. Puntuacions QOL-AD (N = 164)

β p r CC

A. Anàlisi bivariant. GDS, Global Deterioration Scale; Grups: 1. No anosognosia, <32 AQ-D, 2. Anosognosia,
≥32 AQ-D; *χ2, Kruskal-Wallis; **F, ANOVA, Correcció Bonferroni: ª GDS 4-5, bGDS 5-6, c GDS 4-6;
z, Mann-Whitney U; t, t de Student; d, d de Cohen.
B. Regressió lineal múltiple. F, ANOVA; r2, coeficient de determinació; β, coeficient beta estandarditzat; 
r, correlació de Pearson; CC, coeficient de contribució (%), [(β. r) ¥ 100)]. AQ-D, Anosognosia Questionnaire-
Dementia; DAD, Disability Assessment for Dementia; GDS-d, Geriatric Depression Scale; MMSE, Mini-
Mental State Examination; NPI, Neuropsychiatric Inventory; QOL-AD, Quality of Life-Alzheimer’s 
disease.
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QUALID (Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale)20 i, en segon lloc, l’apli-
cació d’aquesta escala a l’anàlisi dels factors ambientals de temperatura, soroll i il·lumi-
nació en una mostra de pacients institucionalitzats21. L’alta temperatura del dormi-
tori es va associar a una menor QV dels pacients, el nivell elevat de soroll es va associar
a menors signes de conducta en les interaccions socials i el baix nivell d’il·luminació
es va associar a un estat d’ànim més negatiu.

Sobrecàrrega del cuidador

Introducció

La sobrecàrrega del cuidador s’ha definit com una mesura subjectiva de la tensió físi-
ca, psicosocial i econòmica experimentada per les persones que tenen cura de pacients.

El terme càrrega del cuidador fa referència a les conseqüències psicològiques, físi-
ques i econòmiques derivades de l’atenció a pacients amb demència i es determina a
partir de diversos factors, que inclouen aspectes relacionats amb el pacient, amb les
característiques del cuidador i de la seva relació amb el pacient, i amb aspectes de
l’entorn. Es tracta d’un procés variable, condicionat a les situacions generadores
de càrrega psicològica, física i social que el cuidador ha d’afrontar en el transcurs de
la malaltia. El paper del cuidador evoluciona amb el temps, s’inicia amb l’assimilació
del diagnòstic, la supervisió i ajuda en les activitats instrumentals de la vida diària,
la progressiva tolerància davant els trastorns de la conducta i l’atenció en les activi-
tats bàsiques de la vida diària. S’ha definit als cuidadors com les segones víctimes
de la MA i són freqüents els símptomes d’estrès, deguts tant a l’impacte del deterio-
rament dels seus familiars, com a la càrrega física associada a les necessitats de cura i
a la cronicitat de la malaltia. Els cuidadors presenten nivells d’ansietat i depressió
superiors a la població general, tenen un major consum de psicofàrmacs i tenen una
pitjor percepció de la seva pròpia salut.

L’instrument més utilitzat per la seva valoració en la MA és l’Escala de sobrecàrrega
del cuidador (Zarit Burden Interview, ZBI)22. Consta de 22 ítems i cada ítem es
puntua en una escala Likert d’1 (mai) a 5 (sempre). El rang de puntuació global és
de 22 a 110. A major puntuació, major sobrecàrrega.

L’estudi de la sobrecàrrega soportada pels familiars cuidadors de pacients amb MA i
dels factors associats ha estat ampli. Entre els factors clínics dels pacients més direc-
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tament relacionats amb la sobrecàrrega destaquen els símptomes conductuals i psi-
cològics de la demència (SPCD)23 i la discapacitat funcional24. D’altra banda, la
sobrecàrrega també està relacionada amb una pitjor salut mental dels cuidadors,
amb major ansietat i amb major depressió25. Alguns factors sociodemogràfics com
el gènere tenen una certa rellevància, les dones dediquen més temps a la cura i tenen
major sobrecàrrega i ansietat i depressió26. El context de les cures és també un fac-
tor rellevant: la convivència amb el pacient s’associa a una major sobrecàrrega27 i, en
els casos en què el pacient havia estat institucionalitzat, les puntuacions de la càrre-
ga eren més altes en els anys previs, amb una reducció de la sobrecàrrega i la depres-
sió després de l’ingrés28.

Malgrat tot, en alguns aspectes hi ha discrepàncies, per exemple, en les estimacions
de la variació de les puntuacions de la càrrega, de la salut mental, o de les hores
dedicades a la cura al llarg del temps, i també en quant a les relacions familiars res-
pecte a la càrrega.

Alguns estudis longitudinals assenyalen una disminució global de la càrrega29 amb
l’evolució de la malaltia, altres estudis assenyalen estabilitat24 i encara n’hi ha d’al-
tres que indiquen un increment23. Respecte a les trajectòries dels cuidadors en rela-
ció als símptomes depressius i d’ansietat, segons un estudi tenia lloc una disminució
de la simptomatologia, degut a un procés d’adaptació progressiva a la situació30,
mentre que en un altre estudi s’observava que els nivells mitjans de depressió i esgo-
tament emocional empitjoraven amb el temps, sobretot en les esposes i les joves31.
En quant a la relació familiar, hi ha discrepàncies sobre si són les parelles o els fills
adults els que presenten una major càrrega. En alguns estudis, els fills/es són els
cuidadors amb un nivell major de càrrega32 i, al contrari, en altres estudis es consta-
ta que la càrrega és major en els esposos/es cuidadors/es33. 

Aportacions de la UVaMiD

El primer estudi es va centrar en identificar els principals factors predictius de la
càrrega del cuidador, així com de la seva QV34. Les conclusions van ser que els
símptomes conductuals i la discapacitat funcional del pacient estaven associats a
una major sobrecàrrega, així com a una baixa percepció de la QV del cuidador. Els
factors predictius de la QV del cuidador van ser una major edat del cuidador, el
major nombre d’hores d’atenció a les activitats bàsiques de la vida diària (AVD) i
la major sobrecàrrega (taula 3).
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El segon estudi tenia com objectiu determinar l’efecte de la simptomatologia depres-
siva dels pacients en la càrrega del cuidador35. La càrrega del cuidador va augmentar
en el grup de pacients on persistia la simptomatologia depressiva i en aquells en què
va sorgir als 12 mesos. 

Atès que l’escala ZBI recull en els seus 22 ítems múltiples dimensions de la càrrega,
es va realitzar una anàlisi factorial per identificar els principals components de l’es-
cala amb una mostra àmplia (N = 463). Es van identificar 5 factors36. El factor 1,
«Càrrega social», agrupava les preguntes sobre el grau d’afectació de la vida social
del cuidador (ítems 2, 3, 6, 10, 11, 12, 13 i 17) i explicava el 32,9 % de la variància
total, amb un índex de consistència interna (α de Cronbach) de 0,90. El factor 2,
«Estrès psicològic», feia referència al grau d’estrès del cuidador (ítems 15, 16, 18 i
19) i explicava el 9,1 % de la variància, α = 0,73. El factor 3, «Sentiments de culpa»
del cuidador, (ítems 20 i 21) explicava el 6,5 % de la variància, α = 0,90. El factor 4,
«Irritabilitat i pressió emocional» agrupava les preguntes sobre l’afectació emocio-
nal del cuidador (ítems 5, 4 i 9) i explicava el 5,9 % de la variància, α = 0,68. El fac-
tor 5, «Relació de dependència» feia referència a la relació de dependència amb el
pacient (ítems 1, 7, 8 i 14) i explicava el 5,3 % de la variància, α = 0,59.

De la mateixa manera es va analitzar el pes de l’anosognòsia, la falta de consciència
de malaltia (taula 4), respecte de la càrrega del cuidador. La presència d’anosognòsia
en els pacients va incrementar la càrrega amb un índex de contribució del 14,6 % en
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Taula 3. Analisi de regressió múltiple. Càrrega i qualitat de vida (QV) del cuidador. N = 234

Càrrega (ZBI)

r2 = 0,632
β t p

QV(QLQ)

r2 = 0,534
β t p

Funció (RDRS-2) 0,37 5,4 <0,001 0,10 1,2 0,198

Conducta (NPI) 0,27 4,6 <0,001 –0,09 –1,3 0,180

Hores (AVDB) 0,03 0,6 0,540 –0,19 –3,0 0,003

QV(QLQ) –0,22 –3, <0,001 …………………………,

Càrrega (ZBI) …………………………, –0,30 –4,3 <0,001

Edat del cuidador …………………………, –0,30 –5,2 <0,001

AVDB, activitats de la vida diària bàsiques; NPI, Neuropsychiatric Inventory; QLQ, Quality of life
Questionnaire;  RDRS-2, Rapid Disability Rating Scale-2; ZBI, Zarit Burden Interview.
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el model de regressió ajustat (r2 = 0,426). Els factors de la ZBI associats a aquest
increment de la càrrega van ser el factor 1 (càrrega social), el factor 4 (irritabilitat i
pressió emocional) i el factor 5 (relació de dependència)37.

Com a continuació de la investigació realitzada sobre la QV del pacient, atenent al
parentesc familiar (esposos i fills cuidadors), es va aplicar el mateix esquema a 
l’anàlisi de la càrrega. Els resultats van indicar una major càrrega en els cuidadors
fills/es i amb majors sentiments de culpa. Els símptomes psicològics i conductuals
del pacient es correlacionen amb la càrrega en ambdós grups. La convivència amb
el pacient incidia notablement en una major càrrega dels fills/es. Marits, esposes,
filles i fills, en aquest ordre, presentaven una càrrega que anava de menor a major i
una salut mental de major a menor. Les correlacions entre càrrega i salut mental
van ser més elevades en les filles (taula 5). Aquests resultats donen suport a la hipò-
tesi que per als cònjuges la tasca de cuidar formaria part del compromís matrimo-
nial, mentre que per als fills suposaria un canvi important en el seu estil de vida,
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Taula 4. Models de regressió lineal per a cada factor de la ZBI

Càrrega física
i social

r2 = 0,452
Beta p

Estrès

r2 = 0,179
Beta p

Sentiments
de culpa

r2 = 0,054
Beta p

Pressió
emocional

r2 = 0,212
Beta p

Relació de
dependència

r2 = 0,301
Beta p

ERS 0,37 <0,001 ns -- ns -- 0,22 0,014 0,20 0,010

Edat p ns -- ns -- ns -- ns -- 0,17 0,025

Sexe c ns -- ns -- ns -- ns -- 0,15 0,045

Estat civil p 0,17 0,022 ns -- ns -- ns -- ns --

Convivència 0,22 0,004 ns -- –0,25 0,006 ns -- 0,47 <0,001

CAMCOG-R –0,26 0,001 ns -- ns -- –0,24 0,007 ns --

DAD –0,35 <0,001 ns -- ns -- ns -- ns --

NPI ns -- 0,43 <0,001 ns -- 0,33 <0,001 ns --

CC 15,5 % -- -- 4,8 % 6,1 %

Dimensions de la Burden Interview

β, coeficient beta estandarditzat; c, cuidador; CAMCOG- R, Cambridge Cognitive Examination-Revised;
CC, coeficient de contribució;  DAD, Disability Assessment for Dementia; ERS, Experimenter Rating
Scale; NPI, Neuropsychiatric Inventory; ns, no significatiu; p, pacient; r2, coeficient de determinació; ZBI,
Zarit Burden Interview.
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que entraria en conflicte amb la seva vida laboral i familiar32. Un estudi longitudi-
nal per identificar les trajectòries de la càrrega en els cuidadors va matisar aquests
resultats. Dins del grup amb un increment de la càrrega al llarg de 3 anys, els fills
que convivien amb el pacient van ser els qui soportaven major càrrega, i en els espo-
sos d’aquest grup (que convivien amb el pacient) també es va observar un augment
de la càrrega. Els factors associats al grup van ser els símptomes neuropsiquiàtrics i
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Taula 5. Càrrega del cuidador (ZBI) en esposos/es i fills/es cuidadores

Esposos/es
n = 112

Mitjana DE

Fills/es
n = 139

Mitjana DE

Diferències

z p d

ZBI. Total
F1. Càrrega social
F2. Estrès psicològic
F3. Culpabilitat
F4. Pressió
F5. Rel. dependència

37,82 10,39
11,59 4,60

5,82 2,31
2,56 1,32
4,31 1,87

11,75 3,81

41,97 13,04
13,36 6,05

6,77 2,77
3,52 2,03
4,76 2,27

11,43 3,51

–2,55 0,011 0,35
–2,23 0,025 0,32
–2,95 0,003 0,37
–4,45 <0,000 0,56
–1-32 0,185
–0,64 0,518

Esposos/es
r2 = 0,49

β p

Fills/es 
r2 = 0,54

β p

Factors pacients 
NPI Apatia
NPI Desinhibició
NPI Irritabilitat
NPI Tr. alimentaris

0,24 0,006
0,04 0,548
0,23 0,002
0,15 0,048

0,11 0,090
0,16 0,013
0,17 0,013
0,10 0,109

Factores cuidadors 
Convivència 
Temps ABVD
Temps AIVD
SF-12 Salut física
SF-12 Salut mental

...........................
0,01 0,878
0,33 <0,001

–0,10 0,146
–0,18 0,011

0,20 <0,001
0,14 0,029
0,10 0,137

–0,14 0,023
–0,36 <0,001

A. Anàlisi bivariant

B. Anàlisi de Regressió

ABVD, activitats bàsiques de la vida diària; AIVD, activitats instrumentals de la vida diària; β, coeficient
estandarditzat; d, d de Cohen; NPI, Neuropsychiatric Inventory; r2, coeficient de determinacio;  SF-12,
Short Form of Health Survey; z, U de Mann-Whitney; ZBI, Caregiver Burden Interview.
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la discapacitat funcional del pacient i la pitjor salut mental dels cuidadors, així com
el fet de fer sols la funció de cuidadors.

Es van analitzar els costos de l’assistència informal en una mostra de 169 cuida-
dors38. El cost mitjà global dels pacients d’aquest estudi, estimat en el moment basal,
va ascendir a 6.364,8 euros l'any i es va incrementar en un 29 % (1.846,8 euros) al
cap de 12 mesos. L’increment dels costos es va associar a la discapacitat física i cog-
nitiva, a l’edat del pacient i a tenir un sol cuidador.

Diversos estudis han assenyalat alguns factors del cuidador que poden incrementar
la variabilitat i portar a errors i biaixos en la valoració de les capacitats del pacient,
quan es sol·licita que el cuidador complimenti qüestionaris d’avaluació. Per aquest
motiu, a la UVaMiD es va portar a terme una investigació amb l’objectiu d’identifi-
car els factors dels cuidadors que podien generar una major variabilitat en les seves
avaluacions. Es va observar que la càrrega i depressió del cuidador s’associaven a
unes valoracions més negatives de les capacitats dels pacients. Aquesta valoració
més negativa es basava en els símptomes psicològics i conductuals i en la qualitat de
vida. En canvi, en la valoració de les capacitats funcionals i l’anosognòsia hi havia
una menor influència dels factors dels cuidadors39. 

Les investigacions realitzades a la UVaMiD han posat de relleu alguns aspectes
destacats: la importància de la depressió de pacients i cuidadors en la sobrecàrrega,
la incidència de l’anosognòsia en la sobrecàrrega, la multidimensionalitat de l’escala
ZBI i la necessitat de tenir en compte alguns factors com la convivència o la relació
familiar en les intervencions terapèutiques.  
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Introducció conceptual
Què passa quan arriba el moment en què tens desconnexions de la realitat i els teus
records es distorsionen? T’estàs perdent, o t’estan perdent? Què fem?

El progressiu envelliment de la població és un fenomen generalitzat tant als països
desenvolupats com als que estan en vies de desenvolupament. Això s’ha fet més evi-
dent en les darreres dècades com a conseqüència de l’augment de l’esperança de
vida. Algunes estimacions demogràfiques assenyalen que el número de persones
majors de 60 anys es triplicarà en els propers 30 anys1,2.

Esdevindrà, doncs, un repte important per als sistemes de cobertura social i sanità-
ria, no només per l’increment del cost i els recursos directes i indirectes, sinó també
pel tipus de canvi en el tipus d’atenció social i sanitària que requereixen algunes
malalties associades a l’envelliment, com les demències en general i la malaltia
d’Alzheimer (MA) en particular.

La MA és coneguda com una de les malalties degeneratives per excel·lència. Qui la
pateix veu com les seves funcions es van alterant de manera imparable fins que ja no
n’és ni conscient. Alguns autors han arribat a definir-la com una «alteració adquiri-
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da i prolongada de diverses funcions cognitives que dificulta la realització normal
de les activitats diàries habituals»3. 

En resum, es podria dir que la demència és una síndrome, de naturalesa general-
ment crònica o progressiva, que està causada per una diversitat de malalties cere-
brals que afecten la memòria, el pensament, el comportament i/o la capacitat per
dur a terme les activitats quotidianes.

La demència pot ser diagnosticada a través dels criteris DSM-IV i CIE-104. En el
cas de la MA, però, actualment no es pot fer la confirmació diagnòstica mitjançant
una anàlisi histopatològica en vida, per la qual cosa, en realitat, el que estem fent
són aproximacions diagnòstiques de probabilitat elevada a través dels criteris dia-
gnòstics DSM o dels NINCS-ADRDA. Ambdós tenen bons índexs de sensibili-
tat i especificitat.

Podríem afirmar que les alteracions de la memòria en les persones d’edat avançada
s’han convertit en una epidèmia, en un problema de salut pública5. D’aquí la neces-
sitat de donar una atenció multidisciplinària.

Aportació de la UVaMiD
Les dades recollides per EURODEM indiquen que els casos de demència augmen-
ten exponencialment amb l’edat i que del total, entre un 50 i un 70 % són causats
per la MA6. Això es pot atribuir a la relació que existeix entre demència i edat avan-
çada. Des del punt de vista poblacional hi ha un augment de la prevalença, com a
conseqüència de l’envelliment de la població, i també ha augmentat la sensibilització
dels professionals cap a aquest tipus de problemes.

Encara que es donin en persones d’edat avançada, les alteracions de la memòria no
s’han de veure com un procés natural, ja que no formen part del procés d’envelli-
ment normal7.

Fer un diagnòstic de demència comporta un gran impacte a nivell social, econò-
mic i legal, tant per al malalt, com per als familiars i el sistema sociosanitari en
general.

Com a conseqüència d’aquesta realitat, el 2006 la UVaMiD va pensar la manera
d’adaptar-se a aquestes circumstàncies sanitàries i socials. Va crear una eina de suport
al diagnòstic de les alteracions de la memòria a atenció primària (AP), un programa
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basat en la recollida de dades protocol·litzada, el Sistema Informatitzat de Suport al
Diagnòstic de Demència per a Atenció Primària (SISDDAP).

Aquest programa neix de la necessitat de treballar de manera col·laborativa entre els
diversos nivells assistencials, amb l’objectiu de donar una resposta ràpida a una deman-
da real dels usuaris. Per això s’utilitza la telemedicina asincrònica. Un cop més les
tecnologies de la informació i comunicació (TIC) es fan un lloc en el nostre dia a
dia i en aquest cas pretenen ser útils per donar informació i suport a distància als
professionals d’AP en el maneig integral dels malalts amb algun trastorn psicogerià-
tric i, en particular, als que presenten algun tipus de deteriorament independent-
ment de la seva edat.

L’AP té una posició privilegiada dins la societat perquè és molt accessible als usuaris
i els ofereix continuïtat assistencial. A més, els professionals i familiars poden detec-
tar de manera precoç canvis en l’estat cognitiu o el comportament d’aquells usuaris
afectats. Aquesta detecció afavoreix el diagnòstic de la malaltia, que ens ofereix la
possibilitat de millorar la qualitat de vida del propi pacient i els seus familiars,
la possibilitat de planificar el futur, portar a terme adaptacions en el domicili, mini-
mitzar els riscos i accedir als recursos disponibles.

Fins a l’aparició d’aquest programa, a la AP les alteracions de la memòria s’explora-
ven de manera molt variable. Cada professional triava els tests que creia més ade-
quats per a cada cas. La manca d’un protocol unificat de recollida de dades generava
molta diversitat, amb el risc de no explorar alguna àrea que podia ser important per
la valoració d’aquell cas concret.

A aquest fet se li ha d’afegir que sovint l’atenció especialitzada (AE) de la nostra
zona presentava llistes d’espera molt llargues, que comportaven un retard important
en la priorització, el diagnòstic, l’atenció dels casos més urgents i dificultats en el
seguiment dels casos ja diagnosticats. Això es podia atribuir a la manca de comuni-
cació entre l’AP i l’AE, i a la manca d’un protocol estandarditzat.

Garantir l’equitat d’accés a l’AE de determinats grups de població no sempre és
possible, en alguns casos es podria tractar de persones d’edat molt avançada i/o
pacients amb dificultats de mobilització, institucionalitzats i aïllats als seus domi-
cilis. Això constitueix un obstacle que l’existència d’aquest programa permet eli-
minar.
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Com ja hem comentat, l’AP està en una molt bona posició per fer una detecció pre-
coç dels trastorns cognitius susceptibles d’estudi i per garantir la continuïtat assis-
tencial. Segueix tenint limitacions, atès el temps reduït de la visita, però millora l’ac-
cessibilitat, ja que permet l’accés a persones que tenen dificultats per desplaçar-se
als centres especialitzats.

Però a més d’assegurar l’accessibilitat, l’AP ha demostrat que els tests que realitza
són fiables. El SISDDAP, com a projecte, va tenir una fase inicial en la que es va
analitzar la concordança de les dades recollides a AP i les dades recollides a la UVaMiD.
D’aquest estudi es va deduir que la fiabilitat entre examinadors pel que fa a les pro-
ves psicomètriques era més que acceptable, la qual cosa eliminava qualsevol dubte
sobre la competència dels professionals d’AP per utilitzar aquests instruments des-
prés d’una formació adequada8.

Sabem que en l’àmbit de l’AP les demències s’infradiagnostiquen, en un grau que
varia entre el 25 i el 80 %, i els professionals d’AP expressen poca confiança en la
necessitat d’augmentar la seva formació en aquest àmbit9.

Per aquest motiu i pels que s’han comentat anteriorment, la UVaMiD va crear el
SISDDAP com eina de suport. És un programa que consisteix en la realització d’u-
na recollida de dades protocol·litzada amb l’objectiu de promoure el diagnòstic,
tractament i seguiment dels casos detectats a AP. Tot el procés es basa de manera
innovadora en aquest àmbit, el treball col·laboratiu en xarxa, fins al moment inexis-
tent. 

En aquests moments, les TIC ens permeten el desenvolupament d’un model en
benefici del pacient. Els equips d’AP i AE comparteixen les dades clíniques corres-
ponents al programa protocol·litzat i asseguren així la qualitat de l’exploració.

Cal tenir en compte que la telemedicina ens ha permès transmetre l’experiència, no
el pacient. No es tracta de substituir el model tradicional de consulta mèdica pre-
sencial, sinó de millorar-lo intentant evitar les barreres inherents al sistema assis-
tencial actual a la vegada que es proporcionen eines per garantir una distribució
més eficient dels recursos.

A la figura 1 es pot veure de manera gràfica l’algoritme de treball i comunicació que
s’ha establert entre els diferents nivells assistencials (AP i UVaMiD).
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L’aplicació del protocol SISDDAP es divideix temporalment en tres fases:

1. Sospita clínica (motiu) i cribratge o detecció sistemàtica:

• Memory Impairment Screening (MIS) utilitzant tècniques d’aprenentatge
controlat i record facilitat.

• Escala de Depressió Geriàtrica (GDS) de 5 ítems. Valora la presència de simp-
tomatologia depressiva.
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Figura 1. Esquema de l’algoritme de treball.
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• General Practitioner Assessment of Cognition (GPCOG). S’administra al
familiar/cuidador i avalua com repercuteixen les alteracions cognitives en les
activitats diàries.

• Característiques sociodemogràfiques.

A partir d’uns ítems (fig. 2) es decideix si es compleixen criteris per proseguir
l’exploració o si es decideix fer un seguiment al cap d’uns mesos.
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i Escala de valoració psiquiàtrica que permet realitzar diagnòstics d’episodis depressius majors i menors.
ii Dirigit al familiar/cuidador on es registra la presència i temps d’evolució de determinats signes i
símptomes que valorin la funció cognitiva (9), la capacitat funcional (8) i l’existència de trastorns psi-
cològics de personalitat i conducta (17).

Triatge positiu Triatge negatiu

MIS ≤4 punts + GPCOG ≥1
MIS >4 punts + GPCOG ≥2

GDS ≥2 punts
Sospita clínica

MIS >4 punts + GPCOG ≤1
Reavaluació al cap de  6-8 mesos

GDS, Escala de Depressió Geriàtrica; GPCOG, General Practitioner Assessment of Cognition; MIS,
Memory Impairment Screening.

Figura 2. Ítems per decidir si continuar o no amb la recollida de dades i l’exploració.

2. Exploració clínica (tests i preguntes dirigides al cuidador i al pacient en aquells
casos amb triatge positiu): cognició (MMSE), depressió (PHQ-9)i, valoració
funcional (Blessed 1ª part), exploració (Blessed 2ª part)ii i valoració neurològica,
criteris de neuroimatge i factors de risc (figs. 3-7).

3. Orientació diagnòstica o visita programada a les consultes externes de la
UVaMiD. Un cop recollida la informació, es remet de manera telemàtica a la
Unitat de Demències on es revisen les dades tenint en compte la historia clínica
de l’usuari.

Amb aquesta valoració l’AE pot decidir emetre un informe o programar una visita
presencial en un termini de 2-4 setmanes. Al final del procés es fa un informe mèdic
que es remet per via telemàtica al metge d’AP responsable de l’usuari on es fa cons-
tar l’orientació diagnòstica i el tractament, i s’aconsella un seguiment si és necessari.
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Figura 3. Pantalla d’exploració del programa SISDDAP. Cognició (MMSE).

Figura 4. Pantalla d’exploració del programa SISDDAP. Depressió (PHQ-9)*.

*Escala de valoració psiquiàtrica que permet realitzar diagnòstics d’episodis depressius majors i menors.
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Figura 5. Pantalla d’exploració del programa SISDDAP. Funcional (Blessed) **.
**S’administra al familiar/cuidador i registra la presència i temps d’evolució de certs signes i símptomes que
valoren la funció cognitiva (9), la capacitat funcional per a les activitats de la vida diària (8), l’existència de
trastorns psicològics de personalitat i conducta (17).

Figura 6. Pantalla d’exploració del programa SISDDAP. Exploració (Blessed)** i valoració
neurològica.
**S’administra al familiar/cuidador i registra la presència i temps d’evolució de certs signes i símptomes que
valoren la funció cognitiva (9), la capacitat funcional per a les activitats de la vida diària (8), l’existència de
trastorns psicològics de personalitat i conducta (17).
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Estat actual
Els resultats de l’anàlisi de viabilitat mostren que és factible la seva implementació i
els resultats de l’assaig clínic estan en fase d’anàlisi8.

S’ha observat com l’aplicació d’aquest model té beneficis per al pacient, els familiars,
els professionals i el sistema sanitari en general. Ens permet eliminar la distància en
l’assistència mèdica, millorar l’eficiència dels recursos, donar suport a la presa de
decisions i millorar la comunicació entre els nivells assistencials.

Com a conclusions, podem destacar els punts forts del programa9:

Aplicació de les noves tecnologies

Els avenços tecnològics estan facilitant (o imposant) un canvi en el paradigma de
l’assistència mèdica. A més, les característiques, tant de les malalties que cursen amb
deteriorament cognitiu com de les dels malalts d’edat avançada, fan que l’AP estigui
en una posició idònia per aplicar programes de telemedicina.

La informatització del protocol diagnòstic dels trastorns psicogeriàtrics i la comu-
nicació en xarxa son els elements (en quant a l’ús de les noves TIC) que defineixen
el SISDDAP.
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Figura 7. Pantalla d’exploració del programa SISDDAP. Criteris de neuroimatge i factors de
risc.
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Telemedecina asincrònica

La recollida d’informació de l’usuari i/o de la seva família/cuidadors, i la valora-
ció per part dels especialistes no es fa al mateix temps. Els professionals d’AP
recullen la informació i la remeten posteriorment als especialistes en psicogeria-
tria. Aquests fan l’avaluació i reenvien els resultats a AP en un termini d’entre 15 i
21 dies. Encara que les diferents parts del procés no es duguin a terme de manera
simultània, l’eficiència del programa vindrà determinada, en part, per la rapidesa
amb què es  realitzin.

Facilitar la comunicació entre l’assistència primària i l’assistència
especialitzada en l’atenció als pacients amb demència i, en general,
en tots els trastorns psicogeriàtrics

El SISDDAP permet transmetre ràpidament informació entre els diferents profes-
sionals que intervenen en l’assistència dels malalts amb demància i altres patologies
psicogeriàtriques. De la mateixa manera, l’homogeneïtzació de la informació recolli-
da determina la seva elevada fiabilitat.

Formació continuada en psicogeriatria

La valoració conjunta de cada malalt per part tant dels professionals d’AP com dels
especialistes en psicogeriatria és una manera d’actualitzar coneixements sobre la
malaltia; a més, es realitzen tasques de formació continuada amb la finalitat de millo-
rar el «maneig » d’aquests usuaris.

Estandardització de la informació

El programa requereix una homogeneïtzació en la recollida de la informació, ja que
tindrà efectes positius sobre la qualitat del procés diagnòstic i, conseqüentment, de
les estratègies terapèutiques que se’n derivin.

Evitar un increment de la pressió assistencial dels professionals
d’assistència primària

La pràctica mèdica diària en els dispositius d’AP està sotmesa a una càrrega assis-
tencial molt important i, per tant, qualsevol programa que es vulgui implantar en
aquest nivell assistencial no ha de representar cap increment de la càrrega laboral.
El SISDDAP aprofita la informació ja recollida en les històries clíniques i incorpo-
ra instruments que, d’una banda, han demostrat la seva eficàcia en la valoració dels
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trastorns psicogeriàtrics i, de l’altra, no comporten una despesa excessiva de temps
que distorsioni les tasques assistencials del dia a dia.

Mantenir les mateixes eines informàtiques amb què els
professionals de l’assistència primària treballen habitualment

Per facilitar la tasca dels professionals d’AP i per no duplicar tasques en la recollida
de dades, el SISDDAP aprofita l’espai informàtic habitual d’aquests professionals i
s’integra en el protocol de recollida de dades dins els programes que inclouen les
històries clíniques i la gestió que s’utilitzen a l’AP.

Eina amb un enfoc comunitari

Només una visió comunitària en l’atenció a les demències, amb el treball conjunt i
coordinat de tots els serveis disponibles, permetrà garantir una assistència de quali-
tat als pacients amb trastorn cognitiu. Aquesta visió es pot fer realitat gràcies a les
TIC.

Aquestes són algunes de les característiques que defineixen el programa. Caldria
afegir a tot això que en aquests moments s’està vivint un canvi de model en la feina
actual. En els centres d’AP on s’utilitza el programa informàtic e-CAP s’aposta per
treballar a partir de la intel·ligència activa, on la persona cobra especial importància
i constitueix el centre de les nostres actuacions. La clau d’aquest canvi de paradigma
és aconseguir la integració de la informació de l’usuari.

Així doncs, el programa SISDDAP no es veu com un programa aïllat o una eina
independent de l’individu, sinó que està integrat a la seva història clínica, els seus
problemes de salut i el seu context.

Un dels elements importants és que en estar incorporat a la Història Clínica
Compartida de Catalunya (HC3), aquesta informació és compartida amb els diver-
sos centres d’AP i atenció hospitalària de Catalunya.

Estem parlant, així, de treballar de manera col·laborativa, no tan sols amb la UVaMiD,
sinó amb tots els centres d’AP i atenció hospitalària de Catalunya. 

Així és com es defineix el context actual, la informació és tractada de manera efecti-
va en benefici de l’usuari.
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Introducció
La psicometria és la disciplina que s'encarrega de la valoració quantitativa dels conei-
xements, habilitats, conductes i personalitat de les persones. Inclou l'elaboració
d'instruments i l'aplicació de procediments estadístics que permeten determinar si
una prova o «test» és vàlida o no per al mesurament d'una variable o conducta psi-
cològica prèviament definida. Partint del principi «no hi ha ciència sense mesura»,
Galton utilitza el terme «psicometria» per designar «l'art d'imposar la mesura i el
número a les operacions de l'esperit». Les avaluacions psicomètriques, formulades
en termes de test d'eficiència intel·lectual o d'aptituds, han representat una contri-
bució important a la neuropsicologia. Aquesta té com objectiu l'estudi dels proces-
sos cognitius i comportamentals de les persones i la seva correlació amb els meca-
nismes anatomofuncionals cerebrals i té els seus orígens en la psicologia experimental
i en la neurologia.

En la valoració dels subjectes amb sospita de patir una demència, els objectius de la
utilització d'instruments d'avaluació són, d'una banda, la detecció de la possible
presència d'un deteriorament cognitiu i, en cas d'estar present, la seva intensitat, la
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qual cosa pot contribuir a establir un diagnòstic sindròmic de demència, i de l'altra
la determinació del perfil d'habilitats cognitives que ajuda a la seva subtipificació
(patró de deteriorament cortical frontotemporal, frontosubcortical, etc.), a més de
permetre la detecció dels canvis cognitius al llarg del procés de la malaltia.

La neuropsicologia proporciona una informació quantitativa de l'estat mental del
pacient, amb una amplitud, precisió i detall molt superiors als obtinguts en una
entrevista clínica estàndard. La valoració de la funció cognitiva evidencia un dete-
riorament i fa possible el diagnòstic de demència, ja que no hi ha signes clínics inequí-
vocs per sobre del nivell microscòpic i les tècniques per imatge són encara menys
sensibles que els tests cognitius per distingir els individus sans dels dements.

En la pràctica clínica s'utilitzen dos enfocaments metodològicament diferents. Un
consisteix en l'ús d'una bateria preestablerta i fixa, cosa que representa una valoració
cognitiva sistemàtica amb un conjunt d'instruments. L’altre, en canvi, implica la utilit-
zació d'una bateria flexible, que permet l'ús d'un mínim comú de proves, que es van
complementant amb d'altres, en funció de les troballes o dels objectius de  l'avaluador.

Els resultats obtinguts amb els tests neuropsicològics solen estar influïts per múlti-
ples aspectes que cal considerar: a) l'edat avançada comporta un decrement pro-
gressiu de diverses funcions cognitives; b) el nivell intel·lectual previ i l'escolaritat
influeixen en el rendiment obtingut; c) les alteracions sensorials com la hipoacúsia o
la pèrdua d'agudesa visual, molt freqüents en la gent gran, poden dificultar una ava-
luació adequada i influir en el resultat final. Els factors psicològics i de personalitat i
els trastorns psiquiàtrics també poden donar lloc a falses interpretacions. L'esquizofrènia
i el trastorn afectiu bipolar solen cursar amb deteriorament cognitiu, fins i tot en
períodes d'estabilitat clínica, la qual cosa obliga a realitzar un diagnòstic diferencial.
La depressió a la tercera edat és l'entitat que més dificulta la diferenciació amb la
demència, ja que en els seus estadis inicials les demències solen anar acompanyades
de símptomes depressius. Molts pacients grans amb depressió presenten afectació
del rendiment cognitiu i, en alguns casos, aquesta afectació cognitiva és tan visible
que preval sobre els símptomes afectius (pseudodemència depressiva).

Un altre aspecte important consisteix a triar, en la mesura del possible, instruments
que estiguin traduïts, adaptats i validats en el nostre entorn. A més, les proves o
tests utilitzats han de tenir bones propietats psicomètriques i complir els requisits
de fiabilitat, validesa i sensibilitat al canvi.
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Per al cribratge hi ha instruments que permeten una administració senzilla, breu i
eficient, fet que facilita la seva aplicació en àmbits que no necessiten personal amb
coneixements neuropsicològics especialitzats (assistència primària, consultes exter-
nes, etc.). Tan sols requereixen una breu formació en el seu ús per homogeneïtzar
els criteris d'administració i de puntuació i així incrementar la fiabilitat entre admi-
nistradors. L'ús d'aquests instruments ha de ser senzill per al pacient i, també, per al
professional; fàcil d'aplicar a un gran nombre de persones, independentment de les
possibles limitacions físiques, sensorials o culturals. En canvi, les proves neuropsi-
cològiques àmplies requereixen personal amb formació específica, a més de més
temps per administrar-les, i solen constituir un segon nivell de valoració, utilitzat
gairebé exclusivament en unitats especialitzades. Permeten valorar diferents àrees
cognitives i establir perfils que ajuden a la subtipificació de les demències. Encara
que són útils per a la detecció, així com per al diagnòstic inicial i diferencial de les
demències, no solen utilitzar-se com a instruments de seguiment en pacients ja dia-
gnosticats.

La utilitat i fiabilitat de l'avaluació neuropsicològica depèn, en part, del seu ús lon-
gitudinal, ja que molts trastorns mentals presenten un patró inicial d'alteració cog-
nitiva que va canviant durant la seva evolució. Així, un lleu deteriorament de la
memòria que no empitjori amb el pas del temps pot reflectir un envelliment nor-
mal; en canvi, un declivi progressiu de diverses àrees cognitives pot ser indicatiu
d’una demència.

En cas de sospita de demència, el primer pas en el procés de valoració quantitativa
consisteix en l'administració d'un test cognitiu breu, d'una escala de valoració fun-
cional, imprescindible, ja que forma part dels criteris diagnòstics de demència, i d'u-
na valoració neuropsiquiàtrica, preferentment de tipus afectiu, per al diagnòstic
diferencial.

Hi ha gran quantitat de proves de cribratge, que excedeixen el propòsit d'aquest
capítol, per la qual cosa esmentarem les més utilitzades en el nostre medi, tant en
atenció primària com en entorns més especialitzats.

El primer lloc, pel seu llarg recorregut i amplíssima difusió, correspon al Mini Mental
State Examination (MMSE)1 i al nostre país a la versió espanyola, el Mini Examen
Cognoscitiu (MEC)2. Altres proves d'ús freqüent que també han estat adaptades al
nostre medi són:
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• El Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ)3, l'adaptació españo-
la del qual és el Qüestionari de Pfeiffer4, s’inclou en els formularis del Departament
de Benestar Social de la Generalitat de Catalunya per a les sol·licituds d'ingrés
en residències geriàtriques públiques, havent obtingut uns índexs de sensibilitat
del 100 % i una especificitat del 90 % (punt de tall de cinc errors) i sent poc influ-
enciable pel nivell educatiu.

• L’Informant Questionnaire on Cognitive Decline in the Elderly (IQCODE)5 i la
seva validació en el nostre medi6 és un qüestionari que s’administra a un infor-
mant per a valorar l'evolució del deteriorament de forma retrospectiva.

• El 7 Minutes Screen Test7 és una mini bateria que inclou proves d'orientació,
memòria facilitada, fluència verbal i el test del rellotge de la qual existeix l’adapta-
ció8 i validació espanyola9.

• I més recentment el Montreal Cognitive Assessment (MoCA)10 que ha estat
validat a la nostra unitat11.

En l'àmbit de l'assistència primària actualment s’està generalitzant l'ús de proves de
cribratge més breus que les que acabem d’esmentar i que solen valorar l'afectació
d'un sol domini cognitiu, habitualment la memòria. Entre aquest tipus de proves,
l'administració de les quals sol ser inferior a 5 minuts, té especial rellevància el Memory
Impairment Screen (MIS)12, que és un test basat en les tècniques d'aprenentatge
controlat i del record facilitat selectivament que està validat en el nostre medi13 i el
General Practitioner Assessment of Cognition (GPCOG)14, creat especialment
per a l’àmbit d'atenció primària. Consta d'una exploració neuropsicològica breu del
pacient feta a partir de 5 ítems, que respon un familiar, sobre la repercussió en les
activitats de la vida diària del pacient.

Hi ha altres tests que valoren un sol domini cognitiu de manera més àmplia i que
s’utilitzen en unitats especialitzades, és el cas del Test d’alteració de memòria (T@M)15

que és un test breu i de fàcil aplicació que ha mostrat una bona capacitat discrimi-
nativa entre controls sans, pacients amb deteriorament cognitiu lleu i pacients amb
malaltia d'Alzheimer (MA) en fase inicial. El Test del rellotge (Clock Drawing Test)16

s’inclou en nombroses bateries i valora l'habilitat visuoperceptiva i visuoconstructi-
va, així com la memòria i la funció executiva. Un dels seus inconvenients és que pre-
senta nombroses versions i formes de puntuació (en el nostre medi veure les pro-
postes de Cacho et al.17). Per a una valoració ràpida de les funcions executives s'utilitzen

25 ANYS DE LA UVaMiD LES EINES PSICOMÈTRIQUES DE LES DEMÈNCIES

134
© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



l’EXIT-2518, amb una validesa i fiabilitat elevades que permet identificar els pacients
en els estadis inicials, quantifica la gravetat de les alteracions frontals i les correla-
ciona amb el nivell d'atenció que necessita el pacient, i la Frontal Assessment Battery
(FAB) de Dubois et al.19, que és una escala més concisa que l’EXIT-25, cosa que la
fa més fàcil d’administrar. Comprèn sis subtests seleccionats per la seva correlació
significativa amb el metabolisme cerebral, mesurat mitjançant tomografia per emis-
sió de positrons en un estudi realitzat amb pacients amb dany cerebral frontal de
diverses etiologies.

La demència afecta tant la dimensió cognitiva com la dimensió funcional, factors
necessaris per efectuar el diagnòstic. El nivell de rendiment funcional ens dóna infor-
mació sobre l'autonomia en les activitats de la vida diària (AVD). Inicialment s'a-
fecten les de major complexitat, anomenades instrumentals, que fan referència a
aspectes relacionats amb les activitats professionals, les finances, el manteniment de
les aficions, les tasques domèstiques i les relacions socials. A mesura que la demèn-
cia avança, es veuen afectades les més bàsiques, que inclouen la higiene, la capacitat
de vestir-se i alimentar-se, la continència i la mobilitat, moment a partir del qual el
pacient requereix ajuda i una persona cuidadora.

Existeixen nombroses escales per a la valoració funcional i esmentarem les més cone-
gudes i emprades en el nostre medi.

L'escala funcional de major recorregut és l’Escala de demència de Blessed20. L'instrument
valora, a més de les funcions cognitives, la capacitat per dur a terme les AVD i valo-
ra els canvis: a) cognitius i en l'execució d'activitats instrumentals, b) en els hàbits
bàsics (menjar, vestir-se, control d’esfínters) i c) de personalitat/conducta.

Altres escales habitualment utilitzades són:

L’Índex de Barthel21 ha estat recomanat per la British Geriatrics Society per ava-
luar les activitats bàsiques de la vida diària (ABVD) en pacients ancians. Avalua
10 capacitats bàsiques de la vida diària i és de ràpida i fàcil administració. La seva
validesa, fiabilitat i sensibilitat li confereixen utilitat per a la valoració de l'estat
funcional i els seus canvis. Es correlaciona correctament amb el judici clínic i pre-
diu la mortalitat i la ubicació més adequada després de l'alta hospitalària.

La Instrumental Activities of Daily Living Scale (IADL)22 avalua les vuit activitats
instrumentals de la vida diària (AIVD) més necessàries per dur a terme una vida
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independent i detecta l'evolució del funcionament del pacient identificant-ne la
millora o el deteriorament.

La Disability Assessment for Dementia Scale (DAD)23 valora la discapacitat en
pacients amb demència que viuen a la comunitat. Ajuda als cuidadors a establir el
tipus d'intervenció i monitoritzar la progressió de la malaltia. Examina les activitats
instrumentals i bàsiques de la vida diària relacionant-les amb la capacitat executiva
dels pacients, cosa que permet una identificació primerenca de les àrees problemàti-
ques.

Test de cribratge psicopatològic

Certs símptomes, com la pèrdua d'interès, la disminució de l'activitat i l'alentiment
psicomotor, són comuns tant en la depressió com en la demència. A més, cal tenir
en compte que la depressió ocasiona alteracions cognitives, especialment de la memò-
ria, cosa que ha portat a utilitzar el terme de pseudodemència. Aquesta mimetitza
el deteriorament intel·lectual produït per la demència i sol aparèixer en pacients
amb un trastorn psiquiàtric primari. La causa principal sol ser la depressió, però
també poden causar-ho els trastorns histèrics, esquizofrènics, obsessius, episodis
hipomaníacs, psicosis epilèptiques i drogoaddiccions. Els pacients amb depressió
solen donar falsos positius en els tests de cribratge cognitiu a causa de les altera-
cions presents en l'atenció i la velocitat del processament de la informació, cosa que
obliga a realitzar un diagnòstic diferencial entre les dues entitats.

Entre els instruments de valoració més utilitzats en pacients geriàtrics destaca la
Geriatric Depression Scale (GDS)24. És l'instrument recomanat per la Societat
Espanyola de Medicina Familiar i Comunitària en persones d'edat avançada. La
versió de 5 ítems té una sensibilitat del 81 % i una especificitat del 77 %. Un altre
instrument molt utilitzat és el Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9)25,26. Es
tracta d'una escala de valoració psiquiàtrica de 9 ítems que permet efectuar el dia-
gnòstic d'un episodi depressiu major o menor segons els criteris del DSM-IV. A
nivell psicopatològic general s’utilitza molt l’Inventari Neuropsiquiàtric (Neuropsy -
chiatric Inventory, NPI)27 que es descriu més endavant. Per a la valoració del grau
o intensitat de la demència s'usen instruments d'avaluació global. Les escales més
utilitzades són la Global Deterioration Scale/Functional Assessment Stages (GDS-
FAST) i la Clinical Dementia Rating (CDR). La GDS-FAST28 permet valorar la
intensitat de l'afectació a partir d'aspectes cognitius i funcionals. Consta de set graus
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i en els nivells 6 i 7 estableix subestadis que permeten una millor discriminació en
les fases més avançades de demència. La CDR29 avalua sis esferes cognitives i con-
ductuals: memòria, orientació, judici, resolució de problemes, capacitat en la comu-
nitat, a casa i aficions, a més de la cura personal.

Aportació de la UVaMiD
Les clíniques de memòria (Memory Clinics) apareixen a principis de la dècada de
1980 als Estats Units i posteriorment a Anglaterra, amb l’objectiu de dur a terme la
valoració, el diagnòstic, l’estudi i el seguiment dels pacients amb demència. Amb
uns objectius i filosofia similars, el 1988 es crea a Girona la Unitat de Valoració de
la Memòria i les Demències (UVaMiD), la primera unitat específica de demències
de Catalunya. Simultàniament, des de la unitat, es posa en marxa un estudi epide-
miològic per establir la prevalença de demències en una àrea geogràfica de referèn-
cia30. Des dels seus inicis ha estat formada per un equip multidisciplinari que ha
comptat amb especialistes en neurologia, psicologia, psiquiatria, infermeria i treball
social, amb l’objectiu d'oferir atenció clínica especialitzada que inclogués el tracta-
ment farmacològic i el no farmacològic (rehabilitació cognitiva, tractament cogniti-
voconductual) i fer recerca en el camp de les demències, amb especial atenció a l'a-
daptació i validació al nostre medi d'aquells instruments de valoració més utilitzats
a nivell internacional.

En el període 2000 a 2013 la UVaMiD va efectuar més de 10.000 primeres visi-
tes. El 2013 va realitzar un total de 3.960 visites de les quals 1.459 eren primeres
visites.

Des de la seva creació, la unitat ha adaptat i/o validat instruments importants per a
la valoració, a més de realitzar estudis de seguiment de les síndromes demencials,
especialment en pacients amb MA. A la taula 1 es detallen cronològicament.

EL CAMDEX i la UVaMiD

Des de l’inici, el Cambridge Mental Disorders of the Elderly Examination (CAM-
DEX) com també l'escala cognitiva que incorpora, el CAMCOG, han constituït
una part important de l'activitat clínica i de recerca de la nostra unitat.

El CAMDEX és un instrument estandarditzat, desenvolupat per Roth et al. el 198631

que incorpora en un únic protocol tots els elements necessaris per al diagnòstic clínic
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dels subtipus més habituals de demència i per detectar-los en un estadi inicial, cobrint
també els diagnòstics diferencials més freqüents en la gent gran: depressió, deliri i
estats paranoides. L'eficàcia del CAMDEX, tant en els estudis clínics com en els epi-
demiològics, ha fet que es traduís, s’adaptés i es validés en el nostre medi32-35. En l'es-
tudi de prevalença30 es va veure que el CAMCOG, l'instrument neuropsicològic que
incorpora el CAMDEX, discrimina bé entre els pacients amb demència i els con-
trols, encara que no ho fa entre els subtipus de demència (de tipus Alzheimer, vascu-
lar i secundària), fet esperable ja que en la majoria dels casos aquesta distinció és difí-
cil si es tenen en compte exclusivament els resultats d'una bateria neuropsicològica.

25 ANYS DE LA UVaMiD LES EINES PSICOMÈTRIQUES DE LES DEMÈNCIES

138

Taula 1. Instruments adaptats o validats per la UVaMiD

1988 Creació de la UVaMiD

1989 Adaptació i validació espanyola del CAMDEX

1990-1991
Estudi epidemiològic de prevalença de demència:
• 1990: Estudi pilot N = 244; 103 CAMDEX
• 1991: Estudi de prevalença: N = 1.460; 602 CAMDEX

1994
La UVaMiD passa a formar part del Programa «Vida als Anys» de la Generalitat
de Catalunya

1994-1999 Estudi Edac: 1800 CAMDEX

1995 Estudi d’incidència de demència: 992 CAMDEX

1995 Validació espanyola de la SIB

1998 Adaptació espanyola del CAMDEX-R

1998 Adaptació espanyola de l’NPI

1999-2011 Estudi SIdEA: 420 CAMDEX

2008 Adaptació i validació convergent de la versió telefònica del MMSE 

2009 Validació del MoCA

1988-2012 CAMDEX administrats a la UVaMiD >10.000

2009 Beca SISDDAP 

2010-2013 Implementació del protocol SISDDAP

CAMDEX, Cambridge Mental Disorders of the Elderly Examination; MMSE, Mini-Mental State Examination;
MoCA, Montreal Cognitive Assessment; NPI, Neuropsychiatric Inventory; SIB, Severe Impairment Battery;
SIdEA, Seguimiento Integral de la enfermedad de Alzheimer; SISDDAP, Sistema Informàtic de Suport al
Diagnòstic de Demència a l’Atenció Primària; UVaMiD, Unitat de Valoració de la Memòria i les Demències.
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La revisió de l'instrument l’any 1998 pel grup de Cambridge, que actualitza l'entre-
vista permetent efectuar diagnòstics per a nous subtipus de demència (CAMDEX-
R), ha originat la seva adaptació al nostre medi, mostrant la seva utilitat en la valo-
ració clínica de les demències36. El CAMCOG també va ser sotmès a revisió
(CAMCOG-R) i es van incorporar nous ítems que permeten, d'una banda, avaluar
la memòria remota de cohorts d'edat menys avançada i, de l'altra, ítems que perme-
ten una avaluació més extensa de la funció executiva.

Una de les limitacions del CAMCOG i de la majoria de proves cognitives dissenya-
des per a la detecció de la demència en les fases inicials és la que apareix quan s'in-
tenta administrar el test en els estadis finals de la malaltia, degut a l'efecte terra d'a-
quests instruments, tot i que els pacients poden mantenir certes habilitats cognitives.
En una fase avançada de la demència l'exploració neuropsicològica serveix per ava-
luar la progressió del deteriorament cognitiu i monitoritzar els canvis terapèutics, ja
siguin farmacològics o no farmacològics.

L'efecte terra de les proves neuropsicològiques utilitzades a la nostra unitat, inclosos
el CAMCOG i el MMSE/MEC, ha fet que es traduís i es validés la Severe Impairment
Battery (SIB)37,38. La SIB37 s'ha desenvolupat per a diagnosticar el grau de rendi-
ment cognitiu dels pacients que no són capaços de completar tests neuropsicològics
convencionals. Avalua les habilitats cognitives en el seu nivell més baix. Va ser dis-
senyada considerant diversos pacients amb demència i es van tenir en compte els
comportaments específics i les deficiències cognitives associades a diferents demèn-
cies. Es tracta d’una bateria que ens permet definir el perfil cognitiu de la persona,
diferenciant les capacitats que encara es conserven i les absents, i proporciona per-
fils diferents fins i tot amb puntuacions inferiors a 4 al MMSE o al MEC. Té una
alta fiabilitat entre examinadors en totes les subescales; una alta correlació test-
retest i una alta correlació amb el MMSE/MEC. Amb posterioritat han aparegut
altres escales que proporcionen informació quantitativa en fases avançades de demèn-
cia com la Severe Mini-Mental State Examination (SMMSE)39 que es basa en el
MMSE i continua puntuant quan el MMSE té un efecte terra. A més, la SMMSE
es correlaciona amb la CDR i amb la GDS. 

Una altra limitació del CAMDEX consisteix en la seva dificultat per detectar alte-
racions psicopatològiques que solen acompanyar les demències i que poden estar
presents amb anterioritat a l'aparició del deteriorament cognitiu valorable clínica-
ment. La demència de tipus Alzheimer sol coexistir amb canvis en la personalitat,
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ideació delirant, ansietat i agitació; les demències frontotemporals, en canvi, cursen
amb apatia, eufòria, irritabilitat i desinhibició; mentre que les demències vasculars
s'associen a apatia, irritabilitat i labilitat emocional. La presència de determinades
alteracions psicopatològiques en una síndrome demencial comporta, sovint, impor-
tants conseqüències referents al diagnòstic, pronòstic i tractament. El pes principal
de l'exploració psicopatològica amb CAMDEX recau en l'entrevista amb el subjecte
i en les observacions de l'entrevistador, cosa que implica la possibilitat d’una baixa
fiabilitat o la manca de dades sobre les alteracions psicopatològiques que poden
presentar subjectes amb un deteriorament cognitiu greu. D'altra banda, durant l'en-
trevista, molts dels subjectes dements amb alteracions psicopatològiques poden no
presentar-les, no recordar-les, minimitzar-les o fins i tot negar-les, fet que fa neces-
sari entrevistar l'informant per a una correcta avaluació. Per millorar la valoració
psicopatològica dels pacients amb demència, a la nostra unitat es va seleccionar
l’NPI, després de la seva validació i adaptació40. L’NPI es va crear amb l'objectiu
d'obtenir informació, proporcionada per un familiar o informador, sobre la presèn-
cia d'alteracions psicopatològiques en pacients amb alteracions cerebrals. Elaborat
per aplicar a malalts que pateixen la MA o altres demències, pot ser d'utilitat per
valorar els canvis de conducta en altres trastorns. La simptomatologia recollida es
refereix als canvis experimentats des de l'inici de la malaltia i que s'han mantingut
en l'últim mes. L’NPI explora 12 aspectes diferents: deliris, al·lucinacions, disfòria,
ansietat, eufòria, agressivitat, apatia, irritabilitat, desinhibició, conducta motriu anò-
mala, alteració del son i trastorns alimentaris.

Altres instruments adaptats i/o validats a la nostra unitat són la versió telefònica
del MMSE41 i el MoCA11. El 2008 es va elaborar una versió del MMSE que s’ad-
ministra per telèfon (t-MMSE). El seu principal objectiu és determinar la validesa
convergent d'aquesta versió telefònica amb la versió original, administrada de forma
presencial. Els resultats indiquen que el t-MMSE es pot utilitzar de forma vàlida
per estimar la puntuació del MMSE en pacients amb demència que no poden assis-
tir a la consulta. D'altra banda, l'aparició d'instruments cognitius breus ens ha por-
tat a la validació de la versió castellana del MoCA. L'estudi s'ha realitzat amb pacients
amb deteriorament cognitiu lleu, amb demència i sense deteriorament cognitiu. Els
resultats indiquen que la versió castellana és eficaç per detectar pacients amb demèn-
cia, encara que menys que la versió original per detectar el deteriorament cognitiu
lleu.
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Estudis significatius fets a la UVaMiD

Estudi de la prevalença de demència30

El 1990 efectuem un estudi pilot de doble fase, recollint dades porta a porta, per
estimar la prevalença de demència en una àrea rural de la província de Girona. A la
primera fase es van valorar 244 subjectes majors de 64 anys mitjançant el MEC i a
la segona fase 103 mitjançant el CAMDEX. Entre 1990 i 1991 es realitza l'estudi
definitiu de prevalença sobre el total de la població major de 69 anys de la mateixa
àrea rural, amb la mateixa metodologia de doble fase, porta a porta, amb un total de
subjectes valorats a la primera i segona fases de 1.460 (MEC) i 602 (CAMDEX),
respectivament. La prevalença de demència en la població estudiada segons dia-
gnòstics CAMDEX va ser del 16,3 %, distribuïda en els següents subtipus: de tipus
Alzheimer: 6,64 %, vascular: 6,23 %, mixta 1,22 % i secundària: 1,51 % i amb una
gravetat: greu 12 %; moderada 19,5 %, lleu 21,5 % i mínima 47 %.

Estudi d’incidència de demència42

El 1995 es va tornar a administrar el CAMDEX als subjectes que no havien com-
plert criteris de demència l'any 1990. La metodologia fou similar a la utilitzada en
l'estudi de prevalença. El total de subjectes valorats en la primera i segona fases va ser
de 528 i 453, respectivament. Van aparèixer 122 casos nous de demència. Les taxes
d'incidència per 1.000 persones/any van ser de 23,2 (amb un IC del 95 %; 19,1-
27,3) per a la demència de qualsevol tipus; 10,8 (IC del 95 %; 7,8-13,7) per a la
demència de tipus Alzheimer i 9,5 (IC del 95 %; 6,7-12,1) per a la demència  vascular.

Estudi EDAC

L'interès per l'evolució a nivell cognitiu, funcional i psicopatològic dels pacients amb
demència senil de tipus Alzheimer i la seva repercussió en la càrrega del cuidador
ens va portar a la realització de l'estudi EDAC-98 amb 494 casos inclosos i 261
complets als 24 mesos. Aquest treball també inclou l'avaluació dels canvis respecte a
la qualitat de vida i l'índex de càrrega que experimenta el cuidador principal del
pacient, a més dels costos econòmics que genera aquest tipus de pacient en un perío-
de de temps determinat. La prova de valoració cognitiva utilitzada va ser el CAM-
COG, la valoració funcional es va realitzar mitjançant l'escala RDRS-2 i la valora-
ció dels símptomes psicopatològics mitjançant l’NPI. Tots els instruments es van
administrar al inici, als 12 mesos i als 24.
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SIdEA

Durant els anys 2003 a 2010 es va dur a terme un estudi de seguiment durant 
36 mesos de pacients amb diagnòstic clínic de MA en fase lleu o moderada. Es van
incloure un total de 420 casos, la majoria dones (66 %) i amb una mitjana d'edat de
77,8 anys (desviació estàndard [DE] = 6,9). Les proves de valoració cognitiva utilit-
zades van ser el MMSE per al cribratge, el CAMDEX com a instrument diagnòs-
tic, la DAD per valorar l'afectació funcional i l’NPI per als símptomes no cognitius.
La puntuació mitjana del MMSE en la inclusió fou de 17,8 punts (DE = 4,3) i la
gravetat valorada segons l'escala del CAMDEX va ser «mínima» en un 37,1 % i
«lleu» en un 41, 5 %. Un 6,8 % dels casos presentava símptomes depressius mode-
rats o més greus.

• Assajos clínics:

A la taula 2 es mostren els assajos clínics més rellevants realitzats a la UVaMiD
amb l'enumeració dels instruments psicomètrics utilitzats.
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Taula 2. Assajos clínics realitzats a la UVaMiD

Nom de l’assaig clínic Any Prova
cognitiva

Escala
funcional

Psicopatologia

Estudi comparatiu a doble cec i
de grups paral·lels entre
donepezil d'alliberament
perllongat (23 mg) i donepezil
d'alliberament immediat 
(10 mg) en pacients amb MA
moderada o greu

2007-09 MMSE/SIB ADCS-ADL -----------------

Seguretat i eficàcia d’S38093
i donepezil, en pacients amb
MA de lleu a moderada,
durant 4 setmanes. Estudi en
fase II d'associació,
internacional, multicèntric,
aleatoritzat, a doble cec,
controlat amb placebo

2009-10
MMSE/COG

STATE
ADCS-CGIC GDS/NPI

Continua
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Taula 2. Assajos clínics realitzats a la UVaMiD (continuació)

Nom de l’assaig clínic Any Prova
cognitiva

Escala
funcional

Psicopatologia

Estudi multicèntric de recerca
de dosi, aleatoritzat, a doble
cec, controlat amb placebo,
amb grups de tractament
paral·lels d’ROS5313534
administrat com a tractament
adjuvant del donepezil en
pacients amb símptomes de
MA lleus a moderats.

2009-10
MMSE/ADA

S-COG
ADCS-ADL /
ADCS-CGIC

BEHAVE AD
FW

Estudi multicèntric,
aleatoritzat i controlat per
avaluar l'eficàcia i seguretat
d'intercanvi de plasma a curt
termini seguit de plasmafèresi
amb infusió d'albúmina
humana combinada amb
immunoglobulina intravenosa
en pacients amb MA de lleu a
moderada

2012
MMSE/ADA

S-COG
ADCS-ADL NPI

Eficàcia i seguretat de 3 dosis
d’S38093 (2,5 i 20 mg/dia)
enfront del placebo associat al
donepezil (10 mg/dia) en
pacients amb MA moderada.
Estudi en fase IIb,
internacional, multicèntric,
aleatoritzat, a doble cec,
controlat davant placebo i de
24 setmanes de durada

2012
MMSE/ADA

S-COG
DAD/ADCS-

CGIC
NPI

ADAS-COG, Alzheimer's Disease Assessment Scale-cognitive subscale; ADCS-ADL, Alzheimer's Disease
Cooperative Study - Activities of Daily Living Inventory; ADCS-CGIC, Alzheimer's Disease Cooperative
Study - Clinical Global Impression of Change; BEHAVE AD FW, Behavioral Pathology in Alzheimer's
Disease Frequency Weighted Severity Scale; DAD, Disability Assessment for Dementia Scale; GDS, Geriatric
Depression Scale; MA, malaltia d'Alzheimer; MMSE, Mini-Mental State Examination; NPI, Neuropsychiatric
Inventory; SIB, Severe Impairment Battery; UVaMiD, Unitat de Valoració de la Memòria i les Demències.
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Estat actual i futur
El deteriorament cognitiu i la demència constitueixen la major causa de discapaci-
tat en les persones grans, amb una repercussió social, emocional i econòmica impor-
tants, que els converteix en un dels principals objectius en els plans nacionals de
salut dels països del nostre entorn.

La popularització i la difusió d'informació sobre les demències en els mitjans de
comunicació, així com l'aparició dels primers tractaments específics de la MA (el
donepezil el 1997) ha propiciat un canvi del perfil de pacients derivats a les unitats
especialitzades. Actualment molts dels pacients són més joves, tenen menor dete-
riorament cognitiu i no compleixen criteris de demència en no tenir una afectació
funcional significativa, per la qual cosa reben un diagnòstic de deteriorament cogni-
tiu i necessiten un seguiment per poder efectuar el seu diagnòstic. Això ha conduït
a una saturació a les unitats especialitzades, amb increment de les llistes d'espera i
retards entre la primera visita i la comunicació del diagnòstic, ja que en aquest perío-
de es realitza la valoració cognitiva i les proves complementàries pertinents.
L'increment de les visites de seguiment dificulta una atenció ràpida, especialment
necessària en aquells pacients amb demències complicades (presenils, frontals, secun-
dàries) o en aquelles situacions en què els pacients sotmesos a seguiment requerei-
xen atenció urgent per trastorns conductuals o empitjoraments sobtats. Aquests
fets impliquen un esgotament del model actual, per la seva baixa eficiència, cosa que
porta a plantejar un canvi de model respecte al «on», «qui» i amb «quins» (instru-
ments) s’ha de detectar la demència. El principal canvi implica l'aposta per un model
de col·laboració entre l'assistència primària (AP) i les unitats especialitzades en
demències (UED) amb la finalitat de facilitar a l'AP la detecció, diagnòstic, tracta-
ment i seguiment dels subtipus de demència més prevalents i de menor gravetat i
derivar a la UED les de major complexitat. Els professionals d'AP estan més ben
situats per a la detecció precoç de les demències. La continuïtat de les cures que
reben aquests pacients per altres patologies i els contactes periòdics reforcen el seu
paper. La major part de la gent d'edat avançada, la més exposada al risc de patir una
demència, és visitada un cop l’any pel seu metge d'AP. A més, les dificultats de trans-
port i accessibilitat i l'escassa conscienciació sobre els beneficis que pot comportar
una derivació cap a un dispositiu especialitzat són fets que cal tenir en compte en
pacients psicogeriàtrics, entre els quals en general s’inclouen aquells que pateixen
demència.
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Perquè aquest canvi de model funcioni, és necessària una major implicació des d'AP,
la qual cosa significa una major formació i l'ús d'instruments eficients de cribratge, i
un suport àgil i eficient des de la UED que impliqui respostes ràpides a les deman-
des d'AP, ja sigui facilitant l'atenció urgent dels pacients en situacions complexes o
mitjançant la resolució de dubtes o consultes via telemàtica.

La necessitat de millorar la formació en la valoració de les demències dels professio-
nals d'AP es justifica per la seva escassa capacitat de detecció i diagnòstic descrits a
la bibliografia43. Al Regne Unit, les taxes estimades d'error en la detecció de demèn-
cies moderades-greus des del context d'AP oscil·len entre el 50 i el 80 %, i s'incre-
menten fins a més del 90 % en les demències lleus44. S'estima que aproximadament
el 50 % dels subjectes amb demència mai seran diagnosticats45. A més, l'ús sistemà-
tic de proves de cribratge de demència en l’àmbit de l’AP és generalment baix46, en
part perquè es considera que els instruments —principalment el MMSE— són
massa llargs i difícils d’interpretar47. Una altra dificultat és el mal rendiment dels
instruments de cribratge per la seva baixa especificitat. Un altre aspecte a tenir en
compte és que un metge d'AP presta atenció a uns 10 casos de demència i la inci-
dència anual estimada de nous casos és d’1,6 a 4 cada 1.000 persones, cosa que pot
comportar un baix interès per les demències en benefici de patologies amb més pre-
valença.

Una millor detecció de la demència en l’àmbit d’AP pot comportar múltiples bene-
ficis per als malalts i cuidadors. En el cas de la demència més prevalent, la del tipus
Alzheimer, l'inici precoç del tractament (amb inhibidors de la colinesterasa) pot
retardar o alentir l'evolució de la malaltia. La detecció precoç de demència des d’AP
també pot facilitar la identificació de les demències secundàries, de causes reversi-
bles, i permetre el seu tractament. Un diagnòstic primerenc possibilita als pacients i
familiars prendre decisions sobre situacions personals problemàtiques, que serà més
difícil resoldre quan la malaltia evolucioni, permet identificar aquells pacients que
viuen sols per poder adoptar mesures de protecció, sense oblidar la major eficàcia
dels programes psicoeducatius dirigits als familiars.

En els tres últims anys des de la UVaMiD s'ha anat implementant un model col·labo-
ratiu amb AP, mitjançant el protocol SISDDAP (Sistema Informàtic de Suport al
Diagnòstic de Demència a l’Assistència Primària), que permet treballar en procés
sobre la malaltia i ofereix una major continuïtat assistencial entre AP i la nostra
unitat. S'han elaborat protocols conjunts de detecció, diagnòstic i tractament, que
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han fet disminuir les proves complementàries, especialment les d'imatge, en pro-
moure el diagnòstic longitudinal sobre el transversal. Els pacients amb deteriora-
ment cognitiu lleu o amb demències no complicades (sense trastorns de la conduc-
ta) són sotmesos a seguiment i tractats en l’àmbit d’AP, cosa que, al seu torn, afavoreix
una millor atenció i seguiment de les demències complicades des de la UVaMiD.
La comunicació entre AP i UVaMiD s'efectua mitjançant l'ús dels mitjans informà-
tics (telemedicina) com eina de comunicació habitual.

A partir d'una sospita clínica (queixes de pèrdua de memòria o d'altres dificultats
cognitives, referides pel pacient o un familiar), s'activa el protocol d’AP a partir dels
sis instruments consensuats. El primer cribratge consisteix en l'aplicació de: a) un
test cognitiu de trastorns de la memòria, el Memory Impairment Screening (MIS);
b) una escala de cribratge cognitiu a partir de la informació proporcionada per un
familiar, el General Practitioner Cognitive (GPCOG) que valora, a partir de 5 ítems,
l'afectació cognitiva en les activitats de la vida diària del pacient, i c) una escala de
cribratge per valorar la presència de simptomatologia depressiva, la GDS.
L'administració de les tres proves suposa uns 10 minuts d'aplicació. A partir d'un
algoritme que té en compte els resultats obtinguts en aquest cribratge, si és positiu,
se cita de nou al pacient per administrar un segon nivell de cribratge que consisteix
en l'administració del MMSE com a escala cognitiva, l'escala de demència de Blessed
com a escala funcional i el PHQ-9 per detectar un episodi depressiu. En cas de
resultar positiu aquest segon cribratge es procedeix a la seva derivació a la UVaMiD,
mitjançant un avís per correu electrònic en el suport informàtic utilitzat a l’AP.

Des de la UVaMiD es procedeix a revisar setmanalment els correus electrònics dels
diferents dispositius d'AP per detectar les peticions de derivació i després de valorar
la informació del protocol SISDDAP, així com la informació rellevant de la història
clínica informatitzada recollida a l’AP, es decideix la forma d'intervenció en cada cas:
de forma virtual, contestant la història clínica informatitzada d'AP del pacient o de
forma presencial, citant al pacient i a un familiar o cuidador per a una visita a la
nostra unitat. En la visita presencial s'actua simultàniament amb el pacient i amb el
familiar. El psicòleg administra al pacient proves cognitives i fa una valoració psico-
patològica de l'estat actual mitjançant instruments estandarditzats, mentre el metge
efectua amb el familiar una història clínica semiestructurada i valora mitjançant
escales validades la funció cognitiva, els símptomes conductuals i psicopatològics i
l'afectació funcional del pacient. L'informe dels resultats, juntament amb el diagnòs-
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tic i les recomanacions terapèutiques, s'envien telemàticament, adjuntant-los a la
història clínica informatitzada del pacient tant d'AP com del nostre hospital.

Els instruments cognitius utilitzats a la UVaMiD se seleccionen tenint en compte
els resultats de les proves de cribratge administrades a l’AP, el nivell educatiu i l'edat
del pacient, que conformen tres nivells diferents de dificultat en relació a l'estimació
de l'efecte sostre i sòl dels instruments. Les funcions valorades es corresponen a les
necessàries per a poder efectuar el diagnòstic de demència, segons els criteris
diagnòstics internacionals (DSM-IV i CIE-10) i inclouen l'aprenentatge i memò-
ria, l'atenció, la memòria de treball, les funcions executives, les funcions visuoespa-
cials-visuoconstructives i la velocitat de procés.

En el nivell de menor complexitat utilitzem, a més del CAMCOG, un test de memò-
ria, el T@M i un de funció frontal, la FAB. En un segon nivell utilitzem la versió
adaptada al nostre mitjà de la Repeatable Battery for the Assessment of Neuropsy -
chological Status (RBANS)48 juntament amb la FAB, i en el tercer nivell, de més
complexitat, utilitzem les proves de memòria lògica, llista de paraules i memòria
visual de la versió espanyola de l'Escala de Memòria de Wechsler 3a edició (WMS-
III)49, els subtests de Semblances, Cubs, Clau de nombres i Vocabulari de l'Escala
d'Intel·ligència de Weschler per a Adults (WAIS-III), el Trail Making test A i B, el
test de Stroop de lectura de paraules i colors i proves de fluïdesa verbal semàntica i
fonèmica per cobrir les funcions cognitives abans esmentades. Els instruments admi-
nistrats al familiar comprenen l’IQCODE6 per valorar la funció cognitiva retro-
spectiva, l’NPI40 i el Frontal Behavioral Inventory (FBI) per valorar els símptomes
psicopatològics i conductuals, i la DAD i la IADL per valorar l'afectació funcional.
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Introducció
En els últims anys s'han produït en el nostre sistema sanitari una sèrie de canvis
organitzatius que aporten propostes innovadores en l'abordatge de l'atenció de les
persones en situació de complexitat i les seves famílies. Un dels resultats ha estat la
incorporació a les institucions públiques de nous perfils professionals d'infermeria,
sovint amb les mateixes funcions però amb denominacions diferents com, per exem-
ple, els professionals d'infermeria —comunitaris o hospitalaris—, la gestora de
casos i la infermera d'enllaç. Per fer una mica d'història, la gestió de casos en cures
infermeres remunta a finals del segle XIX, encara que l'expressió «gestió de casos»
no s'utilitza de manera generalitzada fins als anys 1970-1980, als Estats Units. La
gestió de casos s’ha desenvolupat al llarg del temps gràcies a les primeres infermeres
domiciliàries especialitzades en cures en psiquiatria de principis del segle XX (eren
les responsables de la gestió d'aquests casos). Una mica més tard, s'utilitzava per a
l'atenció de persones amb situacions de salut d'alt risc i alt cost, amb l'objectiu de
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millorar l'eficiència i disminuir la variabilitat, és el que actualment coneixem com
case management. L'expressió «gestió de casos» es va instaurar en la documentació
escrita sobre benestar social la dècada de 1960 i ha continuat la tradició social que
els primers infermers de la salut pública van iniciar en començar a treballar amb
poblacions pobres i desprotegides. Posteriorment, l'expressió apareix en els docu-
ments sobre les cures d'infermeria de salut pública i les modificacions de les presta-
cions realitzades als Estats Units, quan es va reconèixer la gestió de casos com una
pràctica infermera especialitzada, però no com una pràctica d'infermeria de pràctica
avançada. Les modificacions aportades a les prestacions de cures de salut entre els
anys 1980-1990 van reforçar la necessitat i el desenvolupament de rols de gestió de
casos en pràctiques avançades en cures infermeres. Actualment, aquests es justifi-
quen amb el nombre creixent de persones amb malalties cròniques que causen un
increment considerable de la despesa sanitària. Durant els darrers anys s'ha demos-
trat que la millora en la planificació i protocol·lització dels serveis sanitaris també
millora les estades mitjanes i la qualitat1.

Justificació
Les necessitats de cures de la població vénen determinades, entre altres, pels canvis
sociodemogràfics, l'envelliment de la població, la cronificació de les malalties, l'aug-
ment de la discapacitat funcional, els canvis en l'estructura familiar i la situació de
dependència. En determinades circumstàncies s'ha demostrat que la gestió de les
cures de les persones amb necessitats assistencials complexes, que requereixen una
atenció integrada, coordinada i continuada, amb un enfocament holístic, millora
notablement quan hi ha un professional clau (infermera gestora de casos), que coor-
dina aquestes cures i proporciona l'atenció sanitària necessària. La contribució del
personal d'infermeria gestora de casos suposa un valor diferencial. En el sistema
sanitari actual la cura dels pacients exigeix la participació de diversos professionals
en un entorn tecnològic on el pacient és sotmès a diferents episodis de cures a tra-
vés de diferents nivells assistencials. Això exigeix una integració de les cures per part
de tots els professionals implicats dels diferents nivells. El gran augment de la des-
pesa sanitària que s'ha experimentat en els últims anys al costat de factors socials,
polítics i econòmics, ha influït notablement en l'increment dels costos destinats a la
salut i ha contribuït a l'aparició de noves realitats d'organització i gestió en el nostre
sistema sanitari. Si, a més, tenim en compte que els recursos disponibles són escas-
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sos i que les polítiques sanitàries van dirigides a uns objectius concrets, sorgeix una
necessitat indiscutible de plantejar estratègies de canvis per donar resposta a les
noves demandes de la societat2.

Les noves línies de gestió determinen la necessitat de desenvolupar nous instru-
ments de treball que permetin un augment de la qualitat assistencial, així com la
recerca de l'eficàcia i eficiència de les prestacions sanitàries i, en definitiva, la millora
de les expectatives i el benestar dels ciutadans3.

La gestió de casos és molt útil quan s'adapta a les necessitats de cada pacient i als
recursos disponibles. És un enllaç important entre el sistema de salut i el pacient
que pateix múltiples patologies cròniques o discapacitats4.

Amb els actuals sistemes de salut, dotats de múltiples proveïdors de serveis, la ges-
tió de casos ajuda a resoldre molts tràmits burocràtics i descarrega al malalt i als
seus cuidadors d'aquesta tasca. Un sistema adequat de gestió permet una continu-
ïtat harmònica de l'atenció sense interrompre la cura del malalt5. 

Gestora de casos

Definició

«Procés de col·laboració sistemàtic i dinàmic que proveeix i coordina serveis sanita-
ris a una població concreta amb una metodologia participativa per facilitar opcions
i serveis que cobreixin les necessitats del client, a la vegada que redueix la fragmen-
tació i duplicació de serveis i millora la qualitat i la relació cost-efectivitat dels resul-
tats clínics»6. 

«Procés de col·laboració mitjançant el qual es valoren, planifiquen, apliquen, coordi-
nen, monitoritzen i avaluen les opcions i els serveis necessaris per satisfer les neces-
sitats de salut d'una persona, articulant la comunicació i els recursos disponibles
per a promoure resultats de qualitat i cost-efectius»7,8.

«Procés col·laboratiu d'avaluació, planificació, facilitació i defensa de les opcions i
serveis que cal assignar a les necessitats de salut específiques d'un client a través de
la comunicació i els recursos»9.

Podríem dir que la gestió de casos constitueix una resposta innovadora en l'admi-
nistració de les cures de salut. És un sistema d'atenció a l'usuari centrat en la conse-
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cució d'objectius específics estructurats en un temps prèviament establert i que uti-
litza correctament els recursos adequats per aconseguir aquests objectius. Per mitjà
de la gestió de casos s'integren i coordinen diferents protocols de cures de salut de
diferents professionals, que s’adapten als recursos del centre i a les particularitats del
pacient i permeten modificar, si cal, els estàndards de cures. Així, es tracta d’un pro-
cés mitjançant el qual es defineixen les necessitats dels usuaris i es coordina i con-
trola l'execució de les cures en el temps que prèviament s'ha establert en el pla d'a-
tenció interdisciplinari.

Per tant, direm que la gestió de casos és un mètode de provisió de cures al malalt i a
la seva família basat en una concepció interdisciplinària que tracta de negociar, obte-
nir i coordinar recursos per orientar i reconduir pacients complexos i obtenir els
resultats clínics esperats mitjançant una connexió entre la qualitat de les cures i
els costos associats.

Gestió per processos

La naturalesa de la gestió de casos està directament relacionada amb un dels factors
principals de la qualitat en les organitzacions sanitàries: garantir la integració i coor-
dinació de tots els nivells, facilitant una comunicació adequada, així com la presta-
ció d'una atenció completa i contínua, sobretot pel que fa a l'atenció dels problemes
de salut crònics amb components socials, psicològics, emocionals... i en què interve-
nen múltiples professionals i serveis10,11.

La gestió per processos és l'eina d'aplicació de la gestió de casos a un procés o pato-
logia concreta. Proporciona un valor afegit i integra l'aportació de tots els professio-
nals sense substituir-los.

La gestió de casos va relacionada amb la gestió per processos: des d'un punt de vista
processual podria contemplar la gestió de casos com un procés de suport (sentit
ampli) orientat als escenaris que en els processos assistencials es relacionen amb
estats de transició, de vulnerabilitat augmentada, amb alta necessitat de sinergies i
coordinació, incertesa en l'evolució i previsió d'alt consum de recursos.

L'organització i gestió per processos és un element clau en un model d'atenció inte-
grada i una eina de qualitat per optimitzar resultats, d'adaptació a les necessitats
dels pacients i de millora de la satisfacció dels professionals. En definitiva, una eina
per «millorar el que fem».
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Els processos claus en la gestió de casos són:

• Identificació de persones en situació de complexitat amb necessitats de continu-
ïtat assistencial.

• Valoració integral i integrada per detectar les necessitats de la persona atesa i/o
dels cuidadors principals o familiars.

• Col·laboració amb tots els professionals implicats en el cas i amb els familiars i/o
cuidadors de referència per entendre tots els aspectes de la situació física, mental,
emocional i social de la persona atesa.

• Elaboració d'un pla d'atenció personalitzat acordat amb la persona atesa i con-
sensuat amb tots els professionals que participen en el procés.

• Gestió de la continuïtat assistencial actuant com a professionals de referència de
la persona atesa i coordinant la contribució dels diferents professionals.

• Gestió de les aliances entre els recursos i serveis.

• Gestió del seguiment i avaluació dels plans assistencials juntament amb l'equip,
procurant satisfer les necessitats del pacient i la continuïtat de les cures.

• Orientació i coordinació de les intervencions vers els objectius assistencials.

Objectius de la gestió de casos

Objectiu general

Millorar el benestar i la qualitat de vida de les persones que, pel seu procés de salut-
malaltia, es troben en situació de complexitat, així com d'aquelles persones que les
cuiden, dirigint l'atenció a satisfer les seves necessitats i a integrar les intervencions12.

Objectius específics

• Identificar pacients en situació de complexitat o amb risc i/o alta dependència.

• Millorar la qualitat assistencial de les cures de les persones ateses i les dels cuida-
dors minimitzant la fragmentació, la discontinuïtat o la duplicitat en l'atenció.

• Garantir la continuïtat de les cures i fomentar la coordinació i l'homogeneïtzació
de processos entre els professionals de la salut dels diferents àmbits assistencials.

• Planificar una transició adequada de la persona atesa a través dels diferents ser-
veis i nivells assistencials i assegurar una resposta adequada a les seves necessi-
tats.
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• Millorar la percepció de seguretat i de qualitat de vida de la persona atesa i de la
seva família.

• Millorar la seguretat clínica reduint les complicacions evitables i les conseqüèn-
cies.

• Facilitar la relació dels processos d'interconsulta entre els diferents recursos de la
xarxa assistencial.

• Optimitzar i racionalitzar el consum de serveis per obtenir resultats de qualitat i
amb una bona relació cost-efectivitat amb els recursos més apropiats.

• Desenvolupar hàbits i conductes saludables tant en les persones que es troben en
situació de complexitat com en els seus cuidadors/es.

• Disminuir la sobrecàrrega dels cuidadors principals.

• Disminuir el nombre d'ingressos hospitalaris, els dies d'hospitalització i les visi-
tes freqüents als centres de salut per part de persones en situació de complexitat.

• Millorar les competències professionals de tots aquells professionals que interve-
nen en l'atenció i cura d'aquestes persones.

• Millorar la seguretat en l'aplicació dels processos terapèutics i fomentar l'aplica-
ció de les guies i protocols establerts.

• Donar suport als professionals de referència de les persones malaltes en relació
amb els processos assistencials.

L'objectiu de la gestió de casos és intentar que els pacients tinguin el màxim nivell
de confort, funcionalitat i independència i aconseguir la mínima intensitat d'assis-
tència per part dels serveis sanitaris i assegurar el nivell assistencial adequat en cada
moment13.

Perfil professional

La infermera és el professional sanitari que proporciona cures i acompanya l'indivi-
du durant les 24 hores del dia i el seu treball es desenvolupa en estreta col·laboració
amb el pacient. Té una visió global del pacient, cosa que li permet conèixer i detec-
tar problemes de salut, valorar les necessitats i recursos que aquest i la seva família
necessiten i està en condicions d'avaluar els efectes de l'atenció proporcionada.

Les capacitats i habilitats inherents a la disciplina professional fan que les inferme-
res tinguin el perfil i les característiques adequades per a desenvolupar de forma
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explícita i formal l'atenció a pacients amb processos d'alta complexitat i/o depen-
dència des de l'àmbit de la salut de forma eficaç i cost-efectiva.

El/la gestor/a de casos és un/a infermer/a que es dedica exclusivament a la gestió
dels casos complexos i integrals dels centres sanitaris. Per dur a terme aquesta fun-
ció són necessaris una sèrie de requisits:

• Coneixements en pràctica clínica avançada: valoració, seguiment, monitorització
i avaluació dels pacients.

• Habilitats comunicatives i motivacionals per a comunicar-se amb el pacient, la
família i la comunitat: flexibilitat i assertivitat.

• Capacitat pedagògica per a la formació de nous professionals en la gestió de casos.
• Capacitat per evitar la duplicació de serveis i proves mitjançant comunicació

intersectorial.
• Capacitat per a facilitar i activar recursos que simplifiquin els processos del pacient.
• Actitud proactiva per a la millora del procés assistencial i la integració del treball

interdisciplinari.
• Coneixement i capacitat per aplicar les teories d'infermeria a la pràctica a partir

de la valoració i emissió de judicis clínics que permetin resoldre problemes de
salut i prendre decisions planificades (planificar les cures) juntament amb el
pacient, la persona cuidadora i la família, basades en l'evidència i amb la col·labo-
ració d'altres professionals d'infermeria d'atenció primària.

• Capacitat per treballar en equip i per establir aliances amb els professionals de
salut.

• Capacitat per assessorar altres professionals i donar-los suport en la presa de
decisions.

• Capacitat per a la investigació i la innovació.

El model de gestió de casos permet desenvolupar la vessant autònoma de rol de 
la infermera i la dota de més rellevància en el sistema sanitari i en la societat, per la
qual cosa la infermera passa a ocupar una posició central dins de l'equip interdisci-
plinari3.

Avantatges i virtuts de la gestió de casos

Els avantatges i virtuts que es descriuen a la bibliografia sobre el model de gestió de
casos són1,5:
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• Les persones amb problemes de salut no són vistes com a objectes sinó com a
subjectes d'unes cures.

• Aquest mètode se centra en un ventall complet de necessitats que presenta el
pacient i la seva família.

• Augmenta la satisfacció de l'usuari perquè queda implicat en l'elaboració dels
objectius del procés de cures.

• Potencia la presa de decisions i l'autocura del malalt.

• Augmenta la qualitat de les prestacions.

• Permeten la gestió clínica i econòmica de tot el procés de cures.

• Promou una bona relació cost/efectivitat de les cures en disminuir la seva frag-
mentació, maximitza la coordinació de les activitats, evita la duplicitat de serveis
i proves, i coordina els diferents nivells assistencials.

• Disminueix les estades mitjanes, reingressos i visites a serveis d'urgències.

• Millora la presa de decisions dels professionals i fomenta el treball en equip afa-
vorint l'aproximació interdisciplinària per consensuar els objectius del pacient i
del mateix equip.

• Afavoreix la coordinació dels professionals que intervenen en un procés de cures
fomentant la comunicació, la col·laboració i el desenvolupament professional.

• Augmenta la satisfacció dels professionals perquè es potencien els seus rols clí-
nics.

• Facilita el registre infermer mitjançant la utilització d'instruments com ara els
plans de cures estandarditzats i les trajectòries clíniques; per tant, és un mètode
amb el qual es demostra la pràctica infermera i la seva professionalitat. Es poten-
cia el rol autònom d'infermeria.

• Avalua objectius, gestiona les divergències i millora els resultats.

• Permet monitoritzar els resultats de salut.

• Facilita dades per a la investigació en infermeria i altres disciplines sanitàries i
permet realitzar processos estadístics basats en l'evidència científica.

• Millora la visió social del rol de la infermera.

• Obté instruments per avaluar l'eficàcia i l'eficiència de les cures.
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Gestora de casos hospitalària i atenció primària 
en les demències

Detecció de pacients amb risc

El servei de gestió de casos ha de centrar l'atenció en la població diana i ha de fomen-
tar l'organització més eficient de l'equip i aconseguir una millor coordinació amb els
recursos sanitaris i socials de l'entorn, per superar l'actual compartimentalització de
nivells14.

La demència és una malaltia crònica i un procés de salut d'elevada complexitat clíni-
ca en la comunitat i el domicili. Les persones que la pateixen són susceptibles de
rebre atenció donada la gran complexitat del seu procés de salut, que requereix la
posada en marxa d'elements de coordinació amb diferents professionals i la mobilit-
zació dels recursos necessaris per garantir una atenció integral i continuada que
doni resposta a les seves necessitats de cures i a les del seu cuidador. Per això, l'ob-
jectiu últim de la gestió de casos és l'adaptació de la persona al seu entorn en funció
de les seves característiques.

Dins del procés de la demència, el paper del gestor de casos tindrà més importància
en el cas de:

• Persones afectades per processos crònics incapacitants.

• Pacients pluripatològics i amb deteriorament funcional.

• Persones amb processos terminals, amb símptomes múltiples de gran impacte
emocional en el pacient i la família.

• Pacients que necessiten continuïtat de cures després de l'alta hospitalària.

• Cures familiars d'aquests pacients.

• Cansament o risc de cansament per part del cuidador.

• Maneig inefectiu o incompliment del règim terapèutic.

• Confusió aguda o crònica.

• Dolor agut o crònic.

• Dèficit d'autocures.

• Deteriorament de la mobilitat física.
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Valoració integral

El personal d'infermeria utilitza una metodologia de treball pròpia que es caracte-
ritza per emprar el procés d'infermeria com un mètode per solucionar problemes de
forma racional i científica, així com per la utilització de models d'infermeria i per
una taxonomia diagnòstica (NANDA, North American Nursing Diagnosis
Association) que permet tenir un marc de referència comú amb un mateix discurs
científic que delimita el nostre camp d'actuació. És un intent de normalitzar el llen-
guatge de les cures i desenvolupar la recerca en infermeria15,16.

El procés d'infermeria es defineix com un mètode sistemàtic i racional de planifica-
ció i prestació de cures individualitzades. La finalitat és conèixer l'estat de salut d'un
pacient així com les seves necessitats reals o potencials, organitzar plans de cures
per satisfer els problemes detectats i aplicar intervencions d'infermeria per cobrir-
los. L'aplicació del procés d'infermeria afavoreix la millora de la qualitat de cures i
consta de cinc etapes17 (fig. 1):

1. Valoració: inclou la recollida, interpretació i organització de les dades, per identi-
ficar la situació de salut del pacient, família o grup.

2. Diagnòstic: conclusió que defineix els problemes de salut reals o potencials d'un
pacient, família o grup, modificables per intervenció d'infermeria.
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Figura 1. Etapes del procés d'infermeria.

1. Valoració 2. Diagnòstic

3. Planificació

4. Execució

5. Avaluació
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3. Planificació: elaboració d'un pla de cures necessari per prevenir, minimitzar o
corregir els problemes, determinant les prioritats i els objectius que cal  aconseguir.

4. Execució: posada en pràctica del pla de cures.

5. Avaluació: mesurament dels resultats obtinguts i veure si s’han aconseguit els
objectius formulats en la planificació. Mesura l'eficàcia del pla de cures.

El procés d'infermeria segons Virginia Henderson es basa en el «concepte de neces-
sitats bàsiques humanes». Parteix del principi que tots els éssers humans tenen
necessitats bàsiques que han de satisfer i tot individu sol tenir cobertes quan està sa
i té suficients coneixements per a fer-ho.

La salut, per Henderson, és la independència de la persona en la satisfacció de 14
necessitats fonamentals: respiració, alimentació/hidratació, eliminació, mobilització,
repòs/son, vestit, temperatura, higiene/integritat de la pell, seguretat, comunicació,
creences religioses i valors, autorealització, activitats recreatives i aprenentatge (fig. 2).
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Figura 2. Necessitats fonamentals de la salut.
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La valoració d'infermeria es defineix com un procés planificat, sistemàtic, continu i
deliberat de recollida i interpretació d'informació, que permet conèixer l'estat de
salut que el pacient està vivint, la satisfacció de les necessitats humanes, les limita-
cions i les incapacitats. És un procés continu, per la detecció de problemes durant el
procés assistencial, i dinàmic, ja que canvia en funció de l'evolució del pacient.

Les infermeres d'atenció primària utilitzen el Sistema de valoració per patrons fun-
cionals de Marjory Gordon per avaluar les necessitats i els comportaments en salut
dels pacients. És un mètode de valoració global i integral, que contempla l'àmbit
familiar i l'entorn en què es desenvolupa la vida de la persona gran. De l'anàlisi de
les dades objectives i subjectives organitzades per patrons de comportament, s'iden-
tifiquen àrees problemàtiques, que necessiten cures des de la prevenció, curació,
rehabilitació o atenció social. El resultat de la valoració d'infermeria a atenció pri-
mària és la font d'informació inicial perquè el metge de família, el treballador social
i altres professionals intervinguin des de la seva àrea de coneixements i prestin aten-
ció individual i/o interdisciplinària al pacient i al seu cuidador o família.

Ambdós instruments de valoració per detectar els problemes dels pacients i les
famílies (patrons funcionals de M. Gordon o necessitats bàsiques de V. Henderson)
recullen informació sobre: a) autopercepció de salut, b) capacitat per l'autocura
(valoració sensoperceptiva, capacitat funcional, funció cognitiva, funció afectiva), 
c) rutines d'autocura en relació a l’alimentació, d) exercici, activitat/descans, e) higie-
ne, f ) relacions i desenvolupament, g) acceptació de la malaltia i les seves seqüeles, 
h) maneig de símptomes i del règim terapèutic.

La gestió de casos necessita utilitzar una forma d'actuació ordenada i sistemàtica
encaminada a solucionar o minimitzar els problemes relacionats amb la salut, és a
dir, necessita un mètode de resolució de problemes davant les possibles situacions
que es puguin presentar. Aquest treball es basa en la valoració integral, ja que és el
mètode idoni per recollir informació i identificar problemes. Aquesta valoració s'ha
de fer de forma individualitzada, ha de ser contínua i s’ha de realitzar en totes i
cadascuna de les fases del procés de gestió, diagnosticant, planificant, intervenint
i avaluant, en funció de cadascuna de les situacions en què es trobi el pacient i la
família. 

Com instruments de suport diagnòstic es proposen tests i escales validats en el
nostre medi, amb les millors característiques clinimètriques en cada cas (de risc
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d'úlceres, enquesta nutricional en l'ancià, screening de deteriorament cognitiu com
el MEC i el MMSE, percepció de càrrega del cuidador, etc.). Com instrument per
classificar els problemes dels pacients s’utilitza la taxonomia diagnòstica de la NAN-
DA. Per determinar les intervencions es fa servir la NIC (Nursing International
Clasification) i per determinar els resultats la NOC (Nursing Outcomes Clasifi -
cation)15.

Suport al personal d’infermeria d’atenció primària

L'atenció primària és idònia per promoure la salut de la gent gran, prevenir la inca-
pacitat i donar continuïtat de serveis i cures necessàries. Atès que el nivell bàsic i
inicial d'assistència garanteix la globalitat i continuïtat de l'atenció al llarg de tota la
vida de la persona i la família, actua com a gestor i coordinador de casos i regulador
de fluxos en el sistema sanitari18.

L'objectiu prioritari és el manteniment de la persona gran en la seva comunitat, con-
servant les seves relacions sociofamiliars i mantenint-lo autònom i lliure d'incapaci-
tat el major temps possible.

Els equips d'atenció primària constitueixen una peça clau en el procés assistencial
de la demència. Són la primera baula del recorregut fins al diagnòstic i són fona-
mentals en el seguiment. A més, són la via principal de contacte amb les necessitats
i demandes del pacient i la seva família.

L'augment de la incidència de demència en persones d'edat avançada obliga a cen-
trar esforços en l'àmbit de la prevenció, mitjançant l'estimulació de les funcions cog-
nitives i el diagnòstic precoç del deteriorament cognitiu. La promoció d'activitats
quotidianes que impliquen la realització d'exercicis mentals ha de formar part dels
consells que metges i infermers/es d'atenció primària donen durant les revisions de
salut i el seguiment de processos crònics en ancians. La realització de tallers per a
l'estimulació de la memòria i l'aprenentatge són recomanables en ancians amb pèr-
dua de memòria i amb quadres de deteriorament cognitiu lleu.

Les infermeres gestores de casos constitueixen un graó entre els diferents nivells
assistencials. S'encarreguen que els pacients i els seus cuidadors rebin una valoració
integral d'acord amb les seves necessitats, realitzada pels diferents professionals, que
disposin d’un pla d'actuació enfocat fonamentalment a pal·liar els problemes de
salut existents i a prevenir-los. Així mateix, realitzaran, juntament amb la resta de
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l'equip, totes aquelles activitats dirigides a la informació i formació dels cuidadors, i
prestaran suport a la persona cuidadora de forma individual i en grup.

El/la gestor/a de casos serà el/la responsable de treballar de manera conjunta per-
què el pas de la persona per l'hospital faciliti el seu retorn o integració a l'entorn
comunitari i garanteixi la continuïtat de les cures.

La gestió de casos també ha de donar suport a la infermeria referent d'atenció pri-
mària, col·laborant amb els professionals que atenen la persona en aquells aspectes
en què tenen més dificultats, encara que no els substitueix.

Un cop realitzada la valoració per la infermera gestora de casos, juntament amb
atenció primària, aquesta elaborarà un pla d'intervenció que ha de proposar als pro-
fessionals de referència del pacient i/o cuidador, responsable del seguiment al domi-
cili. La reavaluació del cas per part de la gestora de casos es realitzarà a demanda
dels professionals de referència del pacient, quan hi hagi canvis en la situació clínica
del pacient i/o cuidador/a19.

Suport als pacients i a la família

Una bona cura familiar és el factor que, en major mesura, es relaciona amb la quali-
tat de vida del pacient, per sobre del nivell d'assistència sanitària i social. La dispo-
nibilitat de suport familiar és el factor més important en la prevenció d'institucio-
nalització. Per això, un cop realitzat el diagnòstic, la família ha de rebre suficient
atenció i incorporar-se a l'equip. Això implica una adequada informació sobre la
malaltia i assessorament, l'entrenament en la cura dels principals problemes asso-
ciats (potenciar l'autonomia i comunicació, estimulació física i cognitiva, seguretat i
funcionalitat de l'ambient, micció programada, detecció de signes d'alarma, abor-
datge de la disfàgia, control del pes, prevenció i abordatge de conductes disruptives,
etc.) i considerar la seva opinió a l'hora de prendre decisions. Un aspecte essencial
és ensenyar a culpar dels problemes a la malaltia i no al pacient. Pot ser útil lliurar
fullets o fulls de recomanacions20.

A causa de la llarga evolució de la malaltia, l'alt nivell de dependència, les enormes
dificultats per a la comunicació i els freqüents problemes de conducta, la demència
és un dels trastorns que més desgasta la família i provoca en els cuidadors una ele-
vada prevalença de sentiments com cansament, irritació frustració, insatisfacció per
la vida, pèrdua d'afecte envers el pacient i culpabilitat, entre altres. Per tant, els fami-
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liars i cuidadors de persones amb demència s’han de considerar «un pacient més»
susceptible de rebre ajuda professional. Senten un gran confort en sentir que algú
els escolta i s'interessa pel seu benestar, ja que sovint se senten sols, perden tot tipus
de contacte social i perceben una gran incomprensió per part de familiars i amics.
És important comunicar-los la importància i la qualitat de la seva tasca.

Resulta molt útil organitzar una reunió amb els familiars més propers i les persones
implicades en la cura, durant la qual, a més d'informar i assessorar sobre la malaltia,
es revisarà la situació del cuidador principal i es clarificaran les responsabilitats de
cada un d'ells, involucrant tothom en alguna mesura. Aquesta reunió ha de ser con-
vocada i coordinada per un professional. A més, han de rebre informació sobre els
diferents recursos de suport (ajuda al domicili, centres de dia, ingrés de respir, des-
cans familiar, etc.).

Els grups de suport i les associacions de familiars constitueixen un fòrum útil per a
la discussió sobre problemes en la cura.

Encara que la malaltia evoluciona de forma inexorable cap al deteriorament, el
seu curs pot modificar-se mitjançant un tractament i cura adequats, i sempre és
possible potenciar les capacitats restants del subjecte. Aprendre a comunicar-se,
simplificar la rutina, promoure l'autonomia, crear un ambient segur, identificar i
tractar l'excés d'incapacitat, així com tenir cura del cuidador, ajuden a millorar l'e-
volució.

La comunicació, encara que difícil, sempre serà possible, fins i tot en fases avança-
des. A mesura que la malaltia progressa i es perd la capacitat de raonament, expres-
sió i comprensió verbal, creix en importància el llenguatge no verbal i la comunica-
ció es converteix en una cosa obertament conductual. La persona utilitzarà la seva
conducta per comunicar les seves necessitats o estats d'ànim, i el cuidador ho ha de
saber interpretar. A través de l'atenció, mirada, gestos, to de veu, proximitat, contac-
te físic o la bona cura, aquest podrà transmetre seguretat i afecte, que clarament són
percebuts pel pacient i influeixen en el seu estat d’ànim i en la conducta. Cada famí-
lia ha de buscar la forma més adequada de relació, ja que ningú coneix millor la per-
sonalitat del malalt:

• Totes les persones són úniques i valuoses, i han de ser tractades sense importar el
grau de deteriorament que tinguin.

• Hi ha una raó darrere de cada conducta.
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• No es pot obligar a canviar una conducta si la persona no ho desitja.

• La persona amb demència ha de ser acceptada sense crítiques.

• Quan la memòria recent falla, les persones intenten restablir l'equilibri de les
seves vides recuperant els records més antics.

• Els sentiments dolorosos disminueixen quan són expressats, reconeguts i vali-
dats per algú que els escolta i en qui es pot confiar.

• L'empatia estimula la confiança, redueix l'ansietat i restaura la dignitat.

Les conductes disruptives són responsables de problemes de convivència i gran estrès
per al cuidador, i destaca com una primera causa la institucionalització. Han de
prevenir-se mitjançant un abordatge anticipatori. Per això és útil estructurar l'am-
bient, evitar els canvis de cuidadors, concentrar-se en el pacient i la seva situació,
explicar-li el que es farà, no obligar-lo, explorar la seva memòria o orientació, pres-
cindir de raonar els seus errors, ocupar el seu temps, donar-li alguna responsabilitat
i millorar la comunicació.

És important detectar de forma primerenca els símptomes d'esgotament, premoni-
toris de la claudicació del cuidador. En aquests moments s'ha de reforçar la infor-
mació, el suport continuat, la desculpabilització i l'ajuda en la presa de decisions,
recomanant ingressos de respir i preparant la institucionalització definitiva en un
centre de llarga estada. Quan la cura domiciliària ja no és possible han de rebre
suport en la difícil decisió de l'ingrés al centre.

La correcta atenció a la dependència generada per una demència i la consegüent
assignació de recursos depenen d'una adequada valoració sanitària i de l'existència
de vies àgils de comunicació entre els professionals d'ambdós àmbits (salut i social),
incloent un llenguatge comú i uns criteris preestablerts. Les necessitats dels pacients
i els cuidadors, sovint, no poden esperar i cal adoptar mesures immediates.

A continuació s'exposa un llistat de possibles recursos i serveis que poden ser útils
en els pacients amb demència i que caldrà valorar individualment en funció del dia-
gnòstic:

• Servei d'atenció diürna (centre de dia) per a persones amb demència.

• Unitat d'atenció especialitzada en demència.

• Associacions de familiars.
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• Teleassistència.

• Ajudes econòmiques.

• Ajudes tècniques.

• Ajuda a domicili per a cures personals.

• Ajuda a domicili per atenció domèstica.

• Seguiment social a domicili.

• Menjar a domicili.

• Bugaderia a domicili.

• Bugaderia i menjador social.

• Servei de suport a familiars.

• Centre residencial per a persones dependents.

L'atenció al pacient amb demència ha d'incloure entre els seus objectius l'atenció a
les necessitats del cuidador, peça clau en el sosteniment de la persona amb demèn-
cia. Això és encara més important en societats, com la del nostre país, en què l'aten-
ció al pacient està fonamentalment en mans de cuidadors informals, que són majo-
ritàriament familiars. El cuidador assumeix un gran cost personal per la seva dedicació
al pacient, en termes econòmics, laborals, socials (disminució del temps d'oci i rela-
cions socials fora de la llar) i de salut psíquica i física. A més, hi ha estudis que demos-
tren que els programes de formació i suport al cuidador poden retardar la institu-
cionalització del pacient. Entre els possibles serveis de suport a familiars i cuidadors
informals hi ha els següents:

• Serveis d'informació i orientació, incloent punts d'atenció directa o serveis d'a-
tenció telefònica o telemàtica centralitzats.

• Formació: cursos o activitats formatives, impartides per professionals amb expe-
riència en l'atenció a pacients amb demència, per a millorar les habilitats del cui-
dador i la seva comprensió del problema.

• Atenció psicosocial: en forma d'intervencions individuals o grups d'autoajuda.

• Respir a domicili i estades temporals: serveis destinats a suplir les funcions del
cuidador durant un període curt de temps, per necessitat de descans o perquè
circumstàncies excepcionals li impedeixin atendre el pacient. Aquest servei pot
tenir lloc al domicili del pacient o, més freqüentment, mitjançant una estada breu
en un centre residencial.
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Informació i formació conjunta entre els diferents nivells
assistencials

Entenent la gestió de casos com un model de treball interdisciplinari i col·laboratiu
i, per tant, un model que dóna resposta a l'objectiu específic de millorar les compe-
tències professionals de tots aquells professionals que intervenen en l'atenció i cura
d'aquestes persones, es planteja per potenciar l'efecte sinergia una formació en ges-
tió de casos extensible a tots els professionals de la xarxa assistencial21.

És important generalitzar l'ús de guies i protocols de tractament clínic basats en
proves, realitzades en col·laboració entre professionals de diversos nivells implicats
en el tractament de cada cas, instruments adequats per planificar i coordinar l'aten-
ció dels pacients, augmentar la qualitat i millorar la gestió dels recursos.

La gestió de casos en demències, de forma conjunta amb els professionals d'atenció
primària, haurà de desenvolupar i revisar plans d'actuació específics:

• Revisió de protocols, programes i processos.

• Realització i posada en marxa de guies d'actuació.

• Plans de cures conjunts.

• Gestió de bases de dades que incloguin la història clínica informatitzada.

• Elaboració d'informes d'intercomunicació per a la resta de professionals que inter-
venen en l'atenció.

• Formació continuada dels equips d'atenció primària i altres professionals.

• Formació continuada dels professionals per garantir la seva capacitació: utilitza-
ció de sessions clíniques com a element de millora.

• Foment de la col·laboració i la comunicació amb altres unitats de demències.

• Formació d’altres professionals: estades temporals, jornades de formació, etc.
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Introducció

El context de l'aparició i evolució de les malalties sempre inclou aspectes biològics,
psicològics i socials que s'interrelacionen de manera recíproca influint entre si.

L'abordatge global de les demències comporta la integració del discurs de cadascuna
de les disciplines que les atén. La demència pren un significat per a la persona que
la pateix, però també adquireix significat per als familiars que l'acompanyen. Significats
diferents, però complementaris, que es transformaran en necessitats expressades en
forma de demandes a les quals és necessari donar respostes adequades. El temps
que comporta el llarg procés des dels primers símptomes de la malaltia, el seu dia-
gnòstic i la seva evolució haurà de tractar-se atenent a les diferents necessitats que
vagin apareixent, ja siguin les del mateix malalt o les del seu context de relació. No
podem oblidar que les famílies, de la mateixa manera que les caixes de ressonància,
es veuen afectades pels fets que tenen lloc en qualsevol de les seves parts. Les inves-
tigacions clíniques i els avenços científics ens van aportant, cada vegada més, infor-

171

Recursos socials 
per a les demències
Miquel Gusart Ponsà
Anna Ros Rabert
Montse Juanola Giralt

10

Allò simple no existeix: només existeix allò simplificat. 

Morin, 19951

© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



mació i coneixement sobre les demències. No obstant això, aquesta classificació, que
sens dubte serà d’ajut en la seva prevenció, d'una banda, i en el seu tractament de
l'altra, no es pot extrapolar quan la passem del pacient al seu context familiar; un
determinat tipus de demència evolucionarà, dins d'uns límits, de forma semblant en
totes les persones que la pateixen però, quan es trasllada l'evolució de la malaltia al
context social i familiar específic de cada pacient, aquesta es veu influïda per altres
variables que tindran a veure amb aspectes absolutament diferents dels de la pròpia
malaltia. Per conèixer el que realment significa la demència des del paradigma de la
complexitat i poder-la tractar globalment, cal situar-la en el context relacional del
pacient. Les relacions entre els diferents membres de la família, el seu context socio -
econòmic, la seva cultura, la seva ubicació geogràfica, i un llarg etcètera de variables
influiran en les necessitats i demandes dirigides als diferents serveis que atenen el
pacient així com en els recursos que la pròpia família sigui capaç d'aplicar davant
aquesta nova situació, fet que alhora influirà també, de forma significativa, en la
evolució de la malaltia. Quan parlem dels recursos socials que permeten tractar
la demència no parlem d'un compartiment estanc, el social enfront del clínic, en les
seves múltiples variants; ens referim a un entramat de recursos que pren sentit si els
professionals que formen els diferents serveis, socials i sanitaris, són capaços de tei-
xir-los adequadament per donar resposta a les diferents necessitats del pacient i de
la seva família. Només una cooperació eficient entre els serveis que intervenen en el
tractament d'una malaltia crònica d'alta complexitat com la demència, donarà uns
resultats eficaços.

Els recursos socials

Definició

La demència afecta la persona i la família en el terreny afectiu, emocional, d'organit-
zació, de canvi de rols, així com en els aspectes econòmics i socials. La pròpia famí-
lia de la persona amb demència passa a ser un recurs imprescindible que atén i acom-
panya la persona afectada al llarg del procés. La família és un recurs informal que
cal atendre i convé estar atent a les seves necessitats per tal de donar suport i preve-
nir situacions de claudicació. De la mateixa manera que la persona amb demència al
llarg del procés presentarà diferents manifestacions clíniques i diferent evolució,
també requerirà molt probablement atenció social específica segons el moment i les
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seves circumstàncies. Els recursos socials apareixen per tal de donar resposta a les
necessitats reconegudes per la societat. Segons la definició de De les Heras i
Cortajarena2, «Els recursos socials són els mitjans humans, materials, tècnics, finan-
cers, institucionals, etc., de què es dota una societat per fer front a les necessitats
dels seus individus, grups i comunitats, com a integrants de la mateixa societat. És
el concepte correlatiu a les necessitats. La condició de social li ve donada perquè la
seva funció compleix un objectiu social, no particular». Hi ha diferents maneres en
què una societat crea els seus propis recursos socials. L'administració pública, els
recursos de la qual són limitats, estableix concerts de col·laboració amb el sector
privat i amb entitats d'iniciativa social per poder donar resposta a totes les necessi-
tats socials.

Característiques

• La persona i la seva família són l'eix principal sobre el qual s'han d'adaptar al
màxim els recursos que hi ha a la comunitat, de manera que siguin flexibles i s'a-
daptin a les necessitats que van apareixent. Cada situació personal o familiar pot
requerir un suport d'un recurs diferent, alguns de gestió pública i altres de gestió
privada. A mesura que el procés de la malaltia avança la persona pot necessitar
recursos diferents.

• Per identificar el recurs més apropiat en cada moment és necessari un abordatge
individual i interdisciplinari per part dels professionals i dels diferents nivells
assistencials: des de l'atenció primària, l'atenció especialitzada tan sanitària com
social i també des de l'atenció sociosanitària. Una bona orientació i assessora-
ment comporta la intervenció del professional tècnic en serveis socials que valori
la situació en el seu conjunt.

• Els recursos que hi ha a la comunitat estan molt diversificats i no tots depenen
de l'administració pública. Hi ha molts recursos que s'emmarquen en l'esfera de
la gestió privada amb o sense ànim de lucre.

• Els recursos públics són limitats i per això s'han de gestionar de la forma més
adequada i àgil possible.

• És imprescindible la comunicació i coordinació entre els diferents gestors dels
recursos quan es tracta d'informar, orientar i assessorar les famílies.
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Llei 39/2006 de 14 de desembre, de promoció de l’autonomia
personal i atenció a les persones en situació de dependència
(LAPAD) (fig. 1)

Aquesta Llei estatal coneguda popularment com la Llei de dependència va dotar el
Sistema públic de Serveis Socials del marc normatiu necessari per regular l'atenció i
les prestacions a les persones amb dependència. A mesura que avança la malaltia, la
persona amb demència necessitarà cada vegada més ajuda per poder realitzar les
activitats bàsiques i instrumentals de la vida diària. Aquesta Llei suposa un gran
avenç per a la seva atenció, atès que l'estat ho reconeix com un dret universal i sub-
jectiu i per tant exigible administrativament i jurisdiccionalment, com l'educació, la
sanitat i les pensions.

A efectes d’aquesta Llei, article 2.2, la dependència és l'estat de caràcter permanent
en què es troben les persones que, per raons derivades de l'edat, la malaltia o la dis-
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Figura 1. Esquema del reconeixement de la situació de dependència.
PIA, Programa Individual d'Atenció. 
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2. Variació de les
condicions de salut

3. Trasllat a una altra
comunitat autònoma
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de la dependència

Notificació del barem 
i del catàleg de serveis

Assignació 
del recurs

Assignació 
de grau i nivell

Revisió per:

1. Agreujament de la
situació de
dependència

2. Millora de la situació
de dependència

3. Error en el
diagnòstic o en
l’aplicació del barem
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capacitat, i lligades a la falta o a la pèrdua d'autonomia física, mental, intel· lectual o
sensorial, precisen de l'atenció d'una altra o altres persones o ajudes importants per
realitzar activitats bàsiques de la vida diària o, en el cas de les persones amb disca-
pacitat intel·lectual o malaltia mental, d'altres suports per a la seva autonomia per-
sonal.

La llei estableix tres graus de dependènciai:

• GRAU 3. Gran dependència; es considera que una persona té una gran depen-
dència quan necessita ajuda per realitzar algunes de les activitats de la vida dià-
ria, unes quantes vegades al dia i, per la seva pèrdua total d'autonomia mental o
física, necessita la presència indispensable d'una altra persona.

• GRAU 2. Dependència severa; es considera que una persona té un grau de depen-
dència severa quan necessita ajuda per realitzar algunes de les activitats de la vida
diària, dues o tres vegades al dia, i no requereix la presència permanent d'una
altra persona que l'ajudi.

• GRAU 1. Dependència moderada; es considera que una persona té un grau de
dependència moderada quan necessita ajuda per realitzar algunes de les activi-
tats de la vida diària, almenys una vegada al dia o requereix l'ajuda intermitent o
limitada per la seva autonomia personal.

La Llei va entrar en vigor l'1 de gener de 2007. Al llarg de la seva implementació ha
sofert modificacions en la seva aplicació que queden reflectides en el Reial Decret
Llei 20/2012, de 13 de juliol, de mesures per garantir l'estabilitat pressupostària i
de foment de la competitivitat (BOE 14/07/2012). De totes elles destaquem la
simplificació dels graus de reconeixement de la dependència a: gran dependència
(grau 3), dependència severa (grau 2) i dependència moderada (grau 1), la redefini-
ció dels serveis i la seva compatibilitat, les modificacions en la quantia de les presta-
cions econòmiques i només l'atenció als dependents amb reconeixement de grau
protegit.

Les ajudes a què dóna dret la Llei de dependència s'estableixen en el Programa
Individual d'Atenció (PIA). El PIA s’ha elaborat en el marc del procediment de
reconeixement de la situació de dependència per part dels Serveis Socials correspo-
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i La Llei preveu la possibilitat de fer revisions del grau de dependència en funció de la seva evolució.
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nents del sistema públic i recull les modalitats d'intervenció més adequades per a la
persona en funció dels recursos previstos en la resolució per al seu grau. La persona
declarada en situació de dependència o, si escau, les seves famílies o representants
legals seran consultats prèviament a l'aprovació del PIA, i, si s’escau, triaran entre les
alternatives proposades.

La cartera de serveis de la LAPAD preveu serveis i prestacions.

Serveis

Els serveis tenen caràcter prioritari i es faciliten a través de l'oferta de la Xarxa Pública
de Serveis Socials, a través de centres i serveis públics o privats degudament  acreditats.

Tipologia dels serveis:

• Servei d'ajuda a domicili.

• Teleassistència.

• Centre de dia.

• Residència.

Prestacions econòmiques

Tipologia de les prestacions:

• Vinculades a un servei. Quan l'accés a aquests serveis públics o concertats no és
possible, la Llei preveu prestacions econòmiques vinculades per a la compra d'a-
quest servei en l'àmbit privat (només en centres acreditats per l'Administració).

• Per tenir cura dins l'entorn familiar i com a suport a cuidadors no professionals.

• L'assistent personal; indicat per a persones amb discapacitat. Per tal que pugui
contractar a una persona per poder realitzar activitats laborals, formatives, ocu-
pacionals i d'integració a la comunitat que li permetin portar una vida  autònoma.

Recursos socials per a persones amb demència i les seves famílies;
accés i definició (taules 1 i 2)

L'accés als recursos socials es realitza a través dels Serveis Socials bàsics d'atenció
primària de les ciutats o municipis. Aquests constitueixen el punt d'accés més pro-
per dels ciutadans al sistema de serveis socials. A través dels seus professionals (tre-
balladors/es socials) realitzen les següents funcions:
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• Informar, orientar i assessorar sobre els recursos socials.

• Detectar, identificar i verificar les situacions de risc en les persones grans a més
d'altres grups de població.

• Tramitar recursos i prestacions socials en funció de cada situació i les circums -
tàncies personals, familiars i de l'entorn.

• Seguiment de les intervencions.

Però atès que una persona amb demència i/o els seus familiars rebran atenció de
diferents nivells assistencials en algun moment de la malaltia, l'accés als recursos
també es pot produir a través dels professionals dels centres d'atenció primària de
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Taula 1. Resum dels recursos socials

Recursos socials Accés Tramitació

Serveis
Teleassistència

Ajuda a domicili
Centre de dia

Residència assistida

Prestacions
Prestació econòmica per al

cuidador
Prestació econòmica per al

pagament de serveis (ajuda a
domicili, centre de dia i

residència)

Només persones amb grau
protegit de dependència

Els serveis socials d’atenció
primària

Taula 2. Resum dels recursos sociosanitaris

Recursos sociosanitaris Accés Tramitació

Hospital de dia

Unitats d’internament
temporal: unitat de mitja

estada, convalescència, cures
pal·liatives i descans familiar

Unitats d’internament de
llarga estada

L’accés a aquests recursos no
està supeditat a l’aplicació de

la LAPAD

No és un requisit tenir
reconegut un grau de
dependència protegit

Serveis socials d’atenció
primària

Diferents nivells sanitaris
d’atenció: atenció primària,

especialitzada i sociosanitaria
de salut

LAPAD,  Llei de l'Autonomia Personal i Atenció a les Persones en Situació de Dependència. 
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salut, dels hospitals, dels equips d'atenció especialitzada en l'abordatge de les demèn-
cies o bé d’altres recursos sociosanitaris.

Per definir els recursos socials es diferencien dos grups de recursos:

• Grup 1. Són recursos complementaris que permeten a la persona amb demència
romandre en el seu entorn.

– Servei d'ajuda a domicili.

– Teleassistència.

– Centres de dia.

– Hospitals de dia.

– Ajut econòmic per a cuidadors no professionals (familiars).

– Recursos sociosanitaris d'internament temporal; unitats de mitja estada, con-
valescència, cures pal·liatives i descans familiar.

– Associacions de Familiars d'Alzheimer i altres demències (AFA).

• Grup 2. Recursos substitutoris de l'entorn habitual de la persona.

– Residències assistides.

– Recursos sociosanitaris d'internament de llarga estada.

Grup 1. Definició dels recursos 

El servei d'ajuda a domicili

El servei d'ajuda a domicili va destinat a les persones que necessiten ajuda per com-
plementar el seu nivell d'autonomia i/o la realització de les activitats de la vida dià-
ria, en el context del seu domiciliii. D'aquesta manera es facilita la permanència en el
seu entorn habitual el major temps possible i amb una bona qualitat de vida. Els
professionals que ofereixen aquest servei han d'estar formats per poder atendre les
necessitats de la persona atesa.
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ii La LAPAD reconeix i ofereix aquest servei a les persones amb un grau protegit de dependència. Les
persones sense grau protegit poden accedir a aquest servei a través dels serveis socials d'atenció primà-
ria dels seus municipis. Aquest servei està subjecte a la capacitat econòmica de la persona i/o família.
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Teleassistència i simap (sistema intel·ligent de monitorització
d’alertes personals)

La teleassistència consisteix en un dispositiu instal·lat al domicili i connectat a la
xarxa telefònica que permet comunicació en mans lliures des de qualsevol lloc de
l'habitatge amb una central receptora, que funciona les 24 hores del dia els 365 dies
de l'anyiii. Així, la persona que viu sola pot romandre en el seu entorn amb la tran-
quil·litat que si alguna cosa li passa pot enviar un avís i ser atès amb la major rapide-
sa possible. La teleassistència per a una persona amb demència està indicada en una
fase inicial de la malaltia. EL SIMAP és un servei que, a través de la xarxa de telefo-
nia mòbil i d'un dispositiu GPS, permet la localització remota permanent de les
persones amb deteriorament cognitiu lleu o moderat.

Centre de dia

Els centres de dia són serveis d'acolliment diürns per a persones en situació de depen-
dència que necessiten organització, supervisió i assistència en les Activitats de la
Vida Diària (AVD)iv. Els objectius són afavorir la recuperació i el manteniment de
l'autonomia personal i social, mantenir la persona en el seu entorn personal i fami-
liar en les millors condicions possibles i proporcionar suport a les famílies pel que fa
a l'atenció de les persones amb dependència. Es tracta d’un recurs més adequat
per a fases moderades i avançades de la malaltia. Durant el temps que la persona
roman al centre de dia, el cuidador pot fer altres activitats, d'aquesta manera es
poden evitar situacions de sobrecàrrega i claudicació.
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iii La LAPAD reconeix i ofereix aquest servei a les persones valorades amb grau protegit. Les persones
sense grau protegit poden accedir a aquest servei a través dels serveis socials d'atenció primària dels
seus municipis. Aquest servei està subjecte a la capacitat econòmica de la persona i/o família. El SIMAP
l'ofereixen associacions de malalts, algunes ONG com la Creu Roja i empreses privades. En alguns
casos hi pot haver convenis amb diferents administracions públiques i pot tractar-se d’un recurs sub-
vencionat.
iv La LAPAD reconeix i ofereix aquest servei a les persones valorades amb un grau protegit. L’accés a
aquest servei per a les persones no reconegudes dins del sistema de la dependència s'efectua de manera
privada.
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Hospital de dia

Els Hospitals de dia formen part dels recursos sociosanitaris d'atenció diürnav. Són
un recurs temporal, tenen com objectiu l'avaluació integral i els tractaments de reha-
bilitació cognitiva i funcional. L'Hospital de dia és un recurs indicat per a persones
amb demència de grau lleu o moderat.

Ajuda econòmica per a cuidadors no professionals

És una prestació econòmica amb la finalitat de mantenir al beneficiari al seu domi-
cili atès per cuidadors no professionalsvi. Generalment aquesta atenció és presta-
da pels seus familiars però pot haver-hi excepcions en casos extraordinaris, sem-
pre que es donin les condicions adequades de convivència i d'habitabilitat de
l'habitatge.

Recursos sociosanitaris d'internament temporal; mitja estada polivalent,
convalescència, cures pal·liatives i descans familiar

UNITAT DE MITJA ESTADA POLIVALENT

Les unitats de mitja estada polivalent estan destinades a atendre persones amb malal-
tia d'Alzheimer i altres demències, entre altres patologies, que necessiten un ingrés
de curta durada. L'objectiu fonamental és tractar els símptomes conductuals i psico-
lògics de la demència que són de difícil control ambulatori i causa d'estrès i de sobre-
càrrega del cuidador.

UNITAT DE CONVALESCÈNCIA

Les unitats de convalescència atenen principalment a persones que es troben en un
procés de rehabilitació funcional i que, per la seva complexitat, requereixen un ingrés
de mitja estada. L'ingrés de persones afectades d'Alzheimer i altres demències tam-
bé es contempla i, en funció de cada situació sanitària i/o social, hi ha uns objectius
durant l'estada a la unitat.
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v L'accés al recurs no està supeditat a l'aplicació de la LAPAD. Poden accedir-hi les persones que tin-
guin grau o no de dependència. Hi ha un copagament en funció de la capacitat econòmica de la  persona.
vi Prestació a la que poden accedir les persones amb graus protegits per la LAPAD.
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UNITAT DE CURES PAL·LIATIVES

La unitat de cures pal· liatives està destinada a persones en procés de malaltia avan-
çada i amb l'objectiu d'avaluar i controlar els símptomes. Tot i que la patologia pre-
dominant és l'oncològica també poden atendre a persones en un procés terminal
d'una malaltia com l'Alzheimer i/o altres demències.

DESCANS FAMILIAR

El descans familiar consisteix en l'ingrés temporal d'1 mes de durada de la persona
amb demència, amb la finalitat que el seu cuidador i/o el seu entorn familiar es
prenguin un descans per diversos motius; necessitat d'un període de vacances, malal-
tia que no li permet atendre a la persona amb demència durant un període determi-
nat o sobrecàrrega del cuidadorvii.

Associacions de Familiars d'Alzheimer i altres demències (AFA)

Les associacions de familiars i de persones afectades de demència tenen un paper
molt important per a la persona afectada i els seus familiarsviii. L'objectiu principal
de les associacions és millorar la qualitat de vida del pacient i de la família. S'interessen
per promocionar un diagnòstic correcte, orientar cap a l'atenció integral, ajudar les
famílies a suportar l'impacte psicològic. Informar i assessorar en qüestions mèdi-
ques, psicològiques, legals, econòmiques i socials. A tall d'exemple les associacions
ofereixen cursos, conferències, formació als familiars cuidadors, formació de volun-
taris, grups d'ajuda mútua, prestacions d'ajudes tècniques, valoració i orientació de
recursos, programes de psicoestimulació, tallers de memòria, etc.

Grup 2. Definició dels recursos

Residències assistides

Els centres residencials són establiments que ofereixen allotjament permanent i
atenció social especialitzadaix. En aquests centres es presta una assistència integral i
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vii L'accés a aquests recursos sociosanitaris temporals no està supeditat a l'aplicació de la LAPAD. La
petició d'ingrés es pot realitzar a qualsevol nivell de l'atenció sanitària assistencial (atenció primària,
atenció especialitzada i atenció sociosanitaria de salut) o a través dels serveis socials d'atenció  primària.
viii L’accés a les AFA ve supeditat al diagnòstic de demència.
ix Servei al que poden accedir les persones amb graus protegits per la LAPAD.
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continuada a aquelles persones que per la seva situació personal, econòmica, social i
sanitària no poden ser ateses al domicili.

Recurs sociosanitari d'internament de llarga estada psicogeriàtrica
per a persones amb malaltia d’Alzheimer i altres demències

Són unitats d'internament temporal amb una estada mitjana de 6 mesos, que ofe-
reixen una atenció continuada a les persones amb demència i amb diferents nivells
de dependència, amb diferents graus de complexitat clínica i que no poden ser ate-
ses en el seu domicili ni en una residència geriàtricax. El perfil de malalt en aquesta
unitat és d’una persona amb trastorns cognitius i de conducta i, especialment, amb
malaltia d'Alzheimer i altres demències. L'internament de llarga estada sol ser el
recurs previ a l'internament en una residència geriàtrica.

Conclusions
En l'àmbit dels serveis socials, com en gairebé tots els altres àmbits, no hi ha models
veritables i models falsos. Existeixen models útils o inútils. Ens correspon doncs,
des dels diferents llocs de responsabilitat, construir aquell model que pugui respon-
dre de la forma més eficaç possible a les necessitats detectades en el context de la
nostra intervenció.

El marc format per la LAPAD construeix una nova realitat i defineix una nova rela-
ció entre els serveis implicats. Davant d'aquesta complexitat apareix necessària la
utilització de nous paradigmes que defineixin una relació orientada a l'eficiència en
resposta a les necessitats de la persona, dins del seu context de relació, definida com
a subjecte actiu de la nostra intervenció.

Aquest escenari comporta oportunitats per garantir una atenció integral a totes
aquelles persones afectades per la demència, que ofereixi millors serveis a partir de
la integració entre els sistemes sanitari i social, centrats en les necessitats de la per-
sona.
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x L'accés al recurs no està supeditat a l'aplicació de la LAPAD. La petició d'ingrés es pot realitzar en
qualsevol nivell de l'atenció sanitària assistencial (atenció primària, especialitzada i sociosanitaria de
salut) o a través dels serveis socials d'atenció primària. Hi pot haver un copagament en funció de la
capacitat econòmica de la persona.
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Únicament tenint en compte la premissa anterior es garantirà el respecte a la seva
biografia, a la seva història i, en definitiva, a la seva identitat.
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Introducció
El progressiu envelliment de la població afavoreix l’increment del nombre de pato-
logies cròniques associades a l’edat com les demències. El 2010 es va estimar que hi
havia 35,6 milions de persones amb demència i es preveu un augment del nombre
de casos fins arribar als 115,4 milions l’any 20501.

La baixa natalitat i l’augment de la supervivència generen un desequilibri creixent
entre la població jove (activa) i la població gran (inactiva, amb més comorbiditats,
més incapacitat i major dependència), fet que pot tenir importants repercussions en
el sistema social, econòmic i sanitari en un futur proper. Es preveu que no només
augmentin els casos de demència, sinó que alhora disminueixi la quantitat de cui-
dadors informals. Aquests cuidadors, a més, són habitualment els que sustenten
econòmicament els sistemes sanitaris públics, per la qual cosa una disminució del
seu nombre pot provocar una gran sobrecàrrega als sistemes de salut i seguretat
social de tots els països. Amb la situació actual de crisi econòmica, els sistemes sani-
taris de tots els països són el punt de mira dels economistes i els polítics, per això, la
majoria d’estudis recents insisteixen en la necessitat d’implementar sistemes alta-
ment efectius, amb la finalitat d’intentar assolir els majors beneficis per a la salut
sense augmentar els recursos necessaris.
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De la mateixa manera, diversos autors subratllen la necessitat d’incorporar a les
anàlisis econòmiques un indicador de la qualitat de vida, la QUALY (quality-adjus-
ted life years) és una escala per mesurar els anys de vida ajustant-los a la qualitat de
vida, ja que en mesurar els resultats de les intervencions sanitàries és tan important
mesurar la quantitat de vida com la seva qualitat. Així, l’estudi dels costos de la
demència és fonamental per a comprendre, preveure i gestionar els recursos sanita-
ris i socials, prioritzar adequadament les necessitats de pacients i cuidadors, i dirigir
els esforços a millorar la seva qualitat de vida2. Amb aquesta finalitat, l’any 2005 la
Unió Europea va fundar com a part del Pla Europeu de Salut, l’European Collaboration
on Dementia (EuroCoDe)3, que aglutinava diversos professionals i experts euro-
peus en el camp de les demències. Entre les sis àrees de prioritat de l’EuroCoDe hi
havia l’encàrrec d’establir el cost socioeconòmic de la malaltia d’Alzheimer (MA) a
Europa. A part del projecte EuroCoDe, altres estudis han avaluat el cost de les demèn-
cies a tot el món, i en tots els casos s’ha arribat a les mateixes previsions d’increment
de casos i de costos, amb xifres que es poden arribar a doblar l’any 20404.

Els estudis sobre el cost de la demència inclouen l’anàlisi dels costos directes i dels
costos indirectes. Dins els costos directes hi ha els costos mèdics, que inclouen les
visites externes, els ingressos hospitalaris i els fàrmacs, i els costos socials directes,
que inclouen els cuidadors professionals, el transport, les despeses d’institucionalit-
zació, les estades en hospitals de dia, etc. Els costos indirectes, en canvi, es refereixen
a les pèrdues de producció i ingressos dels cuidadors familiars no professionals i del
pacient (que poden ser insignificants, ja que en gran part es tracta de persones grans
retirades). Aquestes estimacions són complexes per la dificultat de quantificar els
costos indirectes, que són pèrdues i no guanys, o de distingir entre costos mèdics
i costos socials directes en alguns casos1. A més, degut a l’elevada comorbiditat en
aquesta població, tampoc és senzill distingir els costos atribuïbles únicament a la
demència1,2. D’altra banda, la comparació de costos entre països i el càlcul global del
cost de la demència es veuen limitats en alguns països per la manca d’estudis, la
mida reduïda de les mostres, etc. A més, la demència també té un altre tipus de cost
difícil de quantificar des d’un punt de vista econòmic: el cost personal, emocional i
social, tant del pacient com de la seva família i entorn proper, que és intangible.

A més de la importància de poder quantificar amb garanties el cost de les demències
un cop diagnosticades, degut al caràcter insidiós d’aquestes malalties, especialment
en alguns subtipus (fonamentalment les neurodegeneratives), hi ha un interès crei-
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xent en conèixer el patró d’utilització dels recursos sanitaris previ al diagnòstic de
demència. Actualment, els estudis de què disposem sobre aquesta qüestió són incon-
sistents. Per exemple, un estudi realitzat a partir de la base de dades de la Clinica
Mayo va examinar una cohort de casos nous de pacients amb MA durant 1 any
abans del diagnòstic i durant 4 anys després5. Aquest estudi no va trobar diferències
ni abans ni després del diagnòstic en la utilització de recursos sanitaris directes entre
els pacients amb demència i la cohort ajustada d’individus sense demència. Un estu-
di francès6 va obtenir resultats similars. En canvi, altres estudis sí que han observat
diferències: un estudi basat en una cohort de la població emplaçada a Manhattan va
mostrar que entre els pacients amb un nou diagnòstic de MA havia incrementat la
utilització i el cost dels recursos d’atenció primària durant els 2 anys anteriors al dia-
gnòstic de demència7. Un altre estudi realitzat a Alemanya amb dades administrati-
ves d’una mostra de 1.848 assegurats per l’assegurança obligatòria mèdica alemanya
va mostrar un increment del 50 % en la utilització dels serveis mèdics ambulatoris
durant els 12 mesos previs al diagnòstic de demència i d’un 40 % durant l’any poste-
rior al diagnòstic8. Un altre estudi holandès va detectar un increment de la freqüèn-
cia de contacte dels pacients amb els dispositius d’atenció primària amb una diferèn-
cia molt pronunciada durant l’any previ al diagnòstic9. Les diferències de disseny, de
subtipus de demència, d’origen de les dades i, sobretot, les característiques sanitàries
de cada país poden ser les responsables de la inconsistència dels resultats.

Brookmeyer et al.10 ja van escriure un article on es discutia la repercussió en la inci-
dència i la prevalença de demència de diverses intervencions destinades a retardar
l’inici de la malaltia. En aquest estudi s’assenyala la importància que podria tenir
per a la reducció de costos tan sols un petit retard en l’inici de la malaltia. Estudis
longitudinals recents indiquen que les previsions realitzades a partir de la prevalen-
ça de demència podrien canviar11,12, ja que la modificació del curs de la malaltia
alteraria molt els costos. Així, Yang et al.12 publiquen costos per any i pacient als
Estats Units molt inferiors al publicats en altres estudis transversals, i exposen que
l’inici de la demència a una edat més avançada faria que la malaltia fos més curta i
tingués un cost menor per pacient. En conseqüència, aquests autors aconsellen l’a-
plicació d’estratègies preventives destinades a retardar l’edat d’inici de la demència,
com per exemple la promoció i manteniment de la reserva cognitiva de la població
impulsant l’educació des de la infantesa o incentivant un estil de vida saludable, fets
que a llarg termini servirien per reduir els costos i efectes d’aquesta epidèmia.
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Malgrat totes les seves limitacions, els estudis de cost de les demències són necessa-
ris, ja que permeten detectar diferències entre països i regions i monitoritzar la seva
evolució al llarg del temps, la qual cosa proporciona informació que és útil per cons-
truir models i fer previsions a curt i mitjà termini.

En general, avui en dia les recomanacions dels experts se centren en la gestió dels
recursos sanitaris i socials i l’impuls de les inversions, no en funció de la càrrega de
la malaltia sinó considerant la relació cost-efectivitat dels recursos i tractaments dis-
ponibles13. De totes maneres, recalquen que les inversions no han de limitar-se als
recursos sanitaris i socials, ja que és necessari investigar per identificar els factors de
risc modificables, sinó que han de cobrir altres necessitats, com una legislació ade-
quada per protegir aspectes ètics, de drets humans i relacionats amb la presa de
decisions de les persones amb demència2,14,15.

Aportació de la UVaMiD
Des de la UVaMiD s’han fet diversos treballs destinats a l’avaluació dels costos de la
MA. El 2004 es va dur a terme un estudi amb l’objectiu de determinar la relació
entre els costos de l’atenció mèdica i sociosanitària i les característiques sociodemo-
gràfiques i clíniques dels pacients i els seus cuidadors16. La mostra estava formada
per 417 pacients, un 71,0 % dels quals eren dones, i els seus cuidadors, que en un
69,0 % eren també dones. D’acord amb altres estudis, els resultats van assenyalar
que hi ha una relació directa entre l’augment dels costos i el grau de deteriorament
cognitiu (de 419 euros mensuals en pacients en fase lleu a 1.150,6 euros mensuals
en pacients en fase greu). El deteriorament funcional també es va detectar com un
indicador independent del cost total, i es va veure que el cost s’incrementa si el pacient
té parella o és de sexe masculí. Diversos estudis assenyalen que les dones amb disca-
pacitat reben, de mitjana, menys hores d’atenció per part d’un cuidador informal
que els homes amb discapacitat, fet que explicaria el menor cost. Aquest treball
també concorda amb altres sobre el major consum de psicofàrmacs per part dels
cuidadors en comparació amb la població general. Les limitacions d’aquest estudi
inclouen el fet que no es recollís informació sobre els recursos destinats al diagnòs-
tic o altres recursos rellevants i d’ús freqüent, com les reformes d’adaptació del domi-
cili, o el cost del tractament farmacològic dels pacients. Una altra limitació és el
biaix de mesura inherent als estudis en els que es fa una estimació del número d’ho-
res de cures informals.
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Un altre estudi més recent realitzat a la UVaMiD17 va fer servir les dades obtingu-
des amb el protocol de l’estudi SIdEA (Seguimiento Integral de la Enfermedad de
Alzheimer), en el que els pacients eren inclosos un cop establert el diagnòstic i el
seguiment es duia a terme als 6 i als 12 mesos. Aquest treball es va centrar en l’esti-
mació d’una part dels costos indirectes de la MA. A Espanya, els costos indirectes
de la cura dels pacients amb Alzheimer són assumits en un 80,0 % per la família del
pacient, i el cost augmenta a mesura que la malaltia s’agreuja. Es va fer servir l’escala
d’utilització de recursos RUD (Resource Use in Dementia), de Wimo et al.18, per
determinar el nombre d’hores destinades pel cuidador a ajudar el pacient amb les
activitats bàsiques de la vida diària (ABVD) i amb les activitats instrumentals de la
vida diària (AIVD). També es va estudiar la situació laboral del cuidador i les hores
de feina perdudes. Pel que fa a les hores destinades a l’assistència del pacient en les
ABVD es va estimar el cost d’aquestes cures utilitzant el salari base brut d’una auxi-
liar d’infermeria i pel que fa a les hores dedicades a les AIVD es va utilitzar el salari
base brut d’un empleat de la llar. Es van incloure 169 pacients, dels quals el 66,7 %
eren dones, cuidades també per dones en un 72,0 % dels casos. En el 88,7 % dels
casos l’estadi de la malaltia era lleu i a la resta (11,3 %) moderat. Com ja s’ha descrit
en altres treballs, la discapacitat física i el deteriorament cognitiu van ser detectats
com dues variables associades a un increment dels costos indirectes. Una major fre-
qüència i gravetat de símptomes psicològics i conductuals també es correlacionaven
amb un cost més elevat. El cost mitjà global per pacient/any en el moment inicial es
va quantificar en 6.364,8 euros, amb un increment del 29,0 % (1.846,8 euros) als
12 mesos. Com a limitacions d’aquest estudi s’ha de destacar l’absència de pacients
institucionalitzats o d’altres pacients la situació familiar dels quals impossibilitava la
participació en aquest estudi. A més, no s’ha quantificat l’assistència a centres de dia
o les reduccions o cessaments laborals dels cuidadors causats per la necessitat de
proporcionar assistència als pacients.

Des de la UVaMiD també es va participar en un estudi multicèntric en el que es va
analitzar l’impacte econòmic de la MA en els recursos sanitaris i no sanitaris durant
1 any: l’estudi ECO19. Es van incloure pacients en estadi lleu, moderat i greu de la
malaltia, i es van fer dues visites després de la inicial, als 6 i als 12 mesos. Es van
incloure 560 pacients de totes les regions sanitàries d’Espanya, dels quals un 68,0 %
eren dones. Les dades d’utilització de recursos sanitaris i no sanitaris es van obtenir
a partir d’una modificació de l’escala RUD. Pel que fa als costos indirectes d’aquest
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estudi, es van considerar hores destinades a l’assistència dels pacients aquelles desti-
nades a la realització de les ABVD i de les AIVD, mentre que les hores destinades
a acompanyar al pacient (passejar, veure la televisió, etc.) es van classificar com a
hores de supervisió. El preu per hora d’ambdós tipus de cures es va establir a partir
dels preus oferts per les institucions dedicades a aquestes activitats. Com a costos es
van incloure les modificacions estructurals dels domicilis per adaptar-los al pacient,
els desplaçaments a centres sanitaris i els costos directes com la medicació o les visi-
tes mèdiques. Els resultats van indicar que el cost mitjà per any d’un pacient amb
MA era d’uns 17.000 euros. Els costos indirectes suposaven un 74,3 % del total.
Les cures proporcionades per cuidadors informals no retribuïts en el moment ini-
cial ascendien a uns 9.000 euros l'any, i van disminuir als 6 i 12 mesos. Aquesta dis-
minució era compensada per un increment dels costos destinats al pagament de
personal cuidador professional que substituïa els familiars. D’aquest estudi en des-
taca que el 88,0 % del cost associat a la MA recau en la família del pacient, fet que ja
s’ha constatat anteriorment als Estats Units o Anglaterra. En concret, d’acord amb
els resultats de l’estudi ECO, el sistema sanitari públic finança tan sols l’1 % de les
despeses no sanitàries i cobreix el 49,5 % de les sanitàries. 

Estat actual
L’any 2010 els costos totals de la demència en el món es van estimar en 604.000
milions de dòlars americans, cosa que equival a un 1 % del Producte Interior Brut
mundial agregat1,2. El 2008, tan sols en els 27 països de la Unió Europea, els costos
de la demència es van valorar en 160.000 milions d’euros15, la qual cosa representa
uns 22.000 euros l'any per persona amb demència, fet que concorda amb un estudi
recent realitzat als Estats Units en el que es calcula el cost/any per pacient amb
demència en 28.501 dòlars (uns 22.100 euros)4. A Espanya, els estudis de costos
s’han centrat en la MA i situen el cost per pacient/any entre els 17.109 euros i els
37.287 euros19-22.

En el món, la càrrega econòmica i els casos de demència es distribueixen de manera
heterogènia, de manera que el 89 % d’aquest cost global es dóna en països amb ingres-
sos elevats (majoritàriament Amèrica del Nord i Europa Occidental) encara que
tan sols el 46 % de les persones amb demència hi visquin. El 10 i l’1 % restants del
cost total se situen en països amb ingressos mitjans i baixos, respectivament, on hi
viuen el 53 % dels pacients amb demència2.
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Variables associades a la variació de costos

La distribució dels costos varia en funció dels ingressos de cada país, de manera que
als països amb ingressos elevats els costos indirectes contribueixen en un 45 % als
costos totals, els costos socials directes en un 40 % i un 15 % dels costos s’atribuei-
xen a costos mèdics directes2; en canvi, als països amb ingressos mitjans i baixos, el
major percentatge de contribució als costos totals prové dels costos indirectes, a
costa, principalment, dels costos socials directes.

A Europa, tots els estudis assenyalen grans variacions entre el nord i el sud, de mane-
ra que als països del sud (Portugal, Itàlia, Grècia i Espanya) el 75 % del cost s’atri-
bueix a costos indirectes i entre el 6 i el 15 % a despeses d’institucionalització, men-
tre que al nord (a països com Luxemburg, Alemanya o Suècia) els costos indirectes
i la institucionalització constitueixen aproximadament el 50 i el 40 % del cost total,
respectivament23. Aquest fet s’explica, probablement, perquè al sud les diverses gene-
racions d’una família solen viure geogràficament més properes que no pas als països
nòrdics.

Malgrat l’enorme variabilitat dels costos de cada estudi, tots coincideixen a assenya-
lar que el cost de les demències és proporcional a la seva gravetat24,25. Les demèn-
cies amb més deteriorament cognitiu i funcional precisen més assistència, fet que
incrementa els costos indirectes17 especialment si el pacient és institucionalitzat26.
Finalment, un altre estudi14 assenyala que l’edat és la variable que més influeix en el
cost i que els casos de demència presenil són més cars de diagnosticar ja que, entre
altres coses, se’ls fa un major número de proves.

El cost del procés diagnòstic

Pocs estudis s’han centrat en obtenir estimacions específiques del cost del procés
diagnòstic en si, i la majoria dels que hi ha s’han fet a Suècia14,27. Aquests treballs
han assenyalat que el cost mitjà del procés diagnòstic de demència a Suècia és de
1.277 euros. El sistema sanitari suec permet que el diagnòstic de demència es pugui
dur a terme tant en l’àmbit d’atenció primària com en el de l’atenció especialitzada.
En concret, el cost del diagnòstic de demència a atenció primària es va estimar en
753 euros, comparat amb els 1.298 euros de l’atenció especialitzada14. Aquests resul-
tats no són sorprenents si es considera que la raó per derivar un pacient des d’aten-
ció primària a atenció especialitzada és la complexitat del cas.
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Previsions

Davant l’envelliment de la població mundial tots els estudis preveuen un gran incre-
ment de la prevalença de la demència2,14,28. A més, els estudis indiquen que el cost
mundial de les demències augmentarà encara més ràpidament que la seva prevalen-
ça1,2,14, per la qual cosa serà vital una gestió adequada dels recursos socials i sanita-
ris per cobrir les necessitats de la població. És fonamental recordar que els costos
futurs es poden veure modificats substancialment no només per factors com ara
canvis en la incidència o la prevalença de la demència, sinó per altres factors macro -
econòmics, per la disponibilitat de nous fàrmacs o tractaments més efectius, per
canvis en els sistemes sanitaris, etc.

Encara que alguns estudis poblacionals han detectat un reducció en la prevalença29

o incidència30 de demència a Europa en els darrers 20 anys, altres estudis notifi-
quen el contrari a la Xina28. De moment, tan sols tenint en compte l’augment global
previst de la prevalença de les demències, es calcula que el cost s’incrementarà en un
85 % l’any 2030, però no de manera homogènia a tot el món14. Així es preveuen
increments d’entre el 40 i el 60 % a Europa i Amèrica del Nord, i de més del 100 %
(107-146 %) a Àsia, Amèrica Llatina i Àfrica14. Aquests increments en la prevalen-
ça provocaran un increment variable dels costos a cada país.

Molts estudis assenyalen que l’infradiagnòstic, l’infratractament o el diagnòstic
equivocat no són cost-efectius, i que és necessari invertir en la recerca de nous mèto-
des que permetin fer un diagnòstic precoç de la demència14 per reduir els costos. El
2012, la Organització Mundial de la Salut (OMS) en col·laboració amb l’associació
Alzheimer Disease International va elaborar un document on es recomana a cada
país l’elaboració d’un Pla Nacional d’Alzheimer i Demència, i s’aconsella seguir qua-
tre passos bàsics. El primer pas consisteix en informar i conscienciar de les conse-
qüències de la malaltia tant a la població general com als professionals de la salut
per promoure canvis en l’actitud i les pràctiques en el tracte de les demències. El
segon pas es basa en desenvolupar i implementar lleis i plans per part dels governs a
tots nivells (mèdic, social, legal i econòmic). El tercer pas consisteix en equipar els
sistemes socials i de salut per cobrir les necessitats dels pacients amb demència i
els seus familiars, incloent, també, programes de formació i capacitació dels profes-
sionals sanitaris i inversions en els sistemes sanitaris d’informació. Finalment, el pla
es completa amb la recerca i es proposa construir una agenda multidisciplinària de
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recerca. És necessària la col·laboració internacional i els acords públics i privats per
desenvolupar nous medicaments, avançar en ciència bàsica i monitoritzar l’epide-
miologia. Són ja molts els països que compten amb un pla de demències, com per
exemple Austràlia, Canadà, França, Anglaterra, Gal·les, Escòcia, Irlanda, Japó, Holanda,
Suïssa, Noruega, Dinamarca, Estats Units i Corea del Sud. Altres països, com Mèxic
o l’Índia ja han iniciat el procés per desenvolupar aquest pla.
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És possible una recerca mèdica ètica?
Possiblement no hi ha cap relació amb la naturalesa que sigui tan altiva com la recer-
ca experimental. Extreure ferro de les entranyes de la terra i donar-li forma a capri-
ci, retenir el cabal del riu per convertir-lo en energia elèctrica, són accions que domi-
nen la naturalesa, però no l’obliguen, a més, a revelar els seus secrets. Quan Galileu
va fer rodar unes boles de pes conegut sobre un pla inclinat, va deixar enrere, com
molt bé va advertir Kant a la Crítica de la raó pura1, el savi que escolta el que la mes-
tra naturalesa es digna a explicar-li, i va aparèixer el científic, que actua com a jutge
—i a vegades com a botxí— que obliga al reu a respondre les preguntes (les hipòte-
sis), i únicament les preguntes (el control de les variables) que ell li planteja. El tòpic
de l’investigador despistat i fora d’aquest món oblida que la ingenuïtat que pretén
caracteritzar-lo prové precisament de què juga a ser Déu: a l’investigador no li inte-
ressa el món, sinó la seva creació; no pretén apropiar-se del que ja és, sinó del que
possibilita la creació de l’ésser.

L’ètica de la recerca experimental és una ètica de domini, mentre que la medicina
pertany a l’ètica de la cura. Almenys des d’Hipòcrates, procurar pel bé del pacient,
cuidar-lo, acompanyar-lo i alleugerir, en la mesura del possible, la seva malaltia,
patiment o soledat, defineixen la medicina, en formen part. Així doncs, si la recerca
forma part de les ètiques de domini i la medicina de les de la cura, és pertinent pre-
guntar-se si és possible la recerca mèdica o si, al contrari, són dues activitats incom-
patibles. Dit d’una altra manera: si la recerca està al servei del coneixement i la medi-
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cina ho està de les persones que atén, és possible una recerca mèdica que compleixi
adequadament amb aquestes dues obligacions?

Abans de seguir amb aquestes línies, és inevitable abordar, encara que sigui breu-
ment, la qüestió de la valoració moral del saber, la qüestió de si el coneixement és, en
si mateix, dolent, bo o neutre, que són els tres judicis morals que avui ens és possi-
ble fer-ne. En això que ens agrada veure com el desplegament que configura la nos-
tra cultura, abans de l'aparició del logos el saber era reservat als déus i, per tant,
rebutjable i punible en els humans. La Bíblia ho recorda al Gènesi, quan Adam i
Eva s’atreveixen a menjar de l’arbre de la saviesa, motiu pel qual són expulsats del
paradís terrenal i condemnats a les misèries humanes. En el llegat de l’antiga Grècia,
ho trobem a la llegenda d’Èdip, el rei a qui les ganes de saber aboquen a la tragèdia i
la ceguera. A partir de Plató, en canvi, el coneixement adquireix una valoració intrín-
secament bona que ha perdurat, en alguns casos, fins als nostres dies. L’adquisició
del saber esdevé indissociable de la formació de l’esperit de la persona. Saber, veritat
i bé formen, des de Plató, una tríada inseparable, que és recollida pel cristianisme i
exaltada per la Il·lustració a través de les icones de la llum i del descobriment, i de la
consideració que la veritat ens farà lliures2.

Amb Kant apareix la tercera i última consideració moral sobre el coneixement que
avui ens és possible realitzar: la neutralitat. Per a ell, el saber no és ni bo ni dolent,
perquè aquestes consideracions pertanyen al món de la moral i li són sempre sobre-
vingudes. Una cosa és el coneixement i l’altra la moral, perquè ambdues coses perta-
nyen a activitats diferents de la raó: el que conec o puc conèixer té les seves regles i
es manifesta a través d’enunciats descriptius, mentre que el que està bé o malament
té unes altres regles i es manifesta a través d’enunciats prescriptius.

Amb la tríada dolent-bo-neutral semblaven esgotades les possibilitats de judicatura
moral del coneixement. Però la moral tan sols ocupa una part de l’ètica i Heidegger,
a La pregunta per la tècnica (1954)3, va trastocar aquesta vella qüestió negant la neu-
tralitat de la ciència i la tècnica modernes. Per a Heidegger, la ciència i la tècnica
modernes no són merament un mitjà, sinó una manera de ser-en-el-món i de rela-
cionar-nos-hi, una forma de portar-aquí-al-davant allò que ens concerneix, una
manera de fer sortir de l'ocult, un éthos que emplaça, provoca i senyoreja, que posa
el món al seu lloc i el converteix en un recurs del que es disposa. El 1979, Lyotard
redundarà en aquesta qüestió, en advertir que en les societats postindustrials, el
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saber canviava d’estatut i es convertia cada cop més en la major potència productiva,
en la mercaderia entorn de la qual s’articulava i s’articula la competència mundial pel
poder4. En definitiva, i tal com he assenyalat a l’inici, el saber forma part d’un éthos
de domini, fet que ens torna a la qüestió de si la recerca basada en l’evidènciai és
compatible amb la medicina.

En aquest breu recorregut que acabem de fer, ja és possible advertir dues qüestions.
La primera, que en el sentit més original d'ètica que Heidegger recupera (una ètica
entesa com habitança, com ésser-en-el-món, com a manera d'obrir-se i relacionar-se
amb l'altre i amb allò altre), no sembla possible poder parlar de recerca mèdica, per-
què esdevé una mena d'oxímoron a menys que concebem la recerca com una cura, o
la medicina com un domini. No hem trobat encara una ètica (en el sentit originari o
fort del terme) que pugui servir a les dues parts. O potser estem a punt de desfer
aquest conflicte, quan Diego Gracia assenyala que el procés de digitalització de la
informació biomèdica permet preveure la desaparició definitiva de la barrera entre
investigació clínica i pràctica mèdica: «La clàssica distància entre recerca i assistèn-
cia —escriu—, o entre aprenentatge i pràctica està cridada a desaparèixer, de mane-
ra que tot acte clínic serà un aprenentatge i podrà ser-ho també d'investigació».5

La segona qüestió que cal advertir és que, de moment, per trampejar el conflicte
entre l'ètica de domini que caracteritza la recerca experimental i l'ètica de la cura
que caracteritza la medicina, i per tal que recerca mèdica no es converteixi en un oxí-
moron, hem de recórrer a un sentit menys fort o original del concepte ètica i conce-
bre-la com una reflexió i vigilància moral de la recerca mèdica.

Tan sols considerant el que s’ha dit fins aquí es pot entendre la importància de la
filosofia moral en l’àmbit de la recerca mèdica i les dificultats a les que ha de fer
front, ja que la feina que li ha estat encomanada és reflexionar i administrar correc-
tament el combat entre el domini i la cura que es produeix en la recerca mèdica,
sense poder abandonar cap dels dos contrincants. Entrem ara, breument, en una de
les qüestions en conflicte que es demana que gestioni aquesta ètica convertida en
filosofia moral: l'equació beneficis-danys dels assajos clínics.
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La gestió dels beneficis i els danys
Un assaig clínic ha de respondre a qüestions científiques, estratègiques i morals. La
perspectiva científica determina si el que es pretén esbrinar és rellevant, i si la mane-
ra d’aconseguir-ho està ben dissenyada; a l’estratègia li correspon analitzar els fac-
tors econòmics i polítics que hi intervenen o que es persegueixen; i a l’anàlisi moral
li pertoca valorar la justícia de les qüestions anteriors (per exemple, si és moralment
correcte destinar tants recursos a una línia de recerca) i si es respecten la dignitat i
els drets de les persones. Respecte a la dignitat i els drets de les persones a les que es
convida a participar en un assaig clínic, la qüestió de la identificació, comparació i
valoració dels possibles beneficis i danys sembla ser la qüestió que concentra el con-
flicte entre el coneixement i la beneficència, entre l’ètica del domini i l’ètica de la
cura. 

A la fase I d’un assaig clínic se sotmet a les persones que hi participen a la incertesa
d’un possible dany; i a les fases II i III, en les que participen pacients afectats per la
patologia que s’intenta combatre, a la incertesa de provocar un possible bé o un mal.
Es pot considerar que la incertesa forma part, en major o menor grau, de quasi qual-
sevol pràctica mèdica, fet que és cert. Malgrat això, la incertesa d’un assaig clínic és,
per pròpia definició, més elevada que la pràctica mèdica habitual, de la que es conei-
xen amb més precisió els resultats. D’altra banda, llevat d’algunes excepcions, als
assajos clínics la incertesa a la que se sotmet el pacient no està motivada pel seu bé,
sinó pel bé de la ciència, dels futurs pacients, de l'economia de la indústria farma-
cèutica, per les ambicions o prestigi dels investigadors, etc. En el millor dels casos,
l’objectiu dels assajos clínics és augmentar el saber resolent una incertesa, no pro-
moure el bé dels pacients que hi participen, fet que pot arribar a ser, en tot cas, un
efecte col·lateral.

A la qüestió de si és moralment correcte o no sotmetre un pacient a la incertesa del
dany que li pot provocar un assaig clínic, se sol respondre que és moralment correc-
te si es donen aquestes dues condicions:

1. Equació beneficis-danys (BD):

1.1. Que les característiques i la probabilitat dels hipotètics beneficis directes i
dels possibles danys de la participació en la investigació (BDI) siguin més
favorables per al pacient que les característiques i la probabilitat dels benefi-
cis directes i danys esperats de la pràctica habitual (BDH).
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1.2. En el supòsit que els BDI no siguin més favorables que els BDH, (i) que les
probabilitats i característiques dels hipotètics danys de l'assaig no siguin sig-
nificatius, (ii) que el consentiment informat no es doni per substitució, és a
dir, que el pacient tingui la maduresa intel·lectual necessària, i (iii) que els
hipotètics beneficis per a la ciència i per a futurs pacients (benefici indirecte)
siguin significatius.

2. Que s'obtingui el consentiment informat.

Aquestes dues condicions s’inscriuen en un procés d’anàlisi moral dels assajos clí-
nics que requereix, almenys, quatre accions: (i) determinar els BDI, (ii) determinar
els BDH, (iii) comparar BDI-BDH, i (iv) comparar el resultat de BDI-BDH amb
l’hipotètic benefici dels resultats de la recerca per a la ciència i per a futurs pacients
([BDI-BDH]-benefici indirecte).

Cadascuna de les dues condicions morals assenyalades, la relació que mantenen
entre si, i les quatre accions d'identificació i comparació de BD que s'acaben d'indi-
car, despleguen dificultats i controvèrsies. La relació entre la primera i la segona
condició, per exemple, fa que considerem moralment correcte convidar a persones
lliures i intel·lectualment madures a assumir riscos que consideraríem immoral ofe-
rir a presoners o a persones de les que es necessita un consentiment per substitució,
per exemple nens o persones amb discapacitat intel·lectual. Aquí ens aturarem úni-
cament en la qüestió de la identificació i comparació dels hipotètics BDI amb BDH.

Es pot considerar que la condició 1.1 no es pot complir mai, perquè un assaig clínic
és, per definició, hipotètic en els resultats i, per tant, no comparable amb la pràctica
mèdica habitual, de la que sí que coneixem resultats esperables. Des d’aquesta posi-
ció, la recerca mèdica no seria possible, perquè la medicina, des del moment en què
persegueix el bé del pacient, sempre aconsellaria prudència, fet que significa la menor
incertesa possible per al pacient, és a dir, no participar en assajos clínics llevat de
comptades excepcions (les que s’anomenen d’ús compassiu). Això impediria, com ja
s’ha dit, la recerca i, per tant, també l’avanç de la medicina basada en l’evidència. 

Per altra part, l’experiència ens diu que, encara que és evident que el grau d’incertesa
dels BDI és molt o molt més elevat que els dels BDH, això no significa que no es
puguin comparar i obtenir, en algunes ocasions, valoracions fiables. El concepte cli-
nical equipoise, introduït per Benjamin Freedman el 19876, fa referència a la indeter-
minació o incertesa clínica de qualsevol assaig clínic, però també a l’equivalència o
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equilibri clínic. No hi ha dubte que un assaig es realitza precisament perquè es des-
coneix si el tractament experimental és més beneficiós que la pràctica mèdica habi-
tual (indeterminació o incertesa clínica), però això no significa, ni molt menys, que
no sigui possible determinar, amb major o menor grau de certesa, si hi ha equilibri o
desequilibri (i, en aquesta darrera possibilitat, cap a quin costat es produeix) entre
els BDI i els BDH, fet que permet establir si és moralment correcte convidar perso-
nes a participar a un assaig clínic i en quines condicions.

Aportacions de la UVaMiD
La medicina està al servei del pacient i, en la majoria de les situacions, l’acció mèdica
només està sotmesa a la vigilància de les persones ateses i dels professionals sanita-
ris que fan la intervenció. Quan aquesta vigilància falla, s’han previst mecanismes
secundaris de supervisió, per exemple les unitats d’atenció al ciutadà, els comitès
deontològics o la justícia. Però, atès que la recerca clínica està al servei de la ciència,
es considera que en primera instància no n’hi ha prou amb la vigilància dels pacients
i dels professionals, sinó que és necessari sotmetre aquesta activitat al control dels
comitès d’ètica de la investigació clínica (CEIC). S’insisteix a recordar que la creació
dels CEIC és deguda als errors i horrors morals de la recerca clínica, la qual cosa és
certa. Ara bé, el que s’hi amaga és que la medicina i la recerca serveixen, com s’ha
dit, a senyors diferents. 

Tot i això, en els CEIC es parla poc d’ètica i, en canvi, molt de metodologia, biolo-
gia, farmacocinètica, biodret i procediments administratius. Aquest biaix és degut
no només a la composició i tradició (no deixa de ser significatiu que inicialment es
diguessin Institutional Review Boards) d’aquests organismes, sinó també a la difi-
cultat de la bioètica per objectivar els factors ètics que s’han d’avaluar.

Per tal de pal·liar aquest dèficit, la Unitat de Valoració de la Memòria i les Demències
(UVaMiD), el Comitè d’Ètica d’Investigació Clínica de l’Institut d’Assistència Sanitària
(CEIC-IAS) i l’Observatori d’Ètica Aplicada a l’Acció Psicoeducativa i Sociosanitària
(OEA) han realitzat alguns projectes de recerca, d’entre els quals destaquen aquests
tres: Alzheimer i investigació clínica. Guia per a pacients i cuidadors a qui es convida a
participar en un assaig clínic (2010)7, Proposta d’uns criteris de consens entre els CEIC
de Catalunya per a l’avaluació ètica, jurídica i metodològica de projectes d’investigació
clínica amb medicaments, publicat el 20128, i la Guia Investigació Clínica 2013. Aspectes

25 ANYS DE LA UVaMiD ÈTICA DE LA RECERCA MÈDICA

200
© Editorial Glosa, S.L. Autorizado el uso en el ámbito académico o docente según lo previsto por la Ley de Propiedad Intelectual.



ètics i jurídics a tenir en compte en estudis clínics en Fase II i III, de la que es va publi-
car una primera versió el 2010 i la segona el 20139.

Alzheimer i investigació clínica és una guia informativa dirigida a persones amb la
malaltia d’Alzheimer (MA) i familiars a qui es convida a participar en un assaig clí-
nic. La Guia, que va comptar amb una beca de la Fundació Víctor Grífols i Lucas,
consta de dues parts. La primera inclou informació detallada sobre què és una inves-
tigació clínica, unes orientacions per valorar els riscos, les molèsties i els beneficis
que pugui comportar participar o no a l’assaig, i els aspectes ètics i jurídics que s’han
de tenir en compte. La segona part consisteix en un quadern amb orientacions per
al procés de decisió sobre la participació o no en un assaig clínic.

La Proposta d'uns criteris de consens entre els CEIC de Catalunya va comptar amb el
finançament del Servei de Control Farmacèutic i Productes Sanitaris del Departament
de Salut de la Generalitat de Catalunya. El projecte perseguia, com el seu nom indi-
ca, elaborar una proposta consensuada per tots els CEIC de Catalunya sobre els
criteris d’avaluació dels projectes d’investigació clínica amb medicaments, per la
qual cosa es va procedir a concretar i ordenar tots els ítems que els CEIC partici-
pants van considerar que calia tenir en compte amb la finalitat de (i) facilitar l’ava-
luació per part dels CEIC i (ii) donar un tractament equànime als diversos proto-
cols que valora un mateix CEIC, i al mateix protocol que valoren diversos CEIC.

La Guia Investigació Clínica 2013 va comptar amb el suport econòmic dels fons
europeus del programa transfronterer INTERREG IV ETFERSASO. La guia
recopila i ordena, en 36 pautes, els aspectes ètics i jurídics imprescindibles dispersos
en diverses declaracions, orientacions, pautes internacionals, legislació espanyola i
documents de bones pràctiques; proposa noves orientacions ètiques que s’han de
tenir en compte, que no són exigibles, però que seria desitjable que ho fossin, i refle-
xiona i aprofundeix en alguns aspectes èticament controvertits. El seu objectiu és
facilitar les tasques: (i) de disseny dels estudis clínics que realitzen els investigadors,
(ii) d’avaluació per part dels membres del CEIC dels protocols d’investigació, i (iii)
d’informació als pacients, tutors, curadors, representants electes, o guardadors de
fet als que es convida a participar en un estudi clínic.

De les noves orientacions i obligacions ètiques que la Guia 2013 proposa, caldria
destacar les següents: (i) que a la reunió del CEIC hi hagi un representant de les
associacions de malalts (pauta 7); (ii) que el protocol de l’estudi clínic no descrigui
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simplement els beneficis esperats i els riscos i les molèsties previstes, sinó que esta-
bleixi la seva relació i que aquesta relació sigui avaluada, i corregida si és necessari,
pel CEIC i arribi al pacient a través del full d’informació. Per facilitar-ho es proposa
una escala de Beneficis, Riscos i Molèsties en Estudis Clínics (BRIMEC) (pauta
10); (iii) es proposen iniciatives procedimentals i legislatives per afegir-les als requi-
sits actuals per a la inclusió de persones sense plena capacitat de decisió, per exem-
ple que en les patologies en què sigui possible preveure la pèrdua de capacitat de
decisió sigui necessari que el pacient hagi autoritzat la seva participació en aquest
tipus d’estudis a través d’un document de voluntats anticipades (pauta 11); (iv) s’a-
lerta sobre el perill de les possibles relacions de dependència entre l’investigador i
els pacients i es proposen algunes mesures per evitar-les (pauta 19); (v) es proposa
que al full de consentiment hi apareguin els principals riscos —i les principals molès-
ties si són significatives— als que se sotmet el pacient, ja que constitueixen un dels
aspectes més importants per a ell i poden ser motiu de litigi (pauta 27); (vi) actual-
ment, la decisió compartida entre el pacient sense plena capacitat de decisió i el cui-
dador principal o persona de confiança ja es considera una bona pràctica clínica. De
totes maneres, això no està previst legalment i seria necessari incorporar-ho en el
cos legislatiu (pauta 29).

Estat actual
Com s’ha dit, la determinació dels BDI i la seva comparació amb els BDH és un
aspecte clau per al control moral de l’ètica del domini que caracteritza els estudis
clínics. En aquest sentit, actualment es treballa en la validació de l'Escala BRIMEC,
la primera versió de la qual va aparèixer a la Guia 2013, amb la finalitat d’objectivar
una valoració que avui es fa en funció de les subjectivitats. Si aquest intent reïx, dis-
posaríem d'un instrument de mesura i comparació dels BDI, la qual cosa permetria
no només avaluar amb molta més precisió aquesta equació, sinó abordar, en una
segona fase, quin índex BDI/BDH es considera moralment acceptable que assu-
meixin els diferents perfils de població als quals es convida a participar en un assaig
clínic.

L'Escala BRIMEC que en el moment de redactar aquestes línies s'està intentant
validar és la següent:
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ESCALA DE BENEFICIS, RISCOS I MOLÈSTIES EN ESTUDIS CLÍNICS (BRIMEC)

Nom de l’estudi . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Nom i cognoms de l’avaluador  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

BENEFICIS NO DIRECTES

1. Els hipotètics beneficis no directes de l’estudi són:

No n’hi ha o no es poden considerar 
significatius o probables

(en aquest supòsit, no es continua)

Molt petits Petits Moderats Lleugerament Elevats Molt elevats
elevats

BENEFICIS DIRECTES

2. Es preveuen beneficis directes?

No Sí

3. Els hipotètics beneficis directes són, respecte als beneficis màxims:

Molt superiors Moderadament Lleugerament Sense diferències Lleugerament Moderadament Molt inferiors
superiors superiors significatives inferiors inferiors

4. La probabilitat que es produeixin els beneficis directes de l’estudi és, respecte a la probabilitat que
es produeixin els beneficis màxims:

Molt superior Moderadament Lleugerament Sense diferències Lleugerament Moderadament Molt inferior
superior superior significatives inferior inferior

RISCOS

5. Hi ha riscos per als pacients que participen en l’estudi clínic?

No Sí

6. Els possibles danys de l’estudi són, respecte als danys mínims:

Molt inferiors Moderadament Lleugerament Sense diferències Lleugerament Moderadament Molt superiors
inferiors inferiors significatives superiors superiors

↑↑↑↑↑↑–↓↓↓

‹‹‹‹‹‹≈››››››

‹‹‹‹‹‹≈››››››

››››››≈‹‹‹‹‹‹
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7. La probabilitat que es produeixin els danys de l’estudi clínic és, respecte a la probabilitat dels danys
mínims:

Molt inferior Moderadament Lleugerament Sense diferències Lleugerament Moderadament Molt superior
inferior inferior significatives superior superior

8. En termes absoluts, els possibles danys de l’estudi són:

Molt molt lleus Molt lleus Lleus Moderats Lleugerament Elevats Molt elevats
elevats

9. Els danys de l’estudi poden tenir una durada:

Momentània Hores Dies Setmanes Mesos Anys Permanent

MOLÈSTIES

10. Es preveuen molèsties per als pacients i curadors?

No Sí

11. Les possibles molèsties de l’estudi són, respecte a les molèsties mínimes:

Molt inferiors Moderadament Lleugerament Sense diferències Lleugerament Moderadament Molt superiors
inferiors inferiors significatives superiors superiors

↓↓↓ ↓↓ ↓ – ↑ ↑↑ ↑↑↑

i h d s m a p

‹‹‹ ‹‹ ‹ ≈ › ›› ›››

››››››≈‹‹‹‹‹‹
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Així doncs, la vellesa és honorable si ella mateixa
es defensa, si manté el seu dret, si no és 

dependent de ningú.

Ciceró
De Senectute (44 aC)

El progressiu envelliment de la població, més evident a partir de la segona meitat
del segle passat, és un fenomen generalitzat als països desenvolupats i als països en
vies de desenvolupament. En els últims 50 anys s'ha triplicat al món el nombre de
persones majors de 60 anys i les estimacions demogràfiques assenyalen que aquest
número es tornarà a triplicar en els propers 30 anys1. L'envelliment de la població
representa un repte important per als sistemes de cobertura social i sanitària, no
només com a conseqüència de l'increment de la despesa sanitària sinó pel canvi en
el tipus d'atenció social i sanitària que requereixen algunes malalties associades a
l'envelliment2.

La demència, com a model de malaltia relacionada amb l'edat, també està augmen-
tant ràpidament. Actualment la prevalença de demència en majors de 60 anys se
situa entre el 5 i el 7 % a la majoria de les regions del món, amb una major prevalen-
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ça a Amèrica Llatina (8,5 %) i una prevalença clarament inferior a les quatre regions
d'Àfrica subsahariana (2-4 %). Es calcula que 35,6 milions de persones de tot el
món patien alguna demència el 2010. S'espera que aquestes xifres es dupliquin cada
20 anys, i passaran a 65.700.000 el 2030 i a 115.400.000 el 2050. El 2010, el 58 %
de totes les persones amb demència vivien a països amb ingressos baixos o mitjans, i
aquesta proporció es preveu que augmenti fins al 63 % el 2030 i fins al 71 % el 2050.
Alguns factors de risc que s'associen a una major taxa de demència també tendeixen
a augmentar, de manera que es desconeix quina influència tindran sobre la preva-
lença a llarg termini, que pot augmentar en els propers anys més ràpidament del
que prèviament es podria esperar2. Els costos a nivell mundial dels pacients amb
demència ascendeixen a 73 mil milions cada any.

La situació és tan catastrofista com sembla?
Encara que les dades demogràfiques semblen predir un augment en el nombre de
casos de demència, els informes recents, generalment basats en estudis comunitaris,
apunten cap a una disminució de les taxes d'incidència entre les persones nascudes
a partir de la segona meitat del segle XX. A Estats Units, la taxa de demències ha
disminuït a la meitat en 17 anys, passant del 5,7 al 2,9 %3 i el deteriorament cogni-
tiu global del 12,2 al 8,7 % en persones de més de 70 anys4. A Europa, les notícies
també semblen positives. D'una banda, el Rotterdam Study registra evidències d'u-
na possible disminució de la incidència5, a més de mostrar canvis en l'estructura
cerebral amb una tendència cap a un increment del volum cerebral i una menor
extensió de la malaltia de petits vasos. Així mateix, s'ha observat una tendència a la
disminució en l'acumulació d'amiloide en les autòpsies més recents comparades
amb les de fa més temps. Un altre estudi suec6 mostra una tendència a l'estabilitat
temporal de la prevalença de les demències i un increment de la supervivència d'a-
quests pacients, per la qual cosa es pot deduir de forma indirecta una disminució de
la incidència. Finalment, un estudi britànic7 demostra que la prevalença de la demèn-
cia ha disminuït en gairebé dos punts en 10 anys, passant del 8,3 al 6,5 %.

Aquest fenomen es pot explicar per uns nivells més alts d'educació en la població
nascuda la segona meitat del segle XX, una reducció en les taxes d'ictus3, a més de
canvis en l'estil de vida en general i dietètics en particular8, així com un major con-
trol dels factors de risc vascular i altres canvis socials4,5. El conjunt de tots aquests
canvis determinaria una disminució en l'aparició de casos nous de demència que
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sumat a un increment de la supervivència dels casos ja existents explicaria l'estabili-
tat temporal de la prevalença.

De la mateixa manera que el control de factors de risc vascular ha tingut efectes
quantificables en la salut pública gràcies a la reducció del nombre d’accidents cere-
brovasculars i d'infart de miocardi, és d’esperar, encara que de moment ho desconei-
xem, que també comporti una disminució de la prevalença de les demències7. De
tota manera, no tot són notícies positives, l'increment de la supervivència després
d'un accident cerebrovascular podria incrementar la prevalença de demències espe-
cífiques.

Quina ha de ser la nostra postura? Pessimista ateses les dades aportades fins als pri-
mers anys del segle XXI que auguraven «una epidèmia» de demències, o raonable-
ment optimista segons les dades dels últims anys? Jo m'apunto més a la primera que
a la segona, encara que amb un perfil de pacients diferent. Tot i els lleugers canvis
en la fisiopatogènia de la malaltia d'Alzheimer (MA), amb una disminució en la
tendència d'acumulació d’amilode, el que ha canviat d'una forma més notable són
determinats factors que determinen les manifestacions clíniques del deteriorament
cognitiu, com pot ser una millora de la dieta, un estil de vida més actiu, més cons-
ciència pel que fa a la necessitat de realitzar activitat física, etc., de manera que s'a-
conseguirà un retard en l'aparició dels primers símptomes de demència. Això, ini-
cialment, causaria una disminució general de la prevalença, però al cap d'un temps,
atès l'increment de l'esperança de vida, la prevalença tornarà a repuntar amb un per-
fil més envellit dels pacients. Evidentment, això sempre que no disposem de tracta-
ments que puguin modificar el curs de la malaltia.

Fins ara, l'atenció i els recursos per prevenir la demència s'han dirigit a la identifica-
ció de la demència preclínica, especialment la MA, i als assajos de prevenció amb
fàrmacs duts a terme amb persones amb un risc molt alt de patir la malaltia, com
ara aquelles amb mutacions d'herència dominant (que representen <1 % dels casos).
Encara que aquesta estratègia és important per al desenvolupament de tractaments
eficaços, els estudis recents destaquen la necessitat de promoure programes de salut
pública amb l'objectiu de potenciar un estil de vida més saludable, tant en persones
d’edat mitjana com en persones grans, per aconseguir una reducció dels factors de
risc vascular i promoure una major activitat física. Aquests estudis també ens recor-
den que la demència és una síndrome —un conjunt de símptomes de causes múlti-
ples— per la qual cosa és similar a la majoria de les malalties cròniques de l'edat
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avançada, amb mecanismes fisiopatogènics múltiples. De fet, els estudis basats en la
població han demostrat de manera convincent que la gran majoria dels casos de
demència, especialment els que apareixen molt tard en la vida, tendeixen a implicar
una barreja de MA, malaltia vascular i altres factors degeneratius. Les investiga-
cions sobre prevenció de les demències a la tercera edat haurien d’explorar formes
de reduir els factors de risc. No sabem fins a quin punt un millor control dels fac-
tors de risc pot reduir les taxes de demència, però actualment sí que sabem de l'exis-
tència de factors que podrien tornar a revertir el rumb de la disminució del risc com
són la creixent prevalença d'obesitat i de diabetis entre les persones d‘edat mitjana i
més joves.

On han de rebre assistència els pacients amb demència?
Les demències en general, i la MA en particular, desperten un gran interès i preocu-
pació des de la perspectiva dels serveis de salut ja que, a més de ser una de les prin-
cipals causes d'incapacitat en persones d'edat avançada, requereixen un nombre ele-
vat de recursos sanitaris i socials2. Alhora, els problemes financers internacionals
han reduït els recursos disponibles per a la inversió en serveis socials i salut. Així
doncs, la demència és i serà un problema important de salut pública.

La combinació d'un nombre creixent de persones afectades amb una proporció menor
de persones més joves de la població i la reducció de les finances públiques ha creat
un context en el que s'ha de potenciar l'eficàcia i l'eficiència dels serveis fins on sigui
possible, per tal de maximitzar el benefici en salut dels diners invertits. La compra
de nous serveis o l’augment de capacitat dels serveis de què ja disposem tenen un
límit que ve marcat pels aspectes econòmics. No sembla, doncs, que sigui una opció
factible en molts països. La situació econòmica actual ha de comportar una reflexió
sobre la disponibilitat dels serveis de què disposem i només podem contemplar la
compra de nous serveis o potenciar els que tenim després de millorar en tot el que
sigui possible el rendiment dels que ja disposem.

Continuen essent útils els dispositius específics 
de demència (clíniques de memòria)?
Fa uns 30 anys van començar a sorgir a Europa serveis específics per al diagnòstic i
maneig dels pacients amb demència9. Això va venir determinat per les dificultats
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dels antics serveis de psicogeriatria i de geriatria per donar l'assistència que necessi-
taven aquest tipus de pacients. Així doncs, aquests nous serveis van germinar i créi-
xer, la major part de forma independent respecte d’altres dispositius assistencials de
geriatria general o de psicogeriatria. Actualment, aquest desmembrament dels ser-
veis es pot contemplar de manera negativa atesa la complexitat dels pacients amb
demència, l’abordatge integral dels quals requereix una visió multidisciplinària, per
la qual cosa no se’n pot excloure cap actor. Una integració dels serveis i, més especí-
ficament, dels serveis clàssics d'atenció psicogeriàtrica i de les unitats de demència
tindria un valor afegit superior a la suma dels valors de cadascun dels serveis per
separat.

La guia clínica de la demència NICE10 proposa les següents recomanacions sobre la
cartera de serveis de les unitats de demència:

• Ha de ser l'únic punt de referència per a tothom amb un possible diagnòstic de
demència.

• El personal sanitari d'atenció primària (AP) ha de considerar la remissió dels
pacients amb signes de deteriorament cognitiu lleu (DCL) als serveis d’avaluació
de la memòria perquè se’ls sotmeti a una valoració per identificar de forma pre-
coç la presència de demència, ja que més del 50 % de les persones amb DCL des-
envolupen demència en el transcurs de la seva vida.

• Els serveis d'avaluació de la memòria que identifiquen les persones amb DCL
(inclosos els que no tenen problemes de memòria, ja que poden estar absents en
les primeres etapes de les demències no d’Alzheimer) han d'oferir un seguiment
per controlar el deteriorament cognitiu i altres signes associats a la demència, per
tal de planificar una estratègia terapèutica el més aviat possible.

• Els serveis d'avaluació de la memòria han d'oferir un servei de resposta per aju-
dar a la identificació precoç i han d'incloure una gamma completa d'avaluació,
diagnòstic, possibilitats terapèutiques i rehabilitació per adaptar-se a les necessi-
tats de les persones amb diferents tipus de demència i diferent nivell de gravetat,
així com a les necessitats dels seus cuidadors i familiars.

• Els serveis d'avaluació de la memòria han de garantir un enfocament integrat per
a la cura de persones amb demència i per al suport dels seus cuidadors, en col·labo-
ració amb els dispositius de salut local, l'assistència social i les organitzacions de
voluntaris locals.
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Altres autors11 ofereixen una visió molt més àmplia sobre el que les unitats de demèn-
cia han de proposar des del punt de vista assistencial:

• Intervencions mèdiques.

• Intervencions psicològiques i altres teràpies.

• Intervencions socials i de suport als cuidadors.

• Coordinació amb altres organismes.

• Educació i formació.

• Promoció de la salut.

• Investigació i auditoria.

• Seguiment/suport en el procés de dol.

Actualment, les unitats de demència són altament valorades pels pacients i cuida-
dors, i són reconegudes internacionalment com a marcadors de qualitat en dels ser-
veis12. Aquesta valoració no és del tot compartida pels professionals d'AP, almenys
els del nostre medi, que tendeixen a valorar negativament els dispositius especialit-
zats per la poca accessibilitat en situacions urgents i per la llarga llista d'espera que
retarda l'emissió d’un diagnòstic i l'assistència en aquestes situacions urgents. A
més, les queixes inclouen que la informació recollida en el context de l'atenció espe-
cialitzada no es retorna a AP, cosa que dificulta el seguiment compartit dels pacients13.

Així doncs, es constata l'eficàcia dels components individuals de les clíniques de la
memòria, amb un increment de la qualitat de vida tant dels pacients14,15 com dels
seus cuidadors16, i s’ha demostrat que són cost-efectives17. La multidisciplinarietat
que permeten la unitats especialitzades és un dels elements que influeixen en la
qualitat de vida dels pacients18. Els programes específics que habitualment estan
inclosos en les unitats de demència, com és el del suport als cuidadors, disminuei-
xen la institucionalització en un 25 %19, o la retarden entre 53 i 329 dies20, i dismi-
nueixen la càrrega del cuidador en més d'un 60 %19.

No obstant això, hi ha queixes dels proveïdors principals (professionals d'AP) sobre
la seva eficiència13, a més hi ha dubtes sobre l'eficàcia, tant dels programes integrats
que ofereixen les unitats especialitzades per a l'atenció dels pacients amb demèn-
cia21 com de les activitats específiques, com ara els programes psicoeducatius i el
suport als cuidadors22, i gairebé no es disposa de valoracions globals sobre el fun-
cionament de les clíniques de la memòria en el seu conjunt23. No s'ha pogut consta-
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tar que les clíniques de memòria fossin més rendibles, en comparació amb els met-
ges generals, pel que fa al tractament després del diagnòstic i la coordinació de l'a-
tenció dels pacients amb demència el primer any després del diagnòstic24.

La confiança en les unitats de demència per part de la població està avalada per un
increment progressiu de les mateixes a diferents països i, en alguns casos, el nombre
d'aquests dispositius s'ha multiplicat per cinc25,26 en 10 anys i la seva contribució ha
estat important per al diagnòstic precoç de les demències26. Malgrat el reconeixe-
ment vers aquestes unitats i la seva acceptació hi ha molta heterogeneïtat en quant a
la seva composició i les seves funcions per la manca de guies que determinin unes
normes a seguir25. L‘eficàcia dels dispositius especialitzats, almenys en determinats
casos, està amenaçada pel seu propi èxit: el 64 % d'aquests dispositius pateixen un
increment progressiu de la demanda i un 83 % té una llista d'espera notable per a la
primera valoració27,28.

Atès que la demència és un problema social tan important, calen més proves que
avalin la qualitat de les clíniques de la memòria. No obstant això, ja que els proble-
mes relacionats amb la demència són massa urgents, no hem d'esperar a realitzar les
accions necessàries quan l'evidència estigui disponible. S'ha d'aprofitar l'impuls que
s'ha creat en aquests darrers anys per definir i posar en pràctica l'estat de qualitat de
les clíniques multidisciplinàries de memòria sobre la base de la millor evidència dis-
ponible en l'actualitat i en el consens d'actuacions, però s'ha de fer amb seny: en
estreta col·laboració amb totes les parts involucrades i juntament amb una avaluació
rigorosa. Si les avaluacions mostren un valor afegit com s'espera, els ajustos no seran
necessaris. Si no, la política actual haurà de ser reconsiderada23.

Pot l’atenció primària (AP) fer-se càrrec del maneig
total dels pacients amb demència?
A la major part dels països occidentals els dispositius d'AP són els més ben situats
per oferir una atenció sanitària integral als pacients amb demència i sovint és l'únic
metge disponible per als pacients ancians amb problemes de memòria. No obstant
això, malgrat els profunds efectes de la demència en termes de patiment personal i
pèrdua econòmica29, s'ha estimat que molts dels pacients amb demència que viuen
a la comunitat no han rebut cap diagnòstic i no reben tractament30,31. Segons nom-
brosos estudis, fins a un 50-65 % dels pacients amb demència manquen d’un dia-
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gnòstic de demència documentat al seu historial clínic i el 50 % dels pacients dia-
gnosticats no són tractats32,33.

L'infradiagnòstic de la demència s'ha atribuït a la falta dels coneixements suficients
sobre la demència34 per part del metge d'AP, al desconeixement de les estratègies de
cribratge cognitiu i a la manca de reconeixement dels símptomes35. La demència
s'ha descrit com una malaltia de maneig més difícil que altres malalties cròniques35.
La incertesa del diagnòstic, la complexitat de l'atenció, les pressions de temps i la
disponibilitat limitada de suport especialitzat són algunes de les dificultats amb
què es troben els metges d'AP en el maneig d'aquests pacients36. En el nostre medi,
la subtilesa dels símptomes i les limitacions de temps en la pràctica de l'AP fan que
sigui difícil per als metges de capçalera reconèixer i diagnosticar la demència13.

No obstant això, hi ha una creixent evidència que la detecció primerenca de demèn-
cia és fonamental per assegurar que els pacients i els cuidadors tenen accés al tracta-
ment, educació, assessorament i altres serveis que poden retardar el declivi, prevenir
les crisis, alleugerir la càrrega dels cuidadors i retardar la institucionalització20,37. La
demència no reconeguda augmenta el risc de símptomes psicòtics, accidents amb
vehicles motoritzats, errors de medicació, dificultats financeres, esgotament del cui-
dador, i la mala gestió en cas de comorbiditat30. A més, estudis recents suggereixen
que el diagnòstic precoç pot representar un estalvi considerable per als serveis públics
de salut38,39.

Atès que els metges de família remeten a la majoria dels pacients amb sospita de
demència a altres especialistes (82 % en un estudi) perquè estableixin el diagnòs-
tic40, els temps d'espera no són compatibles amb el diagnòstic precoç i la interven-
ció. Una solució viable per al problema és incrementar la capacitat de gestió a nivell
del metge de família, tenint en compte que els enfocaments col·laboratius i inter-
disciplinaris poden proporcionar una millor atenció de la demència en el nivell
d'AP37,41.

D'altra banda, en l'àmbit de l'AP, no tots els casos que es detecten són remesos als
dispositius especialitzats per realitzar el diagnòstic etiològic. Entre els motius més
rellevants per no remetre el pacient destaquen els dubtes dels propis professionals
sanitaris i dels pacients i/o familiars sobre els beneficis que pot suposar una deriva-
ció per efectuar el diagnòstic etiològic42. No obstant això, cal assenyalar que el trac-
tament de la MA, en aquest cas farmacològic, és cost-efectiu davant el nihilisme
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terapèutic43, i que la seva eficàcia millora quan es combina amb estratègies no far-
macològiques44.

Els metges de família proporcionen la major part de l'atenció mèdica global a les
persones amb demència45 i s'espera que la incidència de demència en el context
d'AP augmenti a mesura que el perfil demogràfic de la població es desplaci cap a un
major envelliment de la població amb el consegüent augment de diagnòstics de
demència en aquest grup d'edat. D'altra banda, l'increment de la supervivència dels
pacients amb demència determinarà una major implicació dels professionals d'AP
en el maneig d'aquests pacients46.

Tot i que el Grup de Serveis Preventius dels Estats Units no recomana el cribratge
sistemàtic de demència, hi ha nombroses raons, com ara la detecció de condicions
mèdiques tractables que poden causar deteriorament cognitiu (p. ex., efectes de la
medicació, malalties cardiovasculars o depressió), l’oferiment de tractaments per als
símptomes cognitius i conductuals de la demència, el manteniment de la seguretat
dels pacients i el suport a la família, que demostren la importància d'un diagnòstic.
Donada la importància de la memòria dels pacients en el seguiment de les recoma-
nacions de tractament de qualsevol patologia o condició, la identificació de deterio-
rament cognitiu en els pacients és essencial47. Així doncs, cal evitar el nihilisme dia-
gnòstic i buscar mecanismes que facilitin un diagnòstic precoç de les demències.

Cal prestar especial atenció a les zones rurals, ja que tot i que els serveis d'AP jugu-
en un paper clau en l'accés als serveis en molts sistemes de salut, hi ha una major
dificultat per a la derivació a les unitats especialitzades i els cuidadors informals són
més reticents a buscar aquest tipus de serveis tant abans com després del diagnòs-
tic. Les dificultats de transport i la distància als serveis especialitzats poden dificul-
tar l'ús del servei48.

Tot i que els metges d'AP són els que estan més ben situats, almenys per a la detec-
ció precoç, manifesten limitacions per a un correcte maneig dels pacients amb demèn-
cia, com són: l'escassa formació en aquesta àrea específica, la manca de temps a la
consulta, el maneig complicat d'aquests pacients, les comorbiditats freqüents i les
dificultats per poder atendre la necessitat de suport familiar i social d'aquests pacients13.
No obstant això, Els professionals d'AP ofereixen un seguiment dels pacients amb
demència que els permet mantenir la qualitat de vida de forma similar als resultats
que s'obtenen en el seguiment dut a terme per l'assistència especialitzada49. D'altra
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banda, en el procés diagnòstic els professionals d'AP són més eficients que els d'a-
tenció especialitzada amb un estalvi del 58 %50.

Els programes formatius adreçats als professionals d'AP ajudaran a vèncer el repte
de satisfer les necessitats dels pacients amb demència. La formació específica incre-
menta la confiança dels professionals per avaluar i gestionar el deteriorament cogni-
tiu, incrementant la seva confiança i comoditat per parlar amb els pacients sobre la
memòria51. Les estratègies formatives en línea també han demostrat eficàcia, encara
que amb una variabilitat substancial en el compliment del protocol entre els profes-
sionals d'AP47.

Millor junts: model col·laboratiu entre la unitat 
de demències i l’atenció primària
La discussió no s'ha de centrar en l'elecció entre AP i atenció especialitzada per
decidir qui ha de realitzar el maneig dels pacients amb demència, sinó en com tro-
bar un model de col·laboració entre els diferents dispositius que es basi en:

• Formació dels professionals d’AP. Els metges d'AP formats realitzen una correcta
atenció (segons les guies de pràctica clínica) dels pacients amb demència tant en
el diagnòstic, com en el tractament farmacològic i en les recomanacions de la uti-
lització de serveis de suport47. Facilitar instruments de cribratge en el context
d’AP incrementa la detecció de demència i deteriorament cognitiu47. El cribratge
en grups de risc elevat determinarà una detecció precoç de les demències. Els
problemes de transport i la distància als serveis especialitzats poden dificultar
l'ús del servei48, per tant, un sistema eficient ha de reduir el nombre de desplaça-
ments dels pacients als serveis hospitalaris.

• L'increment progressiu del nombre de pacients derivats als serveis hospitalaris i
el retard en el procés diagnòstic motivat per les llistes d'espera27,28 requereix un
sistema per poder prioritzar els pacients segons les seves necessitats.

• S'ha demostrat que homogeneïtzar i estandarditzar l'avaluació psicogeriàtrica a
l’AP dóna un valor afegit a l'atenció dels pacients amb demència47.

• Disposar de la màxima informació d'AP per evitar la duplicació de proves com-
plementàries.

• La col·laboració amb AP en el diagnòstic determina la possibilitat d'establir
estratègies longitudinals més eficients en casos de DCL o en els casos de dubte
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per al diagnòstic de demència. El deteriorament cognitiu és un element quanti-
tatiu i si en un moment determinat hi ha dubtes diagnòstics, la característica
progressiva d'algunes demències determina que la variable temps pot ajudar al
diagnòstic. No s'ha d'oblidar que fins ara el diagnòstic de demència és eminent-
ment clínic i que les proves complementàries només són útils després del dia-
gnòstic de demència per especificar l'etiologia. Les noves classificacions, com el
DSM-5, segueixen apuntant cap a criteris clínics per al diagnòstic de trastorn
neurocognitiu major.

• La conscienciació dels professionals d'AP en el diagnòstic de demència incre-
menta el nombre de demències detectades47. Per tant, qualsevol programa ha
d'incloure elements de conscienciació dels professionals d’AP en el diagnòstic de
les demències.

• La utilització de les noves tècniques de comunicació és bàsica per a una comuni-
cació àgil i eficient entre els professionals d‘AP i els de l’atenció especialitzada52.
La millora en l'intercanvi d’informació permetrà un suport més àgil i de major
qualitat entre els diferents professionals, i afavorirà la continuïtat assistencial.
Així mateix, determinarà una resposta ràpida davant les possibles contingències
que poden ocórrer en l'evolució dels pacients amb demència.

• Compartir estratègies que habitualment estaven incorporades només a la cartera
de serveis de les unitats especialitzades, com poden ser els programes psicoedu-
catius, el suport als cuidadors o fins i tot la rehabilitació cognitiva. Establir quins
pacients es poden tractar i quines estratègies poden emprar els professionals
d'AP i quins pacients hauran de tractar els professionals més especialitzats.

• Els professionals d'AP han demostrat la seva capacitat per manejar els pacients
amb MA sense que la qualitat de vida fos inferior a la dels pacients controlats
per dispositius especialitzats49.

• Un model de col·laboració eficient hauria d'incrementar la satisfacció de tots els
actors: pacients, familiars i professionals tant d‘AP com de dispositius especialit-
zats.

Els resultats dels programes de telemedicina per a malalts amb demència, tant els
institucionalitzats com els que resideixen a la comunitat, suggereixen que la seva
aplicació permet millorar l'eficiència dels serveis assistencials que s'ofereixen i incre-
menten l'accessibilitat dels pacients d'AP als especialistes, fet que comporta una
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millora en la qualitat de vida dels pacients i una disminució de la càrrega dels cuida-
dors. Hi ha proves que constaten que les consultes per telemedicina des d’AP a
atenció especialitzada milloren el diagnòstic i el tractament, i repercuteixen en el
benestar del pacient amb demència. La telemedicina és una eina d'ajuda per al dia-
gnòstic de la MA i ha resultat fiable quan s'ha realitzat mitjançant videoconferèn-
cia. També ha demostrat eficàcia la rehabilitació cognitiva a distància. S'han desen-
volupat programes de telemedicina aplicats a les demències i adreçats a oferir
assessorament sobre el maneig dels pacients al personal d'infermeria o per donar
suport en línia mitjançant informació als cuidadors, que també han donat bons
resultats52. El Sistema Informatitzat de Suport al Diagnòstic de Demència a Atenció
Primària (SISDDAP) és un programa de telemedicina asincrònic que, mitjançant
la protocol·lització del cribratge i diagnòstic de demència, té com objectiu el dia-
gnòstic compartit de demència entre professionals d'AP i d'atenció especialitzada.
El SISDDAP ha tingut bona acollida entre els professionals d'AP i s’ha demostrat
la seva eficiència53, pretén ser l'instrument que permeti una col·laboració àgil entre
els diferents professionals.

Podem millorar en el futur el procés diagnòstic 
de les demències? Criteris diagnòstics i biomarcadors
Després de 27 anys de vigència, el 2011 es van revisar els criteris diagnòstics NINCDS-
ADRDA54,55. Un millor coneixement de les manifestacions clíniques i biològiques
comporta la necessitat de fusionar la síndrome clínica de la MA amb el procés fisio-
patològic que la provoca. Un millor coneixement d'altres processos que cursen amb
demència (demència vascular, demència frontotemporal, demència amb cossos de
Lewy, afàsia progressiva primària) determina la necessitat de criteris que permetin
una millor delimitació entre els diferents trastorns. L'experiència ha demostrat que
hi ha diverses presentacions amnèsiques de la MA de manera que els criteris s'han
hagut d'adequar a aquests grups de pacients. Els nous criteris van acompanyats d'al-
tres possibilitats diagnòstiques com la de poder diagnosticar estadis preclínics de la
malaltia56 i de DCL causat per la MA57. Així doncs, actualment disposem de crite-
ris diagnòstics actualitzats per a la MA que desitgem que tinguin el mateix èxit,
tant en clínica com en recerca, que els seus predecessors.

Els criteris DSM-558, disponibles des de maig del 2013, uneixen els diagnòstics del
DSM-IV de demència i trastorn amnèsic en una nova entitat anomenada Trastorn
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Neurocognitiu (TN). A més, el DSM-V ara reconeix un nivell menys greu de dete-
riorament cognitiu, el TC lleu, que és un nou trastorn que permet el diagnòstic de
síndromes menys incapacitants que poden ser, però, focus d'interès terapèutic.
Proporciona criteris diagnòstics tant del TC major com del lleu i a continuació ofe-
reix criteris per als diferents subtipus etiològics. Inclou una llista actualitzada dels
dominis neurocognitius, ja que són necessaris per establir la presència de trastorn
neurocognitiu, i distingeix entre els diversos nivells de deteriorament i diferencia
entre subtipus etiològics. Encara que la síndrome TC lleu és una cosa nova per al
DSM-V, la seva presència és compatible amb el seu ús en altres camps de la medici-
na, on és un important focus d'atenció tant en clínica com en recerca, en particular
en individus amb MA, trastorns cerebrovasculars, VIH i lesió cerebral traumàtica.
Cal assenyalar que tot i l'absència d'intervenció farmacològica definitiva, la Food
and Drug Administration (FDA) ha aprovat quatre medicaments per al tracta-
ment del TC lleu causat per la MA que s’ha demostrat que retardaven la malaltia
durant mesos sinó anys (donepezil, rivastigmina, galantamina i memantina).
Pràcticament tots els investigadors reconeixen que quan hi ha disponibilitat d’un
medicament segur i s’ha demostrat que pot retardar de forma permanent l’aparició
del trastorn cognitiu o revertir-ne el curs, la intervenció hauria de ser precoç, sigui
quina sigui l'etiologia59.

En el DSM-IV, els criteris individuals específics van ser designats per a la demència
de tipus Alzheimer, la demència vascular i la demència induïda per substàncies,
mentre que els altres trastorns neurodegeneratius van ser classificats com a demèn-
cia deguda a una altra condició mèdica, com la infecció per VIH, el traumatisme
cranial, la malaltia de Parkinson, la malaltia de Huntington, la malaltia de Pick, la
malaltia de Creutzfeldt-Jakob, i altres. En el DSM-V, el TC major o lleu vascular
causat per la MA s'ha conservat, mentre que els nous criteris es presenten ara de
forma separada per TC major o lleu, frontotemporal, cossos de Lewy, lesió cerebral
traumàtica, malaltia de Parkinson , infecció per VIH, malaltia de Huntington, o
prions.

Un inici solapat amb curs progressiu és una característica dels processos neurode-
generatius. Les primeres manifestacions es contemplarien clínicament com un DCL,
però el percentatge de pacients amb aquest diagnòstic que evolucionen cap a una
demència oscil·la entre el 3 i el 15 % l'any60,61 per la qual cosa seria molt útil poder
disposar de marcadors que identifiquessin els pacients amb una probabilitat elevada
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d’acabar dements per poder establir diagnòstics precoços i posar en marxa les mesu-
res terapèutiques/preventives més eficients.

Els nous criteris diagnòstics55 assignen un paper patogènic clau a la β-amiloide
(Aβ), l’amiloïdosi cerebral i la neurodegeneració, presència constatada a les plaques
senils i els cabdells neuronals en l'examen microscòpic. S'estipula que la positivitat
en un o més marcadors d'amiloïdosi cerebral (disminució dels nivells d’Aβ42 en el
líquid cefaloraquidi [LCR] i augment de la unió d'agents d'imatge amiloide amb
tomografia per emissió de positrons [PET]) i la lesió neuronal (hipometabolisme
temporoparietal cortical en 18F-fluorodesoxiglucosa-PET, o hipoperfusió en tomo-
grafia computada per emissió de fotó simple, atròfia temporal medial a la ressonàn-
cia magnètica [RM] i augment de tau o fosfotau al LCR) s'associa amb una proba-
bilitat alta que el deteriorament cognitiu del pacient es degui a la MA. Encara que
es coneguin aquestes dades, hi ha dificultats en la seva aplicació a la pràctica clínica
habitual.

El tractament de la MA es veu obstaculitzat significativament per la manca de bio-
marcadors fàcilment accessibles que puguin detectar la presència de malaltia i pre-
dir el risc de manera fiable. En la MA els biomarcadors de fluids proporcionen en
l'actualitat indicacions de l'etapa de la malaltia, però no prediuen de manera sòlida
la progressió de la malaltia o la resposta al tractament, i la majoria es mesuren en el
LCR, fet que limita la seva aplicació. Actualment s'estan destinant molts esforços a
la detecció de biomarcadors obtinguts en sang62.

Es considera que la MA s'inicia dècades abans que es manifestin els primers símp-
tomes. Per tant, els estudis longitudinals de biomarcadors en la MA disposen de
molts anys per demostrar la cascada patològica completa d'esdeveniments que con-
dueixen a la demència abans que aquesta es produeixi establint una immillorable
estratègia de detecció precoç.

A partir de la hipòtesi amiloide8, la Aβ és actualment l'objectiu modificador de la
malaltia més comuna. La investigació recent indica que la focalització de l'amiloïdo-
si en la polineuropatia amiloide familiar millora els resultats63. Tanmateix, l'ordre i
el moment de l’amiloïdosi i els altres processos que condueixen a la demència clínica
no es coneixen bé. En un estudi amb fills de pacients amb MA autosòmica domi-
nant es va registrar que la disminució d‘Aβ42 en el LCR s'iniciava 15 anys abans
de les primeres manifestacions clíniques de la malaltia, tot i que aquest subtipus de
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MA és inferior a l'1 % del total de pacients amb aquesta malaltia i es desconeix si la
fisiopatogènia de la MA autosòmica dominant és similar a la MA esporàdica64.
Així mateix, es desconeix quants dels pacients amb aquest marcador positiu desen-
voluparan la MA i a quina edat. A banda, hi ha les qüestions ètiques sobre si cal
comunicar al pacient el risc d'una malaltia sense saber quan la tindrà i sabent que
no hi ha tractaments preventius efectius.

Els biomarcadors també podrien ser molt útils en el diagnòstic de la MA. No obs-
tant això, l'atròfia temporal medial, l’hipometabolisme cortical i els biomarcadors
del LCR ofereixen uns resultats d'epidemiologia clínica molt pobres en la identifi-
cació dels pacients amb DCL que desenvoluparan una demència65, per la qual cosa,
independentment de la seva utilització en la investigació i en casos clínics molt con-
crets, no permeten el seu ús generalitzat com instruments de diagnòstic.

Cal assenyalar, però, que l'exactitud diagnòstica i pronòstica, almenys dels biomar-
cadors obtinguts per imatge, depèn tant del biomarcador per se com de com es mesu-
ra66. Així doncs, falten procediments operatius estàndard per al seu ús en la rutina
clínica. La pràctica clínica estàndard en el diagnòstic per la imatge és de naturalesa
qualitativa i no disposem en l'actualitat de normes acceptades per a la seva anàlisi
quantitativa. El mateix es pot dir dels biomarcadors del LCR, encara que els esfor-
ços d'estandardització estan més avançats que els biomarcadors de les proves d'i-
matge. Així doncs, a dia d’avui les dades són encara insuficients per recomanar un
esquema que arbitri entre totes les combinacions de biomarcadors diferents. Calen
més estudis per donar prioritat als biomarcadors i per determinar el seu valor i vali-
desa a la pràctica clínica i els entorns d'investigació55.

I pel que fa al tractament farmacològic, què ens
espera?
A Europa, actualment, els inhibidors de l'acetilcolinesterasa (IAChE) estan indi-
cats per al tractament de la MA lleu/moderada, mentre que als Estats Units i el
Japó, el donepezil està aprovat per a totes les gravetats. Cada vegada és major l’evi-
dència sobre la utilitat dels anticolinesteràsics, independentment de la gravetat de la
demència. Malgrat tot, els efectes són modestos67 i l’anàlisi de la relació cost-efecti-
vitat és raonable en termes dels efectes clínics i dels costos que comporta68, encara
que hi ha moltes discrepàncies entre els diferents estudis69. No obstant això, no tots
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els pacients es beneficien d'aquest tractament i no és possible conèixer prèviament
el grup de pacients que respondrà al tractament70. Han demostrat també certa efi-
càcia per al tractament dels símptomes no cognitius71 i redueixen la càrrega del cui-
dador. En general, els inhibidors de la colinesterasa només aconsegueixen demorar
la progressió del deteriorament cognitiu entre 6 i 7 mesos.

La memantina només mostra eficàcia en el estadis més greus de la MA67 i només
està aprovada per a aquesta gravetat. L'efecte, però, tot i ser significatiu és baix. L'evidència
recent, encara controvertida, suggereix que també pot ser eficaç en la demència asso-
ciada a Parkinson i que pot millorar el parkinsonisme i les discinèsies72.

Encara no hi ha un tractament establert per als pacients amb demència vascular
encara que sembla que tant el donepezil, com la galantamina73 i la rivastigmina74

poden oferir uns avantatges superiors al placebo tant en la cognició com en l'estat
clínic global. No obstant això, ambdós tractaments poden provocar efectes adver-
sos, sobretot gastrointestinals, fet que que determina la retirada del fàrmac en un
nombre significatiu de pacients73,74. D'altra banda, seguim sense disposar de tracta-
ments específics per a la demència frontotemporal.

La teràpia que combina IAChE i memantina per a la MA segueix sent controverti-
da, ja que els assajos controlats han produït resultats contradictoris. Tot i que cada
vegada hi ha més evidències del fet que les característiques diferencials dels meca-
nismes d'acció dels IAChE i la memantina podrien comportar un increment de l'e-
ficàcia quan s’administren conjuntament75, especialment en la MA moderada-greu76.
Els resultats en els dominis dels símptomes no cognitius i la qualitat de vida són
menys consistents77. No hi ha diferències en l'eficàcia entre els diferents fàrmacs ni
en la cognició ni en la conducta77,78. Així doncs, queda per dilucidar si dos fàrmacs
són millor que un.

En el cas del DCL, ni els IAChE ni la memantina milloren la cognició i ambdós es
van associar a efectes adversos gastrointestinals. Tampoc s'ha demostrat que aquests
fàrmacs evitin o retardin la conversió a demència79.

El desenvolupament de fàrmacs modificadors de la MA es reconeix com una priori-
tat a tot el món. Aquests presumiblement han de ser substàncies que modificaran,
ja sigui mitjançant l'estabilització o la desacceleració, els passos patològics molecu-
lars que condueixen a la neurodegeneració i, finalment, a la demència. En els últims
anys a tot el món s'han realitzat o estan en curs centenars d'assajos clínics amb fàr-
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macs potencials per a la MA. Malauradament en la major part els resultats han
estat decebedors. La recerca de les intervencions farmacològiques que modifiquen
la malaltia s'ha centrat en gran mesura en compostos dirigits a les vies d’Aβ. Fins
ara, molts tractaments dirigits a aquest objectiu, com el tarenflurbil, el tramiprosato
i el semagacestat, no han tingut èxit en la demostració de la seva eficàcia en les eta-
pes finals dels assajos clínics. Estan avançats els assajos amb colostrinina, scyllo
inositol, PBT2, avagacestat, etazolat.

Alhora, altres mecanismes neuronals possibles que semblen tenir un paper impor-
tant en la fisiopatogènia d'aquest trastorn multifactorial, com ara la deposició i la
hiperfosforilació de la proteïna tau, la neuroinflamació i l'estrès oxidatiu, s'estan
investigant com a possibles dianes terapèutiques prometedores. Els assajos clínics
amb medicaments que interfereixen en la deposició o fosforilació de tau (liti) estan
en curs. Els assajos clínics d'antioxidants potencials, com ara la vitamina E i els
àcids grassos omega 3 no van mostrar efectes beneficiosos en pacients amb MA.
Tot i que la vitamina E ha demostrat certa eficàcia en l'alentiment del deteriora-
ment funcional.

L'etanercept, un inhibidor del factor de necrosi tumoral que s'utilitza àmpliament
per al tractament de malalties sistèmiques associades a la inflamació, sembla que
millora de forma sostinguda la funció cognitiva en pacients amb insuficiència renal
de lleu a greu, després de l'administració intraraquídea. De moment només es dis-
posa de diversos casos clínics, però calen assajos clínics per conèixer el potencial d'a-
questa substància.

La modulació del colesterol i dels factors de risc vasculars relacionats és un possible
modificador addicional de la malaltia. No obstant això, un assaig amb simvastatina
no ha pogut demostrar canvis en la progressió de la MA80.

La latrepirdina, un fàrmac antihistamínic, ha demostrat que pot millorar la cogni-
ció en models animals i que podria ser beneficiós en pacients amb MA, de totes
maneres no va poder exercir un efecte beneficiós significatiu, però va millorar les
puntuacions cognitives. L'únic benefici significatiu va ser en la puntuació de l’NPI
en pacients amb MA81.

Al número de maig de 2003 de la revista Neuron apareix un article en què es demos-
tra que la inducció d'anticossos enfront de l’Aβ mitjançant una vacuna retardaria el
deteriorament cognitiu en pacients amb MA. L'informe es basa en un dels treballs
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d'investigació que en el seu moment es van fer amb la vacuna d’Aβ per a la MA i
que va caldre interrompre a causa de la presentació de casos de meningoencefalitis
asèptica entre els participants. La immunització, tant activa com passiva, davant de
l’Aβ ja havia demostrat en models animals de MA que era capaç de revertir la neu-
ropatologia i millorar la memòria i l'aprenentatge. Existien a més evidències aïllades
d'aquest mateix efecte en humans82. Actualment s'han dissenyat assajos per a la
vacuna ABvac40 en què treballa l'empresa Araclon Biotech que també es basa en la
immunització contra l’Aβ. Es tracta d'una innovadora immunoteràpia activa especí-
fica enfront de les proteïnes Aβ40 i 42, que utilitza la part C-terminal d'aquestes
proteïnes.

El bapineuzumab83, el gantenerumab84, el solanezumab85 i el gammagard86 són
altres immunoglobulines amb què s'estan realitzant estudis sense aconseguir-se,
fins ara, resultats concloents. Hi ha estudis prometedors encara pendents de repli-
cació on es demostra que algunes d'aquestes substàncies poden retardar la conver-
sió del DCL a demència.

Els estudis realitzats amb models animals transgènics i no transgènics de la MA
han indicat que els inhibidors de la γ-secretasa, administrats per via oral, són capa-
ços de reduir les concentracions d’Aβ del cervell. Desafortunadament, dos assajos
en fase III amb semagacestat i amb pacients amb MA de lleu a moderada es van
haver d’interrompre de forma prematura després d’observar efectes cognitius i fun-
cionals perjudicials associats a la substància, possiblement per la seva falta de selec-
tivitat en el processament d'APP. S'estan desenvolupant nous inhibidors de la 
γ-secretasa d'APP-selectives amb l'esperança de superar els revessos anteriors87.

Malgrat els nombrosos esforços en la recerca de fàrmacs per al tractament de la
MA, cap d'ells ha demostrat fins al moment beneficis superiors als que disposem en
l'actualitat. No obstant això, és d'esperar que davant els nombrosos recursos inver-
tits, tard o d'hora, esperem que més d'hora que tard, s’obtindran resultats positius
que provocaran canvis significatius en la qualitat de vida dels nostres pacients.

Existeixen tractaments no farmacològics eficaços 
per als pacients amb demència?
Els tractaments no farmacològics, que es defineixen pel que no són (és a dir, no
medicaments), es refereixen a un ampli espectre d'enfocaments que impliquen algun
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tipus d'acció amb el pacient i/o el seu entorn físic i social. Es poden classificar glo-
balment en generals (comportament no específic com l'educació i suport per a cui-
dadors) o específics. Noves proves, juntament amb els coneixements pràctics,
avalen el seu ús com una part de l'estratègia terapèutica de l'atenció integral a la
demència. Qualsevol d'aquests enfocaments pot implicar directament al pacient
(p. ex., exercici) i/o treballar a través d'un altre agent, en general el cuidador (p. ex.,
l'ús de tècniques de comunicació) o l'entorn físic (p. ex., música relaxant). Els enfo-
caments no farmacològics conceptualitzen els símptomes conductuals com expres-
sions de les necessitats no satisfetes (p. ex., vocalitzacions repetitives per a l'estimu-
lació auditiva); comportament reforçat inadvertidament en resposta a desencadenants
ambientals (p. ex., el pacient aprèn que a crits atreu cada vegada més atenció); i/o a
les conseqüències d'una falta de correspondència entre el medi ambient i la capaci-
tat dels pacients per processar els símptomes, les expectatives i les demandes i
actuar. Determinats enfocaments poden implicar la modificació de cognicions,
conductes del pacient i/o cuidador i canvis en esdeveniments precipitants que con-
tribueixen a comportaments distorsionadors. Es pot facilitar formació en l'ús d'es-
tratègies compensatòries per reduir l'augment de la vulnerabilitat del pacient cap al
seu entorn.

Els objectius del tractament dels enfocaments no farmacològics inclouen la preven-
ció, la gestió, la reducció o eliminació dels trastorns del comportament (freqüència,
gravetat); reducció de l'angoixa del cuidador; i/o la prevenció de conseqüències adver-
ses (dany al cuidador o pacient). Les directrius de les organitzacions mèdiques i
grups de treball recomanen enfocaments no farmacològics com el tractament de pri-
mera línia preferit, excepte en situacions d'emergència on les conductes condueixen a
un perill imminent per al pacient o el cuidador, i/o que requereixen hospitalització.

Evidències substancials mostren que els enfocaments no farmacològics poden pro-
duir alts nivells de satisfacció del pacient i del cuidador, millora de la qualitat de
vida i disminució dels símptomes conductuals. Encara que l'accés als tractaments
no farmacològics és actualment limitat, ha de ser part de la cura de la demència
estàndard88. Determinades guies de pràctica clínica estableixen que totes les perso-
nes amb demència lleu/moderada han de «tenir l'oportunitat de participar en un
grup estructurat de programa d'estimulació cognitiva». Les persones amb demència
valoren positivament l'oportunitat de participar en programes grupals d'estimulació
mental, que els resulten vitals per mantenir-se sans i actius10.
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Aquests tractaments no farmacològics són eficaços 
per als símptomes cognitius?
En l'absència d'un tractament eficaç per a les causes de demències degeneratives,
l'objectiu principal de la teràpia farmacològica i no farmacològica continua sent fre-
nar la progressió de la malaltia. Encara que els IAChE han demostrat tenir un impac-
te positiu sobre la funció cognitiva en pacients amb MA i en la seva capacitat per
dur a terme activitats de la vida diària71, aquestes substàncies també tenen una varie-
tat d’efectes adversos que depenen de la dosi89,73. Aquests efectes i l'eficàcia limita-
da73,90 dels fàrmacs contra la demència actualment disponibles han portat a un
major interès científic en les intervencions no farmacològiques.

Han augmentat els esforços per desenvolupar les intervencions cognitives per millo-
rar els dominis cognitius que experimenta la gent gran. En les poblacions sanes d'e-
dat avançada, l'entrenament cognitiu s'ha centrat en la millora de la memòria i velo-
citat de processament, amb l'objectiu de maximitzar la funció actual i reduir el risc
de deteriorament cognitiu. Entre les persones d'edat avançada amb malalties neuro-
lògiques no progressives, com ara lesió cerebral traumàtica i els accidents cerebro-
vasculars, hi ha hagut un èmfasi en la rehabilitació per ajudar a restaurar la funció.
Més recentment, hi ha hagut una major atenció en el desenvolupament de noves
tècniques cognitives per al tractament de persones amb malalties neurodegenerati-
ves progressives, com la MA.

La rehabilitació cognitiva ha demostrat eficàcia en el tractament dels traumatismes
cranioencefàlics, lesions cerebrals degudes a accidents vasculars cerebrals aguts,
aneurisma, anòxia, encefalitis, tumors cerebrals i toxines cerebrals, evidentment,
mentre el pacient pugui participar activament en el programa91. No obstant això, en
el cas dels pacients amb MA, la seva eficàcia és qüestionable. Alguns treballs, però,
perfilen beneficis moderats dels exercicis cognitius en activitats relacionades amb la
memòria. Però són pocs els assajos clínics controlats de qualitat i segueix sent una
prioritat la seva realització per dilucidar, sense cap marge per al dubte, l'eficàcia d'a-
questes estratègies terapèutiques.

Diferents revisions92 han avaluat l'eficàcia i l'impacte de l'entrenament cognitiu i les
intervencions de rehabilitació cognitiva dirigits a millorar la memòria i altres aspec-
tes de la funció cognitiva dels pacients en les primeres etapes de la MA o la demèn-
cia vascular. Conclouen que els resultats són prometedors, però cal més investigació
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per avaluar l'efecte del tractament en la capacitat funcional dels pacients. Treballs
més recents segueixen sense oferir resultats consistents; mentre alguns han registrat
un paral·lelisme entre la millora cognitiva i la funcional93, altres només ofereixen un
lleuger augment del rendiment de la memòria i encara uns altres registren un declivi
més lent. Són diversos els treballs que han observat una millora dels símptomes no
cognitius amb aquestes estratègies no farmacològiques.

Tot i la inconsistència en els resultats, alguns autors recomanen les estratègies no
farmacològiques com a tractament de primera línia per sobre de les farmacològi-
ques93, mentre que altres opinen que l'eficàcia d'aquestes teràpies està sobrevalorada
en no tenir en compte l'increment en la participació social que va implícita en les
mateixes94. No obstant això, hi ha cert consens en què les intervencions cognitives
tenen un futur molt prometedor i que mereixen més estudis per demostrar el seu
potencial95.

D'altra banda, tot i que la satisfacció davant les estratègies terapèutiques no farma-
cològiques és molt elevada tant per als pacients com per a les seves famílies96, aquests
usuaris manifesten la seva preocupació pel fet que són poc ecològiques (dificultats
per traslladar aquest aprenentatge a problemes concrets de la vida real i d'aquesta
manera poder millorar les seves capacitats funcionals).

La nova generació de les intervencions psicosocials per a la demència s'ha caracterit-
zat per grans millores en la metodologia dels assajos controlats aleatoris d'alta qua-
litat, incloent l’anàlisi de la relació cost-efectivitat. Hi ha un nombre creixent d'in-
tervencions amb eficàcia establerta, però tot i això pot haver-hi dificultats amb l'aplicació
a la pràctica97.

Els tractaments no farmacològics poden prevenir 
la demència?
El desenvolupament d'estratègies de prevenció de la MA és una prioritat interna-
cional. Les taxes de prevalença preveuen un augment de més del 75 % en el proper
quart de segle. Un enfocament per reduir la prevalença de la MA és desenvolupar
estratègies per retardar la seva aparició en persones sanes o amb risc de desenvolu-
par una demència. En estudis de cohorts prospectius s’ha observat que la participa-
ció en activitats mentalment estimulants s'associa a una menor incidència de MA i
fins i tot l'activitat mental a la tercera edat presenta una relació inversa dependent
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de la dosi amb el risc de demència, independentment de les experiències primeren-
ques de la vida. En conseqüència, és possible que la participació en activitats men-
tals complexes a l'edat avançada pugui oferir protecció contra el deteriorament cog-
nitiu i per tant mitigar el risc de demència.

L'entrenament cognitiu proporciona una pràctica estructurada de l'activitat mental
complexa, per tal de millorar la funció cognitiva, i ha atret públic amb un interès
comercial i científic. Per desgràcia, les intervencions d'entrenament cognitiu han
estat sovint mal etiquetades o s’han fusionat amb altres teràpies, tot i que hi ha dife-
rències teòriques importants entre la rehabilitació cognitiva compensatòria, l’esti-
mulació cognitiva general i la formació cognitiva.

De totes maneres, el tema de l'efectivitat dels tractaments no farmacològics en el
deteriorament cognitiu no es pot donar per tancat atesa la variabilitat dels estudis.
Els estudis futurs han de posar més èmfasi en els enfocaments terapèutics ecològi-
cament pertinents i en les mesures de resultat98.

La rehabilitació cognitiva (RC) és eficaç a la població sana pel que fa a aconseguir
una millora dels resultats cognitius primaris. Els exercicis cognitius poden produir
efectes moderadament beneficiosos en els resultats relacionats amb la memòria en
pacients amb DCL i en altres aspectes cognitius concrets. Els pacients amb DCL
poden millorar el seu rendiment en les mesures cognitives i funcionals quan se’ls
proporciona entrenament cognitiu precoç durant un llarg termini amb seguiment99.
No obstant això, no sembla que aquesta millora sigui suficient per revertir o retar-
dar el risc de desenvolupar una demència.

Els tractaments no farmacològics poden frenar 
la progressió del deteriorament cognitiu 
en els pacients ja diagnosticats de demència?
Probablement, i des de la perspectiva assistencial que s'ofereix en l'actualitat, alguns
resultats es podrien contemplar com «políticament incorrectes». És el cas de les
estratègies terapèutiques inqüestionables fins ara, la major part de la vegades per
manca de dades empíriques sobre els resultats en la seva aplicació, com són les inter-
vencions psicosocials compostes per estratègies psicoeducatives i suport social, que
ara no semblen ser tan eficients com des del punt de vista teòric es podria pen-
sar100,101. Amb aquestes estratègies s'han observat petits efectes positius, però només
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en pacients amb demència i depressió102. La telemedicina pot incrementar l'accessi-
bilitat de la rehabilitació cognitiva, però no sembla que l'increment de l'accessibilitat
intervingui en els resultats d'eficàcia.

No hi ha proves consistents que els programes d'estimulació cognitiva beneficïin la
cognició en les persones amb demència lleu a moderada per sobre dels efectes de 
la medicació103. Aquesta manca d'eficàcia la podem atribuir tant a la MA com a la
demència vascular104.

Hi ha evidència que les intervencions cognitives condueixen a millores en el rendi-
ment, però cap dels efectes observats es podria atribuir específicament a la formació
cognitiva, ja que les millores observades no van superar la millora de les condicions
de control actiu. Això no significa que les intervencions més llargues, més intenses o
diferents puguin no ser eficaçes, sinó que les que s'han reportat fins ara només tenen
un efecte limitat.

El potencial de les intervencions cognitives enfocades ha estat probablement enfos-
quit per inconsistències metodològiques i per limitacions dels estudis clínics realit-
zats fins al moment. Calen assajos controlats aleatoris addicionals sobre l'eficàcia
d'aquestes modalitats de tractament, que utilitzin mètodes optimitzats i consis-
tents. S'ha d‘insistir en l'adaptació de les intervencions a les necessitats i recursos
individuals, mantenint un alt nivell d'estandardització, en la implementació d'estra-
tègies i habilitats recentment adquirides en el context quotidià, en la durada d'un
tractament adequat i en la inclusió dels resultats centrats en la persona93.

La literatura actual proporciona evidència d'assajos clínics on les intervencions no
farmacològiques poden retardar la progressió del deteriorament funcional o la dis-
capacitat en els pacients amb demència que viuen a la comunitat. El significat clínic
d'aquestes proves inicials és incert105.

No hi va haver proves consistents de múltiples assajos sobre si els programes d'esti-
mulació cognitiva beneficiaven la cognició en les persones amb demència lleu a mode-
rada per sobre dels efectes de la medicació. Tampoc es van observar diferències en
les activitats de la vida diària ni en els trastorns de conducta103.

Els tractaments no farmacològics i més específicament la RC se sustenten en fona-
ments teòrics, com la plasticitat neuronal, que procedeixen del mateix Ramón y
Cajal, però, els estudis sobre la seva eficiència segueixen sent poc consistents. Desmunta
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l’empirisme el marc teòric que li dóna suport? O no hem sabut trobar la metodolo-
gia adequada per confirmar la seva eficàcia i així poder justificar sense cap tipus de
dubte la seva aplicabilitat clínica? Penso que els aspectes teòrics són tan amplis que
no se’n pot dubtar i, d'altra banda, ja han demostrat la seva eficàcia en altres tras-
torns, com els accidents cerebrovasculars i els traumatismes cranioencefàlics, entre
altres problemes cerebrals. D'altra banda, l'heterogeneïtat en la seva aplicació pràc-
tica, la manca d'estudis que permetin dilucidar quina és la durada mínima que han
de tenir aquests programes, la freqüència en la seva aplicació, l'heterogeneïtat en
els instruments per mesurar la seva eficàcia, el fet de no registrar covariables que
poden influir en els resultats i l'absència de criteris clars d'exclusió fan pensar
que la manca de dades empíriques sobre l'eficàcia dels tractaments no farmacolò-
gics resideix més en la metodologia dels estudis que en el marc teòric. De tota mane-
ra, no ens podem quedar amb aquesta conclusió i seguir administrant aquestes
estratègies terapèutiques basades només en un marc teòric per consistent que sigui
i en creences personals. En epistemologia són molts els exemples que han obligat a
canvis de paradigma teòric que inicialment semblaven irrefutables per no haver-los
pogut contrastar empíricament. Hem d’homogeneïtzar programes, consensuar
instruments de mesura per avaluar resultats i dissenyar assajos perquè les dades
obtingudes permetin respondre a qui, quan, com i quant són més útils aquests
tipus de tractaments.

Els tractaments no farmacològics són útils 
per als símptomes no cognitius de les demències?
El maneig de la demència pot ser complicat per la presència dels símptomes con-
ductuals i psicològics (també coneguts com a símptomes neuropsiquiàtrics o símp-
tomes no cognitius). Les estimacions de les taxes dels símptomes conductuals i psi-
cològics de la demència en les comunitats van des del 61 al 88 %. Aquests símptomes
se sumen al deteriorament cognitiu, la dependència física o deteriorament funcional
per incrementar la major càrrega dels cuidadors/familiars i per predir les decisions
dels cuidadors d'institucionalitzar les persones amb demència106,107 a més d'incre-
mentar els costos sanitaris108.

Els medicaments psicotròpics són els que habitualment s’utilitzen per reduir la fre-
qüència i gravetat dels símptomes conductuals de la demència. Hi ha poca evidèn-
cia, però, que aquest tipus d'intervencions siguin eficaces i els seus efectes secunda-
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ris potencials són freqüents i sovint perillosos. S'ha informat que l'ús de la medica-
ció antipsicòtica atípica i típica s'associa amb l'augment del risc de mort encara que
de forma diferent segons l’antipsicòtic109. De totes maneres, la retirada dels tracta-
ments antipsicòtics després de la millora dels símptomes pot disminuir les seves
conseqüències sense efectes perjudicials sobre el comportament110. En general, podem
considerar que la resposta als tractaments farmacològics per als símptomes no cog-
nitius és escassa111-113. A causa d'aquests beneficis limitats i els danys potencials
associats amb els medicaments psicotròpics, les intervencions no farmacològiques
per als símptomes del comportament associats a demència poden ser una alternati-
va atractiva per a aquests pacients114. Així doncs, la recerca de mètodes eficaços per
a la gestió dels símptomes conductuals i psicològics de la demència en l'atenció
domiciliària és tant un problema de salut pública com una prioritat econòmica.
Algunes intervencions no farmacològiques tenen el potencial de reduir la freqüèn-
cia i gravetat dels símptomes conductuals i psicològics de la demència, amb un efec-
te almenys equivalent al de la farmacoteràpia. També poden ajudar als cuidadors.
Les intervencions reeixides identificades inclouen aproximadament de 9 a 12 ses-
sions durant 3-6 mesos amb un seguiment periòdic114, 20.

De tota manera, les intervencions més comunes i eficaces per als símptomes psico-
lògics i conductuals de la demència no són necessàriament les teràpies específiques,
sinó treballar amb els cuidadors o el personal d'infermeria per canviar les actituds i
el comportament de les persones al seu càrrec.

Disposem d’altres estratègies per prevenir o tractar
els pacients amb demència?
Els factors de risc modificables com la hipertensió, la diabetis, la dislipèmia i l'o-
besitat lligades a la MA i la demència vascular promouen la degeneració i reduei-
xen la capacitat de regeneració del sistema vascular. Aquest fenomen, juntament
amb l'acumulació de proteïnes anormals com ara Aβ alteren probablement l'auto-
regulació cerebral, l’acoblament neurovascular i la perfusió de les estructures més
profundes a graus variables per produir canvis en la substància blanca i l'atròfia
cerebral selectiva. Els canvis patològics del cervell provocats per factors externs
poden ser modulats per factors genètics, com l'al·lel ε4 de l’apolipoproteïna E.
Mesures d'estil de vida que mantinguin o millorin la salut vascular, incloent una
alimentació sana, el consum moderat d'alcohol i la implementació d'una activitat
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física regular, en general, semblen ser eficaços per reduir el risc de demència. Les
intervencions que milloren la funció vascular són importants per mantenir l'estat
cognitiu, fins i tot durant l'envelliment, mentre que les mesures preventives que
redueixen el risc de malaltia vascular poden reduir la càrrega de la demència a
llarg termini115.

Hi ha evidència que les activitats físiques aeròbiques que milloren la capacitat car-
diorespiratòria són beneficioses per a la funció cognitiva en els adults grans sans,
amb efectes observats per a la funció motora, la velocitat cognitiva, les funcions de
memòria tardana i l'atenció auditiva i visual. No obstant això, en la majoria de les
comparacions les diferències no van ser significatives. Les dades actuals són insufi-
cients per demostrar que les millores en la funció cognitiva que es poden atribuir a
l'exercici físic es deuen a millores en l'aptitud cardiovascular, encara que l'associació
temporal suggereix que aquest podria ser el cas.

Així mateix, hi ha evidències prometedores que els programes d'exercici físic poden
tenir un impacte significatiu en la millora de la capacitat per realitzar activitats quo-
tidianes i, possiblement, en la millora de la cognició global en les persones amb
demència, encara que es recomana precaució en la interpretació d'aquests resul-
tats116,117. Els seus efectes sobre els símptomes no cognitius ofereixen resultats con-
tradictoris116,117.

Hi ha evidència suficient per recomanar un programa d'exercicis individualitzat per
als pacients amb demència lleu i moderada. Els beneficis inclouen una major resis-
tència, millor condició física i millores en la capacitat cognitiva i funcional. Un assaig
controlat i aleatori demostra que un programa d'exercici simple (1 h, dues vegades a
la setmana), en comparació amb l'atenció mèdica de rutina, es va associar de manera
significativa a un declivi funcional més lent en pacients institucionalitzats amb
MA118,119. El nivell de l'eficàcia de l'activitat física en el DCL és baixa, encara que
sembla que tendeix a reduir el risc de conversió a demència120.

Els jocs d'entrenament cerebral són molt populars a tot el món. Tot i que aquests
resultats suggereixen que aquests jocs d'entrenament podrien potencialment millo-
rar les funcions cognitives en persones d'edat avançada, l'evidència científica sobre
els seus efectes beneficiosos és encara escassa. Encara que han demostrat que poden
millorar determinades funcions neuropsicològiques (funcions executives i velocitat
de processament), no milloren l'estat cognitiu global121. Així doncs, fins que no hi
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hagi més evidència sobre l'eficàcia d'aquests jocs, és recomanable la professionalitza-
ció de l'estimulació cognitiva tant per a prevenció primària com terciària.

L'entrenament cognitiu computeritzat per DCL no millora l'estat cognitiu global
però sí àrees específiques (aprenentatge, memòria verbal)122. Els tractaments multi-
mèdia incrementen l’eficàcia del programa d'estimulació integrada en pacients amb
demència integrats en centres de dia amb nivells elevats d'estimulació (3,5 h/dia)123.
La suma de diferents estratègies determina un valor afegit. Així doncs, l’activitat
física, l'estimulació cognitiva i la socialització milloren la qualitat de vida i l'estat d'à-
nim tant dels pacients amb MA com dels seus cuidadors124.

Participar activament en les activitats de lleure cognitives a mitjans o finals de la
vida pot ser beneficiós per prevenir el risc de MA i altres demències en la gent gran.
No obstant això, l'evidència actual no és prou sòlida com per inferir una relació cau-
sal directa. Participar en determinades activitats d'oci pot ser més favorable que
participar en altres, però en l'actualitat no hi ha proves consistents per recomanar
una activitat o una altra. Altres estratègies menys convencionals com la teràpia per
la llum tampoc han demostrat eficàcia125.

Els resultats van mostrar que les dietes mediterrànies van tenir beneficis sobre els
factors de risc per malaltia cardiovascular, com els nivells de lipoproteïnes, la vaso-
dilatació, la resistència a la insulina, la prevalença de la síndrome metabòlica, la
capacitat antioxidant, la incidència d'infart agut de miocardi i la mortalitat cardio-
vascular. També es va informar d'algunes associacions positives amb la qualitat de
vida i d'associacions inverses amb el risc de certs tipus de càncer i la mortalitat gene-
ral. Una intervenció amb dieta mediterrània millorada amb oli d'oliva verge extra o
amb fruits secs milloraria posiblement la cognició en comparació amb una dieta
baixa en greix en pacients d’entre 55 i 80 anys i elevat risc vascular.

Assenyalem una vegada més que l'augment de l'adherència a la dieta mediterrània
s'associa amb un menor risc de MA. L'associació no sembla estar mediatitzada per
la comorbiditat vascular. Això podria ser el resultat de qualsevol altre mecanisme
biològic implicat (oxidatiu o inflamatori). La dieta mediterrània també s'ha associat
a una menor mortalitat d'aquests pacients.

Els resultats en general suggereixen que una major ingesta de fruita, verdura, peix,
fruits secs i llegums, un menor consum de carn, productes lactis alts en greix i
sucre, estaria associada a un menor declivi dels dèficits cognitius o a una disminu-
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ció del risc de MA. De tota manera, són necessaris més estudis per corroborar les
troballes.

Com hem vist, les dades d'estudis observacionals apunten cap a un paper protector
de certs nutrients, com els àcids grassos omega 3, antioxidants o vitamines del grup
B, i els patrons de la dieta (dieta mediterrània). No obstant això, les dades dels assa-
jos controlats aleatoris no mostren un efecte consistent. Si els factors de confusió
com ara l'edat, l'estadi de la malaltia, altres components de la dieta, els processos de
cocció, i altres qüestions metodològiques expliquen la divergència de resultats, aques-
ta encara no s'ha establert. D'altra banda, si certs nutrients protegeixen contra la
demència, és encara desconegut si poden tenir un efecte general sobre la salut vas-
cular cerebral o interferir directament amb l'etiopatogènia de la MA.

Així doncs, què ens espera en el futur?
Els nous factors que apareixen en escena i que determinen una disminució inicial
de la incidència de demència és probable que finalment només aconsegueixin una
distribució diferent dels pacients per grups d'edat amb una prevalença global simi-
lar. L'assistència d'aquests pacients només es podrà realitzar amb una estreta col·labo-
ració entre els professionals de l'AP i l'atenció especialitzada delimitant les funcions
de cada actor durant el procés. Les noves tecnologies seran, sens dubte, una eina que
agilitzi aquesta col·laboració. Disposem de nous criteris diagnòstics que, en una
anàlisi superficial, fan pensar que prioritzen la sensibilitat enfront de  l'especificitat,
de manera que els clínics hauran d'estar molt atents davant els falsos positius. Els
biomarcadors, encara que amb un futur molt prometedor, de moment no els podem
utilitzar de manera sistemàtica en la pràctica clínica diària. Els tractaments farma-
cològics, encara que amb certa eficàcia, no són una panacea per al tractament tant
dels símptomes cognitius com no cognitius. De tota manera, l'esforç que s'està fent
en investigació de noves estratègies farmacològiques hauria de donar fruits en un
futur immediat. Finalment, els tractaments no farmacològics amb resultats d'eficà-
cia de moment poc consistents, obren un futur molt esperançador si som capaços
de consensuar estratègies i mètodes d'avaluació de resultats per poder generalitzar
la seva administració. Sense voler minimitzar el greu problema que signifiquen les
demències en general i la MA en particular, tant en el present com més probable-
ment en el futur, és possible que en els propers anys visquem una allau de descobri-
ments sobre la malaltia que permetin donar un tomb significatiu al tractament dels
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nostres pacients, millorant notablement la seva qualitat de vida. Després de tot,
som optimistes.
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