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PARTE I:

Informe documental:

Prevalencia y Costes asociados con las
Enfermedades Neurodegenerativas
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Este informe documental forma parte del estudio sobre “Las enfermedades
neurodegenerativas en Espafia y su impacto econdmico y social”, que se ha
desarrollado bajo el contrato de investigacion suscrito entre la Universidad
Complutense y Neuroalianza el 17 de noviembre de 2014.

Autor del informe: Mario Garcés

Coordinacion y supervision: Carmen Crespo Puras, Lucila Finkel y Millan Arroyo
Menéndez.
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Introduccion

Contexto sociodemografico

El siglo XX ha sido testigo de uno de los fendmenos bioldgicos mds impresionantes acontecidos a lo
largo de todo el proceso evolutivo que ha dado lugar a nuestra especie. En las sociedades avanzadas,
y en un breve (evolutivamente hablando) periodo de cien afios, la esperanza de vida al nacer se ha
duplicado, pasando de poco mas de 40 afios a principios del siglo XX hasta los aproximadamente 80
afios actuales (Figura 1). Los continuos avances cientificos y técnicos, junto con una mejora en la
alimentacioén, las condiciones higiénicas, el acceso al agua potable y el control de las enfermedades
infecciosas, entre otros, han permitido ese avance espectacular en la esperanza de vida,

principalmente en los paises industrializados.

Grdfico 1. Evolucion de la esperanza de vida al nacer 1.770 - 2012.
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Fuente: Max Roser (2015) — ‘Life Expectancy”

Sin embargo, este hecho sin precedentes tiene también importantes sombras. Puesto que el avance
se ha producido de una forma muy rapida y se ha debido principalmente a la mejora en los factores
cientifico-técnicos, socio-econdmicos y ambientales, nuestra biologia, mucho mas lenta en sus
procesos de cambio, no ha tenido tiempo de adaptarse a esa nueva duracidn de la vida, mostrando
ineludiblemente sus limitaciones a la hora de dar soporte a un cuerpo que no esta programado para

durar tanto. Asi, es interesante comprobar como la tendencia de algunas causas histdricas de

! OurWorldInData.org: http://ourworldindata.org/data/population-growth-vital-statistics/life-expectancy/
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mortalidad ha empezado a descender, mientras que la de otras, también de tipo bioldgico aunque
diferentes, esta aumentando significativamente. De hecho, las muertes debidas a enfermedades del
corazon y accidentes cardiovasculares, cancer, diabetes y los accidentes en general han disminuido
en las Ultimas décadas, mientras que progresivamente estdan aumentando las personas que fallecen
por enfermedad respiratoria, Alzhéimer, enfermedades renales, suicidio o hipertension (Garcia

Gonzalez, 2014, p. 51).

Este cambio simultaneo en las tendencias nos permite afirmar que, a pesar del indiscutible avance de
la ciencia en los ultimos afios, nuestro conocimiento adolece aln de una serie de limitaciones légicas
que condicionan, marcadamente, el tipo de problemas que hemos sido capaces de resolver con
eficacia. Asi, esos avances nos han permitido tratar las dolencias mas “abordables”, desde el punto
de vista médico y técnico, poniendo al mismo tiempo en evidencia nuestra incapacidad actual para
atajar las enfermedades que afectan a érganos o sistemas vitales mds complejos. Ademds, hay que
resaltar que muchos de esos avances cientificos lo han sido por ensayo y error, y se han aplicado
masivamente sin conocer en profundidad su mecanismo de accién, o los efectos colaterales que su
utilizacion podia conllevar. Sirva de ejemplo el uso indiscriminado que se ha hecho de los antibiéticos
y las dificultades cientificas que actualmente existen para desarrollar nuevas férmulas eficaces para
combatir las infecciones que se han vuelto resistentes (Blair, Webber, Baylay, Ogbolu, & Piddock,

2014; Cal’'tefle Gestal, 2013; Lin et al., 2015).

Debido a esas limitaciones en nuestro conocimiento y capacidades, no es de extrafar que dos de
esas nuevas causas de mortalidad con tendencia creciente en las sociedades modernas, el Alzheimer
y el suicidio, segunda causa de muerte a nivel mundial entre los jévenes (WHO, 2013), estén
estrechamente relacionadas con un sistema tan avanzado y dificil de entender como el que
conforman el cerebro y el comportamiento humanos. Asimismo, y si atendemos a los huevos campos
de investigacidon que actualmente estan surgiendo, tales como la epigenética’ o la neuroinmunologia,
ciencia esta Ultima que estudia la interdependencia entre dos de los sistemas mds complejos que
conocemos, como son el sistema nervioso y el sistema inmunitario, podemos anticipar que el nivel
de dificultad cientifico-técnico con el que habremos de enfrentarnos en las préximas décadas para

curar estas nuevas patologias va a ser extraordinario.

Una manifestacidn directa de esas dificultades la encontramos cuando abordamos el estudio de las
enfermedades neurodegenerativas. En la actualidad, y tras décadas de investigacidn continuada, los
mecanismos bioldgicos y/o ambientales que propician el desarrollo de las principales enfermedades

neurodegenerativas son todavia una incégnita (Fernandez, 2014; Ramanan & Saykin, 2013). En

% https://www.encodeproject.org/
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palabras de Patrick Aebischer, neurocientifico y presidente de la Escuela Politécnica Federal de

Lausane,

“Aunque realizamos un gran progreso en la comprension del cerebro, esto no se traduce
aun en terapias especificas. Observar el numero de medicamentos que ha aprobado la
Administracion de Drogas y Alimentos (FDA) de EEUU o la Agencia Europea de

Medicamentos (EMA) en neurociencia resulta deprimente”?

Debido a esto, y pese a recientes informes favorables al respecto®, la mayor parte de estas
enfermedades siguen siendo incurables, estando el objetivo terapéutico centrado actualmente en
prevenir o retrasar su aparicion, y en alargar la supervivencia y la calidad de vida de los pacientes tras
el diagndstico o, en el mejor de los casos, en convertirlas en enfermedades crdnicas. Ese proceso de
cronificacion de las enfermedades neurodegenerativas tendra también un impacto significativo en

los andlisis posteriores.

A pesar de nuestro desconocimiento actual sobre el origen de esas patologias, los estudios

estadisticos si muestran una clara relacion de algunas de ellas con la edad.

“El aumento de su prevalencia e incidencia [de las enfermedades nerviosas] es un signo
propio del perfil epidemioldgico de épocas recientes, males que afectan de forma casi

4

exclusiva a las edades mds avanzadas, y de un modo diferencial a las mujeres.

(Garcia Gonzdlez, 2014, p. 49)

En el caso concreto del Alzheimer que, como ya hemos visto, es una de las nuevas causas de
mortalidad cuya tendencia mas rapido estd creciendo en el primer mundo, las estadisticas muestran
que es una enfermedad muy ligada al proceso de envejecimiento, haciendo que sean las sociedades

industrializadas, mas envejecidas en general, las que mas estén sufriendo su impacto (Harper, 2014).

En este sentido, la evolucidon de la piramide poblacional en el mundo (Grafico 2) nos muestra
claramente el incremento progresivo del nimero de personas en los rangos de edad avanzados en

relacidon con los mas jovenes, produciendo un significativo estrechamiento en los niveles inferiores.

® http://www.swissinfo.ch/eng/neuroscience tricking-the-brain-into-re-wiring-itself/41392570
* http://www.elconfidencial.com/alma-corazon-vida/2015-04-15/los-cientificos-encuentran-un-posible-origen-
del-alzheimer-que-ahora-podria-curarse 760373/
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Este fendmeno es especialmente intenso en los paises industrializados, donde la tasa de natalidad es
menor y la esperanza de vida mayor que en los paises en vias de desarrollo. Ese envejecimiento
progresivo de la poblacidén es uno de los factores clave para comprender la evolucién futura de las

enfermedades neurodegenerativas en el mundo.

Grdfico 2. Piramide poblacional en el mundo en 1950, 2010, 2050 y 2100.
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Fuente: (UN, 2015)

Ademads, y para poder dimensionar adecuadamente las consecuencias que estos profundos cambios
van a suponer para nuestra sociedad, debemos tener también en cuenta el crecimiento poblacional
histdrico y futuro. La incorporacién de este factor en nuestro andlisis nos permitira acotar, en valor
absoluto, el nimero esperado de personas que previsiblemente padeceran alguna de estas
enfermedades en las proximas décadas. En base a esto, en el Grafico 3 puede verse como el mayor
crecimiento sostenido de la poblacion va a tener lugar en los paises en vias de desarrollo,

manteniéndose practicamente estable en los paises mas desarrollados.

Como veremos mas adelante en el apartado relativo al estudio de los costes, estas previsiones y sus
implicaciones son las que han convertido a las enfermedades neurodegenerativas, y en especial al

Alzheimer, en “una cuestion de estado” (CEAFA, 2013; WHO & ADI, 2012)
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Grdfico 3. Evolucién de la poblacién mundial (en miles de millones) desde 1950 a 2050 segtin el

nivel de desarrollo de los paises.
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Fuente: (UN, 2015)

La crisis econdmica actual, y el panorama de ralentizacion econdmica mundial previsible a medio
plazo, no solo no ayudan a afrontar estos retos futuros, sino que ahondan aun mds en la
intensificacion de algunos de los factores criticos que hemos mencionado previamente (OECD &
European Union, 2014). En este sentido, el Grafico 4 nos muestra claramente la dependencia que la
esperanza de vida tiene con relacidn al PIB per capita, resaltando los posibles efectos que una

contraccién econémica puede tener en la poblacion®.

Grdfico 4. Evolucion de la esperanza de vida al nacer y relacion con el PIB per cdpita.
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Fuente: (Roser, 2015)

> http://ourworldindata.org/data/population-growth-vital-statistics/life-expectancy/
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Ademads, no debemos obviar que ese impacto econdmico se ha dejado sentir profundamente en los
modelos socio-sanitarios de los paises avanzados, donde las inversiones en salud han disminuido
drasticamente y las partidas presupuestarias dedicadas a paliar los efectos de las enfermedades

incapacitantes, ya de por si exiguas, se han congelado “sine die”, cuando no directamente recortado.

De esta forma, la combinacidon de todos los factores socioldgicos y técnicos expuestos hasta el
momento (incremento de la esperanza de vida, incremento de la poblacién, envejecimiento
creciente de esa poblacidn, mayor dificultad de avances cientifico-técnicos, previsible cronificacion
de las enfermedades), junto con los factores socio-econdmicos identificados (tasa de paro elevada y
sostenida, incremento de la precariedad laboral, empobrecimiento de las clases medias, incremento
de los costes sanitarios y debilitamiento de la inversidén social y sanitaria publicas), conforman un
coctel explosivo que, salvo que se produzca algun giro inesperado, van a plantear serios desafios a
nivel humano, social y econdmico, principalmente en el mundo desarrollado, y muy especialmente
en nuestro pais. De hecho, diversos organismos internacionales, como el Fondo Monetario
Internacional (FMI), ya han dado la voz de alarma a este respecto®, reclamando medidas para

prevenir la deriva hacia un escenario como el descrito.

En cualquier caso, y sean cuales sean los desafios que debamos afrontar, el camino empieza por
recabar la mejor informacién disponible para que, puesta en las manos adecuadas, permita a los
actores responsables tomar decisiones informadas y eficaces, conjurando asi con ellas los riesgos

potenciales que aun existen en nuestro futuro.

Definiciones

En este apartado introduciremos previamente algunas definiciones y clasificaciones importantes que
nos permitirdn clarificar conceptos que desarrollaremos a lo largo del informe, entre otros los de

prevalencia/incidencia y los principales tipos de costes con los que trabajaremos.

Prevalencia / Incidencia
Antes de explorar el concepto de “prevalencia”, es importante definirlo y distinguirlo del concepto de
“incidencia”, dado que son dos términos que a menudo se intercambian o se usan indistintamente de

manera incorrecta.

La prevalencia es “la proporcion de casos existentes de una enfermedad, en una poblacién definida y

en un momento determinado. Representa la sobrecarga de una enfermedad en una poblacion y es

® http://economia.elpais.com/economia/2012/04/11/actualidad/1334133453 457282.html
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muy importante cuando se planifican politicas sanitarias o se comparan diferentes poblaciones”

(Lasprilla, Guinea, & Ardila, 2003)

Por ejemplo, dados los siguientes datos (Lasprilla et al., 2003):

Grupo | Tasas de prevalencia

etario | Preston * Jorm ? | Richtie ' EURODEM *®
B5 a 69 afios | 1.8 1.4 | 1.4 1.5
70 a 74 afos | 3.3 2.8 | 2.6 3.2
75 a 79 afos | 6.3 ' 5.6 | 47 (55
80 a 84 afios | 117 ' 105 | B.1 W/
85a 89 afos | 220 208 | 14.9 20.5
90 a 94 afos | 41.3 8.6 | 257 20.9

Segun EURODEM, la prevalencia del Alzheimer entre las personas de 70-74 afios en 2001 en Espafia
fue del 3,2%. Eso nos indica el nimero total de personas entre 70 y 74 afios que estaban enfermas de
Alzheimer en Espafia a final de 2001, dividido por el nimero total de personas en ese mismo rango

de edad en esa fecha, y expresado en porcentaje.

Por su parte la incidencia es “la proporcion de casos nuevos de una enfermedad en una poblacion

definida sobre un periodo de tiempo dado, generalmente 1, 5 0 10 afios” (Lasprilla et al., 2003)

Por ejemplo, en el grupo de edad de 70 a 74 afios, y suponiendo que ese grupo esté compuesto por
un total de 2.500.000 personas, el nimero de nuevos casos de Alzheimer a lo largo del afno 2001 fue
de 12.500 (datos ficticios). Dados esos datos, la incidencia del Alzheimer a lo largo de todo el afio
2001 fue de un 0,5%, es decir, el nimero de nuevos casos aparecidos durante ese afio, dividido por el

total de la poblacién en ese grupo de edad.

Tipos de costes

Asimismo, es importante también definir ahora los diferentes tipos de costes que utilizaremos a lo

largo del informe.

Directos/Indirectos

Los costes directos son aquellos directamente relacionados con las manifestaciones, caracteristicas y
necesidades propias de la enfermedad. Estos pueden ser de tipo médico, como son las medidas de
hospitalizacion, los medicamentos para el tratamiento, las consultas con los especialistas, o pueden
ser de tipo no médico, como por ejemplo los transportes necesarios para recibir tratamiento (ej.
ambulancias), la contratacion de cuidadores y ayuda domiciliaria para la asistencia del enfermo (ej.

Limpieza del hogar), los derivados de la necesidad de tiempos de descanso para los cuidadores, etc...
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El dimensionamiento de este tipo de costes es necesario para poder desarrollar, y dotar
econdmicamente, las diferentes politicas dependientes tanto de las instituciones publicas, como del

resto de actores implicados en su abordaje (Asociaciones de pacientes, fundaciones, etc...).

Por su parte, los costes indirectos son aquellos que resultan como consecuencia de las limitaciones
generadas en la vida del paciente por la propia evolucién de la enfermedad. En este sentido, son
considerados como costes indirectos las pérdidas de productividad laboral, los costes de sustitucién
profesionales por jubilacion anticipada o los costes de mortalidad. Estos costes cuantifican las
pérdidas producidas tanto para el enfermo que padece la enfermedad y su familia, como para la

sociedad en su conjunto.

Intangibles
Costes intangibles que hacen referencia al grado de sufrimiento del paciente en relacién con el
decremento de la calidad de vida. (Garcia-Ramos, Valdés, Ballesteros, Jesus, & Mir, 2013, p. 15)

(Domingo, Sierra, Valero, & Castifieira, 2015, p. 175)

Formales/Informales

Asimismo, los diferentes tipos de costes pueden subclasificarse entre costes formales e informales:
los costes formales hacen referencia a servicios y productos profesionales por los que se paga un
precio, mientras que los costes informales hacen referencia a los que prestan voluntarios o
familiares, que no estan especificamente cualificados para desempefiar esas tareas y que no cobran

por prestar su ayuda.
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Principales enfermedades neurodegenerativas

Este informe se centra en el andlisis de las cinco principales enfermedades neurodegenerativas
(Alzheimer, Parkinson, Esclerosis Multiple, Esclerosis Lateral Amiotréfica y Enfermedades
Neuromusculares). En este apartado presentamos un breve resumen de las caracteristicas mas

importantes de cada una de ellas.

Demencias y Enfermedad de Alzheimer (EA)

La demencia es una enfermedad neurodegenerativa que conlleva una pérdida importante de las
capacidades cognitivas (Erbach, 2013). De entre los diferentes tipos de demencia, el Alzheimer (EA)
es el mas comun, suponiendo entre un 50% y un 70% de los casos. Sus efectos fisiolégicos estan
caracterizados por una pérdida de volumen cerebral y bajos niveles de algunos neurotransmisores
importantes. Sus primeros sintomas suelen estar relacionados con pérdidas de memoria,
progresando gradualmente hasta incapacitar completamente a los afectados para poder llevar una
vida auténoma. Ademas, lleva implicitos otros sintomas como son la dificultad de resolver problemas
o completar tareas domésticas cotidianas, cometer errores semdanticos al hablar o tomar decisiones

equivocadas, asi como cambios en el caracter y en la personalidad.

Afecta principalmente a personas por encima de los 65 afos, siendo una de las principales causas de
incapacidad en la vejez. Las causas sobre su origen son aun desconocidas por lo que su prevencion es
dificil hoy en dia. El principal factor de riesgo es la edad. Actualmente tampoco hay tratamiento
eficaz, pero existe medicacion cada vez mds eficaz para ralentizar su evoluciéon y minimizar sus
sintomas, permitiendo a los afectados permanecer activos durante mas tiempo (Erbach, 2013). En
este sentido, y para hacernos una idea clara de las dificultades técnicas asociadas con el desarrollo de
medicacion eficaz para el Alzheimer, entre 2002 y 2012, el 99,6% del costo de los ensayos dedicados
a obtener medicamentos para prevenir o curar esta enfermedad han fracasado, dato que contrasta

con el 81% que se registra en el caso del cancer’.

La enfermedad de Parkinson (EP)

La enfermedad de Parkinson (EP) es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas comun después
del Alzheimer (Erbach, 2013). Esta se caracteriza por problemas motores diversos como temblor en
reposo, lentitud en los movimientos voluntarios, dificultad de pronunciacién al hablar o debilidad

muscular.

La EP es una enfermedad crénica y progresiva relacionada con la ausencia de dopamina y otros

neurotransmisores. La enfermedad tiene un progreso lento y, aunque en si misma no es causa de

7 http://www.swissinfo.ch/eng/neuroscience tricking-the-brain-into-re-wiring-itself/41392570
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muerte, puede implicar una reduccidn en la esperanza de vida. Al igual que ocurre con el Alzheimer
no se conoce su origen, por lo que tampoco es posible su prevencion, y el principal factor de riesgo
es también la edad. Actualmente tampoco existe cura definitiva, aunque un tratamiento multiple que
combine farmacologia, fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional puede ser eficaz para minimizar

el impacto en los pacientes (Erbach, 2013).

Esclerosis Multiple (EM)

La Esclerosis Multiple (EM) es habitualmente diagnosticada entre los 20 y los 30 afios de edad,
aunque puede darse en la madurez y también en la infancia (Webster, 2012). Es una enfermedad
inflamatoria crénica de origen autoinmune en la que el propio sistema inmunitario del paciente ataca
las células del sistema nervioso central (Erbach, 2013), afectando asi la capacidad funcional del

mismo.

Es una enfermedad a largo plazo, fluctuante y que evoluciona de forma impredecible en forma de
brotes, dependiendo de la parte del sistema nervioso al que afecte el ataque inmunitario. Los efectos
de estos ataques pueden ser permanentes. En cualquier caso, su efecto sobre la esperanza de vida es
pequeno. En la actualidad no existe cura, pero la medicacion puede reducir la frecuencia y la

gravedad de los ataques (Erbach, 2013).

Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

La ELA es la enfermedad de neurona motora mas frecuente entre los adultos. Es una enfermedad
neurodegenerativa, debilitante y progresiva que afecta a las neuronas motoras superiores e
inferiores. Aunque puede darse en personas jovenes, la edad media de inicio se encuentra entre los
50-60 afios (variando segun las fuentes), con un pico de incidencia a los 70-75 afios y una
disminucién de la incidencia en edades superiores. Mas del 50% de los casos afecta a personas en

edad laboral, plenamente productivas (Camacho, Esteban, & Paradas, 2014).

En la actualidad no tiene cura conocida, siendo su tratamiento de cardcter paliativo. El tiempo de
supervivencia estd estimado en 5 afios desde el inicio de la enfermedad (Camacho et al., 2014, p. 5).
Algunas noticias recientes han abierto nuevas vias de esperanza para encontrar una posible solucién

a esta enfermedad®.

Enfermedades Neuromusculares (ENM)

Las enfermedades neuromusculares (ENM) presentan como caracteristica comun la pérdida de

fuerza, que con frecuencia es progresiva. La debilidad conlleva problemas ortopédicos secundarios,

® http://blogs.elconfidencial.com/alma-corazon-vida/mi-batalla-contra-la-ela/2015-05-06/hongos-una-noticia-
que-nos-ha-cogido-a-absolutamente-todos-con-el-pie-cambiado 788552/



http://blogs.elconfidencial.com/alma-corazon-vida/mi-batalla-contra-la-ela/2015-05-06/hongos-una-noticia-que-nos-ha-cogido-a-absolutamente-todos-con-el-pie-cambiado_788552/
http://blogs.elconfidencial.com/alma-corazon-vida/mi-batalla-contra-la-ela/2015-05-06/hongos-una-noticia-que-nos-ha-cogido-a-absolutamente-todos-con-el-pie-cambiado_788552/

Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

como rigidez o deformidades articulares, que son especialmente importantes en las enfermedades
que se inician en la edad pediatrica (Camacho et al., 2014). Otros sintomas frecuentes en la esfera
motora son la fatiga, las contracturas, o la dificultad para la relajacion muscular. Las principales
manifestaciones no motoras son la alteracion de la sensibilidad, el dolor y la disautonomia. Con la
evolucidén de la enfermedad es frecuente la aparicion de problemas respiratorios y/o cardiacos, que
constituyen la principal causa de mortalidad, y deglutorios, que condicionan la necesidad de

gastrostomia.

Las ENM raras estdn en su mayoria determinadas genéticamente y pueden debutar en la infancia.
Existen tratamientos sintomdticos para las complicaciones derivadas de la enfermedad, pero la
mayoria no tiene un tratamiento curativo, por lo que habitualmente siguen un curso crdnico,

progresivo y gravemente incapacitante (Camacho et al., 2014, p. 6).
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Impacto global de las enfermedades
neurodegenerativas

En el mundo

En los ultimos afios, las enfermedades neurodegenerativas se han convertido en un problema de
salud mundial que debe ser abordado sin demora debido a diferentes motivos, tanto humanos como
sociales y econémicos (WHO, 2013). Por un lado estd el impacto fisico, psiquico y emocional que
tienen para los enfermos que las padecen y sus familias, asi como los efectos colaterales negativos
en su esperanza y calidad de vida, y en su desarrollo personal, social y profesional. Por otro, las
repercusiones econdmicas que estas enfermedades generan sobre el propio enfermo y su entorno
mas cercano, repercusiones que en muchas ocasiones intensifican el propio deterioro psicolégico y
social, cronificdndose asi en un circulo vicioso. Por uUltimo, estd el impacto global que estas dolencias
tienen sobre la sociedad en su conjunto, afiadiendo a las pérdidas sociales y de productividad
profesionales, los costes asociados que implican la atencién médica y de soporte vital a largo plazo
de los enfermos que gradualmente se vuelven mds dependientes. De hecho, la condicién de
dependencia gradual asociada a muchas de las enfermedades neurodegenerativas es uno de los
principales motivos de preocupacién (Martin Prince, Matthew Prina, & Maélenn Guerchet, 2013,

Chapter 2). La Organizacidon Mundial de la Salud define estos cuidados a largo plazo como:

“El conjunto de actividades realizadas por los cuidadores informales (familiares, amigos 'y /
o vecinos) y / o profesionales (servicio de salud, servicios sociales, y otros) para asegurarse
de que una persona, que no es completamente capaz de cuidar de si misma, mantiene el
nivel mds alto posible en su calidad de vida, de acuerdo a sus preferencias personales, y con
el mayor grado posible de independencia, autonomia, participacion, realizacion personal, y

dignidad humanas."

(Martin Prince et al., 2013, p. 30)

De entre las principales enfermedades neurodegenerativas, tres de ellas, el Alzheimer, el Parkinson y
la Esclerosis Multiple dan cuenta de la gran mayoria de los casos detectados en el mundo, estando

las dos primeras estrechamente relacionadas con la edad.
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Tabla 1. Prevalencia mundial de las tres principales enfermedades neurodegenerativas.

Casos por Poblacién

Enfermedad 100.000 Prevalencia afectada a Referencia
Hab nivel mundial

Alzhei
zheimery otras 400 0,5% 35.600.000 | (Prince et al., 2013, p. 63)
demencias
. (Pringsheim, Jette, Frolkis, &
1 9 23. .
Parkinson 315 0,34% 3.800.000 Steeves, 2014, p. 1586)
. L res (Trisolini, Honeycutt, Wiener,
9 2.280.
Esclerosis Muiltiple 30 0,03% 80.000 & Lesesne, 2010, p. 6)

Fuente: Elaboracion propia (Poblacion mundial estimada 2011: 7.000 Mn)

En la siguiente tabla se muestra la evolucion de los porcentajes esperados de estas tres

enfermedades sobre el total de fallecimientos en el mundo.

Tabla 2. Porcentaje sobre el total de muertes a nivel mundial debidas a las tres principales

enfermedades neurodegenerativas.

Cause category 2005 2030

(%) (%)
Alzheimer and other dementias 0.73 0.81 0.92
Parkinson's disease 0.18 0.20 0.23
Multiple sclerosis 0.03 0.03 0.02

Fuente: (WHO, 2006)

Por lo tanto, y como ya vimos en la introduccidn, factores como el incremento poblacional, el
aumento de la esperanza de vida y el envejecimiento de la poblacién nos acercan, cada vez mas, a un
escenario en el que la prevalencia y la incidencia de estas enfermedades tiende a descontrolarse,
principalmente en los paises con ingresos bajos y medios (PIBM). Asi, mientras que Francia ha
duplicado el porcentaje de poblacién con 65 afios o mas (del 7 al 14%) en 115 afos (1865-1980), los
EEUU en 69 afios (1944-2013), o Reino Unido en 45 afios (1930-1975), este mismo proceso necesitara
so6lo 21 afios en Brasil (2011-2032) o 26 afios en China (2000-2026). En los paises de la OCDE estd
previsto que la proporcion de personas por encima de los 80 afios pase del 4% sobre el total de la

poblacién en 2010, al 10% en 2050 (Martin Prince et al., 2013, p. 13).
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Grdfico 5. Déficit demogrdfico en los paises miembros de la OCDE.
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Fuente: (Harper, 2014, p. 589)

Ese proceso de rapido envejecimiento global, combinado con la estrecha influencia que la edad tiene
en el desarrollo de las enfermedades neurodegenerativas mas frecuentes, hace que las cifras de

personas afectadas en todo el mundo se disparen.

Por otro lado, no debemos olvidar que existen otras enfermedades, como la ELA o las enfermedades
neuromusculares que, a pesar de su baja prevalencia a nivel mundial (motivada por la alta tasa de
muerte en un corto plazo tras el diagndstico, y de su relativamente estable incidencia), conllevan
implicitos unos costes econdmicos y humanos tan altos, que hacen de ellas también un objetivo

estratégico inaplazable.

Tabla 3. Prevalencia mundial de las enfermedades neuromusculares y la ELA.

Casos por Poblacion
Enfermedad 100.000 Prevalencia afectada a Referencia

Hab nivel mundial
Enfermedades

28 0,03% 2.128.000 (Camacho et al., 2014, p. 8)
Neuromusculares
Esclerosis Lateral 152.000-

2- 9 h l., 2014, p. 7
Amiotréfica (ELA) > TR 380000 | (Camachoetal, 2014, p. 7)

Fuente: Elaboracion propia (Poblacion mundial estimada 2011: 7.000 Mn)

Asi, ambas variables, el nUmero de casos y el coste real de cada uno de ellos, constituyen la base
fundamental sobre la que empezar a disefiar politicas sanitarias y de soporte social. Pero esas
variables principales son sélo una tosca aproximacién al problema real, dado que pueden verse

afectadas a su vez por numerosos factores adicionales, dependiendo del pais o zona geografica
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concretos donde se estudien. Asi, factores genéticos, sociales, econdmicos, culturales, politicos y
ambientales pueden influir marcadamente en el impacto final que estas enfermedades tienen sobre

los afectados, sus familias y la sociedad en la que viven.

En este sentido, los paises menos desarrollados (PIBM) se ven lastrados por importantes factores
adicionales que aceleran e intensifican ese impacto. El mas importante de estos factores tiene que
ver con la inexistencia, en la mayor parte de esos paises, de sistemas de salud universales que
presten los servicios sanitarios necesarios en condiciones de calidad y coste asequible para la
poblacién. Asi, en los PIBM la poblacién afectada que no recibe atencion sanitaria adecuada esta
comprendida entre el 76% y el 85%, mientras que en los paises desarrollados se encuentra entre el
35% y el 50% (WHO, 2013, p. 8). Asimismo, la estructura necesaria para dar cobertura legal y social a
los afectados (ej. asociaciones de pacientes), asi como el acceso generalizado a la medicacion mas

avanzada para tratar esas dolencias, tampoco esta desarrollada en esos paises.

En el Grafico 6 puede verse el mapa de los 58 paises que ya tenian implementado un sistema de
salud universal durante la celebracién del “First Global Symposium on Health Systems Research” en
2009 (Stuckler, Feigl, Basu, & McKee, 2010, p. 16), entre los que destacan todos los del continente

europeo.

Grdfico 6. Paises con sistemas universales de salud en 2009.

Fuente: (Stuckler et al., 2010, p. 16)

Pero esta importante carencia es una consecuencia que estd, salvo excepciones, ineludiblemente
unida a las caracteristicas de la estructura econémica y social de los paises que la padecen. Como
puede verse en el Grafico 7, la mayor parte de los paises que disponen de sistemas de salud

universales son también los que disponen de mayor renta per capita a nivel mundial.
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Grdfico 7. Renta per cdpita por paises en 2012.
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Asi, la conjuncidn entre los elevados costes, directos e indirectos, que llevan aparejadas las
enfermedades neurodegenerativas, con las débiles estructuras de apoyo sanitario, social y
econdmico existentes en estos paises, hacen que en muchos casos el diagndstico de alguna de estas
enfermedades pueda considerarse una condena a la pobreza, no sélo para el individuo que la

padece, sino también para su entorno familiar (Funk, Drew, Freeman, & Faydi, 2010).

Ademads, esas limitaciones estructurales de los paises con menores ingresos, afectan también a las
capacidades de deteccién y el adecuado diagndstico de las diferentes enfermedades
neurodegenerativas. Este hecho hace muy dificil calcular adecuadamente las tasas de prevalencia e
incidencia de estas enfermedades en muchos de los paises menos desarrollados, con el consiguiente

sesgo en los estudios de ambito mundial.

En Europa

El continente Europeo tiene un elemento distintivo fundamental con respecto a la mayoria de paises
del mundo que no puede ser obviado. A pesar de los largos afios de crisis econdmica y de las
marcadas diferencias que auln existen entre los paises miembros de la Unién Europea,
principalmente entre los paises del norte con respecto a algunos paises del sur y los recién
incorporados del este, durante los ultimos 50 afios la estructura social en su conjunto ha estado
caracterizada por una sélida implantacién de la socialdemocracia como principal forma de gobierno.
Este hecho, fundamental, tiene una influencia muy importante en la estructura sanitaria actual,

debido principalmente a la existencia, en casi todos los paises, de unos servicios de salud publicos de

? Imagen licenciada por Alex12345yuri bajo licencia de Creative Commons Attribution-Share Alike 3.0
Unported. http://commons.wikimedia.org/wiki/File:Capita20122.png
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calidad y con cobertura sanitaria universal para sus ciudadanos (OECD & European Union, 2014). En
este sentido, es interesante comprobar como los paises europeos copan los primeros puestos en el
ranking sobre sistemas sanitarios a nivel mundial realizado en el afio 2000 por la Organizaciéon
Mundial de la Salud (WHO, 2000; Tandon, Murray, Lauer, & Evans, 2000, p. 18). Esta amplia y sdlida
implantacion de los sistemas nacionales de salud en Europa ofrece importantes ventajas a los
pacientes, permitiéndoles acceder a los mejores tratamientos disponibles a un bajo coste,

generalmente un porcentaje sobre su némina.

Ademas, la existencia de los sistemas publicos de salud requiere la aplicacién de politicas sanitarias
eficaces y eficientes, lo que repercute positivamente en el nimero y la calidad de los estudios que se
realizan para conocer las necesidades y el impacto que estas politicas tienen sobre las diferentes
enfermedades y sus tendencias. A su vez, esas mismas politicas se articulan sobre la fiabilidad de los
datos disponibles, generdndose asi un circulo virtuoso de planificacidn, acciéon, medida, evaluacion y

mejora.

Tabla 4. Prevalencia de las enfermedades neurodegenerativas en Europa (UE-27).

Casos por Poblacién
Enfermedad 100.000 Prevalencia afectada en Referencia
Hab EUROPA

:L’r:z'r":gsy otras 854 1,23% 6.341.179 (Gustavsson et al., 2011, p. 729)
igiﬁirr':i:ad e 168 0,24% 1.249.312 (Gustavsson et al., 2011, p. 729)
Esclerosis Multiple 108 0,1% 801.900 (MSIF, 2013, p. 9)
E
N’::r';"r:::c‘:ﬁ:res 29 0,041% 149.079 (Olesen et al., 2012)
Esclerosis Lateral 0,002% - (Camacho et al., 2014; Gustavsson et
Amiotrofica (ELA) 25 0,005% 10.281-25.703 al., 2011)

Fuente: Elaboracion propia™

Estas caracteristicas singulares del continente europeo lo convierten en un referente a la hora de
estudiar la epidemiologia y los costes de las enfermedades cerebrales y neurolégicas, como queda de
manifiesto en la mejora de la disponibilidad de datos entre los estudios realizados en 2005 y 2011
(Andlin-Sobocki, Jonsson, Wittchen, & Olesen, 2005; Gustavsson et al., 2011). Aun asi, el nUmero de
estudios especificos sobre enfermedades neurodegenerativas sigue siendo exiguo. En la Tabla 4
puede verse un resumen con los datos de prevalencia extraidos de los estudios mas recientes

(Camacho et al., 2014; Gustavsson et al., 2011)

1% poblacién europea en 2010: 514.067.296 personas, (Gustavsson et al., 2011, p. 724). Poblacién europea en
2013: 742.500.000 personas (Wikipedia: https://es.wikipedia.org/wiki/Europa)
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La amplia y sdélida implantaciéon de los sistemas nacionales de salud en Europa es también una
importante ventaja a la hora de reducir los costes sanitarios debido, principalmente, a la gran
capacidad de negociacion que tienen estos organismos publicos a la hora de adquirir los bienes y
servicios necesarios para llevar a cabo las prestaciones sanitarias que su poblacién requiere. A pesar
de esas ventajas, los altos costes totales implicados en estos servicios han puesto recientemente en
duda la sostenibilidad financiera del sistema de atencidn sanitaria a largo plazo, temiendo que los
costes conjuntos de los cuidados crénicos se dupliquen en los préoximos 50 afos (del 1,2% al 2,5% del
PIB en los 27 paises de la Unién Europea). El aumento de los costes para algunos paises con mayor
gasto social y sanitario es alin mas sorprendente, pasando del 3.4 al 8.5% en los Paises Bajos, y del

2,2 al 5,1% en Noruega (Martin Prince et al., 2013, p. 8).

En linea con este hecho, un articulo publicado en 2012 en el que se realiza una revisiéon de los
estudios publicados en 30 paises europeos (Olesen et al., 2012) estima que, durante el afio 2010, los
costes en la Unidn Europea relacionados con las enfermedades que afectan al cerebro sumaron un
total de 798.000 millones de euros, de los que 143.000 millones corresponderian a las enfermedades
neurodegenerativas, es decir, casi un 18%. En la distribucién porcentual por enfermedades, el
13,18% habria correspondido a demencias, principalmente Alzheimer, un 1,83% a esclerosis multiple,

el 1,74% a Parkinson y un 1% a las enfermedades neuromusculares, incluida la ELA.

Tabla 5. Costes de las Enferm. Neurodegenerativas en Europa (UE-27, Islandia, Noruega y Suiza).

‘ Afectados ‘ Coste por paciente - 2010 Costes totales - 2010

Num. . "
k . Directos . Directos
Estimado | Directos . Directos .
Enfermedad <1 no Indirectos Total <1 no Indirectos
de médicos - médicos -
médicos médicos
afectados

‘ (millones) ‘ (euros) (millones de Euros )

Demencias 105.163

Enfermedad de Parkinson 1,20 5.626 4.417 1.109 13.933

Esclerosis Multiple 0,80 9.811 8.438 8.725 14.559

Enf. Neuromusculares 0,30 7.133 5.641 17.278 7.726

Esc. Lat. Amiotrofica (ELA) 1.457

Totales 31.703‘ 100.350‘ 10.784 142.838

Fuente: (Olesen et al., 2012)

Teniendo en cuenta sélo los importes correspondientes a las enfermedades neurodegenerativas
(142.838 Mill. €), la distribucidn por tipo de coste fue de un 22% en costes directos médicos (31.703
Mill. €), un 70% de costes directos no médicos (100.350 Mill. €) y un 8% de costes indirectos (10.784

Mill. €). En el siguiente grafico puede verse su distribucién por enfermedad y tipo de coste. Puede
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apreciarse claramente como las mayores cifras de gasto son las correspondientes a las demencias y
la enfermedad de Alzheimer, principalmente las de tipo médico y no médico. En este sentido cabe

resaltar que, al ser éstas dolencias muy relacionadas con la edad, su impacto en la productividad

profesional y en los costes indirectos en general, es menor.

Grdfico 8. Costes de las enfermedades neurodegenerativas en Europa 2010 segun el tipo de coste.
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Fuente: (Olesen et al., 2012)

Por otra parte, y en relacion con los costes por paciente y tipo de enfermedad, cabe destacar el
elevado importe total que alcanzan las enfermedades neuromusculares, la ELA y la esclerosis
multiple. Asimismo, y a pesar de su baja prevalencia, el importe relativo a los costes indirectos de las
enfermedades neuromusculares destaca muy significativamente, debido principalmente a la
temprana edad a la que pueden aparecer, y su consiguiente repercusion en las pérdidas de
productividad laboral. Este factor, junto con los elevados costes directos que conlleva el elevado
grado de dependencia que sufren los pacientes afectados por estas enfermedades, dan cuenta del
importante impacto econdmico que suponen a nivel del paciente y su entorno mas cercano. Son

estos elevados costes los que, como comentdbamos anteriormente para los PIBM, ponen en peligro

la estabilidad econdmica y social de los pacientes y sus familias.
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Grdfico 9. Costes por paciente y enfermedad neurodegenerativa en Europa en 2010.
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Fuente: (Olesen et al., 2012)

Tabla 6. DALYs de las principales enfermedades neurodegenerativas por sexo.

Men
Diagnosis Total Rate per Rank
DALYs 10,000 DALYs
Dementias 759,758 37.7 4
Parkinson's disease 174,037 8.6 8
Multiple sclerosis 72,722 3.6 14
Women
Diagnosis Total Rate per Rank
DALYs 10,000 DALYs
Dementias 1,476,756 68.6 2
Parkinson's disease 160,409 7.5 13
Multiple sclerasis 100,104 4.7 15
Both
Diagnosis Total Rate per Rank
DALYs 10,000 DALYs
Dementias 2,236,514 53.7 2
Parkinson's disease 334,446 8.0 11
Multiple sclerosis 172,826 4.1 15

Fuente: (Wittchen et al., 2011, p. 667)
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Prevalencia y costes globales de las enfermedades neurodegenerativas

Alzheimer y otras demencias (EA)

En el afio 2010 se calcula que habia en el mundo 35,6 millones de personas afectadas por demencia,
esperandose que esta cifra se duplique cada 20 afios, con cifras estimadas de 65 millones de
afectados en 2030y 115 millones en 2050. La enfermedad tiene una prevalencia de entre un 2%y un
8% de la poblacidn mayor de 60 afios. Por su parte, la incidencia de la enfermedad se calcula en casi
8 millones de personas anualmente, es decir, un nuevo caso cada 4 segundos. (WHO & ADI, 2012, p.
2). Estas cifras son generalmente superiores en los paises desarrollados, que han sido los primeros en

recibir el impacto de esta epidemia.
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Grdfico 10. Crecimiento esperado de la demencia en el mundo.
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Fuente: (Abbott, 2011)

Los datos relativos a la prevalencia de la enfermedad en los paises europeos pueden verse en la

Tabla 7, donde se constata la alta dependencia que tiene esta patologia con la edad.
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Tabla 7. Prevalencia del Alzheimer y otras demencias en Europa por grupos de edad.

Age group Year

&0 65 0 5 B0 85+
Belghum 4.4 111 1.5 2001
D numark 4.7 11.4 1997
Finland 1.7 9.8 .3 1998
France 6.5 151 276 1989
Germarny 3.5 10,6 0.6 1997
Gresce 4.2 9.8 10.6 14.7 1992
Ireland 1 1.6 4.7 ] 13 1.4 2002
Italy 0.7 1.1 1.4 7 106 0.6 2000
Hetherlands 0.4 0.9 2.1 6.1 176 3.7 1991
Spain 2.8 5.7 139 I5.8 2001
Sweden 0.3 05 .7 54 1.2 0.7 003
Switzerland 1.6 F - 9.3 14.1 3.7 1996
United Kingdam 1.5 2.6 6.3 13 5.3 2001
Europe 05 0% 2.6 61 148 137

Fuente: (Gustavsson et al., 2011, p. 746)

En el afio 2010, el coste total estimado a nivel mundial para esta enfermedad fue de 604.000

millones de délares (464.615 Mill. €) (WHO & ADI, 2012, p. 4). Tanto es asi que, en 2013 los paises

del G8 reunidos en Londres acordaron aunar esfuerzos a nivel mundial para tratar de curarla antes

de 2025 o, al menos, encontrar un medicamento lo suficientemente eficaz como para poder frenar

su avance™. En la Tabla 8 pueden verse los datos relativos a los costes per capita, agregado, la

influencia sobre el PIB, asi como la distribucién de la prevalencia y los costes globales segun el rango

de ingresos de los paises.

Tabla 8. Coste social global de la demencia segun rango de ingresos por paises.

Nivel de ingresos bor bais Coste per Costes Coste de las Prevalencia Costes
g porp Capita Agregados demencias global Globales
(miles de . o °

(Uss) millones USS) (% sobre PIB) (%) (%)

Paises con ingresos altos 32,865 537.9 1.24% 46.0% 89.1%

Paises con ingresos Medios / altos 6,827 32.4 0.50% 13.4% 5.4%
Paises con ingresos Medios / bajos 3,109 29.2 0.35% 26.4% 4.8%
Paises con ingresos bajos 868 4.4 0.24% 14.2% 0.7%

Fuente: (Martin Prince et al., 2013, p. 72)

1 http://noticias.lainformacion.com/politica/gobierno/el-g8-se-compromete-a-buscar-un-remedio-a-

la-demencia-para-2025 gV2y6L3GNOKDCdw966JPp7/
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http://noticias.lainformacion.com/politica/gobierno/el-g8-se-compromete-a-buscar-un-remedio-a-la-demencia-para-2025_gV2y6L3GNOKDCdw966JPp7/
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Los datos relativos a los tipos de costes en diferentes paises europeos pueden verse a continuacion
(Tabla 9). Cabe destacar la gran polarizacidn existente entre los importes totales, donde paises como

Reino Unido, Francia, Espafia y Suecia practicamente duplican, y hasta triplican, los costes del resto

de paises analizados.

Tabla 9. Costes del Alzheimer y otras demencias en Europa.

Country Direct healthcare  Direct non-medical  Total Reference
costs costs costs

Belgium 8946 7027 15,973 Scuvee-Moreau et al. (2002)

Denmark* 3492 9943 13,436  Jonsson et al. (2006), Kronborg et al. (1999)

Finland 3383 11,870 15,253  Jonsson et al. (2006)

France 5250 19,300 24,550  Rigaud et al. (2003)

Germany 1978 10,896 12,874  Schulenberg et al. (1998)

Ireland 1099 13,247 14,346  O'Shea and O'Reilly (2000)

Norway 3399 11,929 15,328  Jonsson et al. (2006)

Spain* 4015 23,173 27,188  Boada et al. (1999), Coduras et al. (2009),
Gustavsson et al. (2011), Lopez-Bastida et al. (2006)

Sweden* 2550 26,755 29,305  Gustavsson et al. (2011), Jonsson et al. (1999),
Jonsson et al. (2006), Mesterton et al. (2010)

United Kingdom* 2124 25,644 27,768  Gustavsson et al. (2011), Wolstenholme et al. (2002)

* Un-weighted mean from several studies.

Fuente: (Gustavsson et al., 2011, p. 747)



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

Enfermedad de Parkinson (EP)

La enfermedad de Parkinson es la segunda enfermedad neurodegenerativa mds frecuente a nivel
mundial. La dificultad para realizar un diagndstico preciso de la enfermedad, debido principalmente a
la disparidad de recursos sanitarios, junto con la diferencia en el numero y calidad de los estudios
cientificos entre los diferentes paises, hace muy dificil dar cifras globales fiables, oscilando los datos
entre los 57 y los 230 casos por 100.000 (Muangpaisan, Mathews, Hori, & Seidel, 2011). Esta

circunstancia puede verse claramente reflejada en el siguiente grafico.

Grdfico 11. Numero de casos de EP por cada 100.000 habitantes en diferentes paises y segun
diferentes estudios.
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Fuente: (Muangpaisan et al., 2011, p. 750)

Asi, en los paises industrializados la prevalencia media se estima en un 0,3%, mientras que esta se
eleva hasta el 1% entre la poblacién mayor de 60 afios (Mateus & Coloma, 2013). Segin un meta-
andlisis realizado en 2014 (Pringsheim et al., 2014), la prevalencia global a nivel mundial de la

enfermedad de Parkinson puede verse en la Tabla 10.
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Tabla 10. Prevalencia estimada a nivel mundial de la enfermedad de Parkinson.

Edad ‘ Casos por 100.000 Prevalencia
40 - 49 41,00 0,04%
50-59 107,00 0,11%
60 - 69 428,00 0,43%
70-79 1.087,00 1,09%

80 -+ 1.903,00 1,90%

Fuente: (Pringsheim et al., 2014)

En lo relativo a los costes asociados con la EP ocurre algo parecido, variando significativamente entre
los diferentes estudios y paises (EPDA, 2011). Segin un meta-analisis realizado en 2013 (Mateus &
Coloma, 2013), el coste medio anual estimado por paciente oscila en funcidn del estadio en el que se
encuentra el enfermo, la inclusion y la férmula de célculo de los costes de productividad, etc... Segun
un estudio de 2010, en Alemania estos costes globales estan entre los 18,660 y los 31,660€ (Winter
et al., 2010), mientas que otro estudio posterior los cifra en 8.610€ para ese mismo pais, 9.820€ en
Austria, 5.510€ en la Republica Checa, 8.340 € en Italia, 3.000€ en Portugal, 2.620€ en Rusia
(Muangpaisan et al., 2011), o los 17.538€ (22.800 USS$) de EEUU (Kowal, Dall, Chakrabarti, Storm, &
Jain, 2013)

Grdfico 12. Costes por paciente en euros 2008 segun el estadio de la EP en seis paises europeos.
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Fuente: (von Campenhausen et al., 2011, p. 186)
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Tabla 11. Costes de la EP en diferentes paises de Europa.

Country Direct health Direct non-medical Indirect Total Currency Year Reference
care costs costs costs costs
Austria 5400 6420 7820 19,640 Euro 2008 von Campenhausen et al. (2009)
Czech Republic 3300 3400 4320 11,020 Euro 2008 Winter et al. (2010a)
Finland 4838 1888 5074 11,800 Euro 1998 Keranen et al. (2003)
France 4490 1390 n.a. 5880 Euro 1999 LePen et al. (1999)
Germany 10,096 1694 5010 16,800 Euro 2006 Reese et al. (2010)
Italy 7320 4740 5220 17,280 Euro 2006 Winter et al. (2010b)
Sweden 28,730 42,526 52,310 123,566 SEK 2000 Hagell et al. (2002)
UK 2056 11,748 n.a. 13,804 GBP 2003 McCrone et al. (2007)

n.a. = information not available.

Fuente: (Gustavsson et al., 2011, p. 754)
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Esclerosis Multiple (EM)

Segun el Atlas Mundial de la Esclerosis Multiple 2013, el numero total de personas con EM en el
mundo ha escalado desde los 2.1 millones en 2008, hasta los 2,3 millones en 2013, alcanzando asi
una prevalencia a nivel mundial del 0,03%. Como se detalla en el informe, y de acuerdo con lo
comentado anteriormente respecto a la falta de datos precisos en muchos de los paises, existen
multiples factores que afectan de manera importante los resultados del estudio. Asi, algunos datos
relativos al nimero de médicos especialistas, el aumento de la disponibilidad de herramientas
diagndsticas (ej. Resonancia Magnética - MRI), el acceso subvencionado a las terapias y tratamientos
médicos o el incremento de la esperanza de vida de la poblacidon general son datos que no estan
disponibles en todos los paises. Estas desigualdades intrinsecas entre los paises, y las diferencias en
la facilidad de acceso a la informacién, hacen que la brecha entre paises ricos y pobres se haya

agrandado desde el anterior estudio en 2008 (Browne et al., 2014).

Grdfico 13. Prevalencia de la Esclerosis Multiple en el mundo en 2013.
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Fuente: (MSIF, 2013, p. 8)

En Europa, los diferentes estudios por paises arrojan diferencias muy significativas entre ellos,
variando entre los 17 casos por 100.00 de Malta, hasta los 230 casos de Irlanda, con una prevalencia
media para el continente de entre 80 - 108 casos por cada 100.000 habitantes. La cifra total de
afectados por la EM en Europa para 2010 era de 540.000 (Gustavsson et al., 2011), aunque otras
fuentes posteriores los cifran en 801.900 (MSIF, 2013, p. 9)

2 http://www.msif.org/about-us/advocacy/atlas/
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Tabla 12. Prevalencia de la esclerosis multiple en Europa.

Country Prevalence Reference Country Prevalence Reference
per 100,000 per 100,000

Austria 98.5 Baumhackl et al. (2002) Lithuania 56 Malciené and Pauza (2003)
Denmark 173.3 Bentzen et al. (2010) Malta 17 Dean et al. (2002)
Finland 93 Sumelahti et al. (2001) Norway 148 Smestad et al. (2008)
France 94.7 Fromont et al. (2010) Portugal 46.3 De Si et al. (2006)
Germany 128 Fasbender and Kdlmel (2008) Romania 26 Balasa et al. (2007)
Greece 119.6 Papathanasopoulos et al. Slovenia 151.9 Peterlin et al. (2006)

(2008) Spain 78.7 Ares et al. (2007)
Hungary 62 Bencsik et al. (1998) Sweden 170.1 Bostrom et al. (2009)
Iceland 119 Benedikz et al. (2002) United 146 Hirst et al. (2009)
Ireland 230.6 Gray et al. (2008) Kingdom
Italy* 91 Granieri et al. (2007),

luliano and Napoletano (2008),
Ranzato et al. (2003),
Solaro et al. (2005)

Fuente: (Gustavsson et al., 2011, p. 756)

En el apartado de costes, y al igual que ocurre en otras enfermedades, los importes totales estimados
dependen mucho de los paises donde se realizan los diferentes estudios y de los criterios aplicados
para la valoracién de los mismos (Brandes & Rieckmann, 2013; Kolasa, 2013, p. 78; Trisolini et al.,
2010, p. 23). Asi, los costes anuales estimados de un paciente de EM en Estados Unidos (Adelman,
Rane, & Villa, 2013) varian, segln la gravedad, entre los 23.000 y los 51.000 € (30.000 — 66.000 USS)
(OPTUM, 2014, p. 3), mientras que en Australia se estiman en 36.000 € (50.000 AUS) de media (MSIF,
2013, p. 20). A continuacion (Tabla 13), se muestran los costes anuales estimados para un paciente

de EM en diferentes paises, segun diferentes estudios y el grado de desarrollo de la enfermedad:

Tabla 13. Costes anuales por paciente de EM segun pais y nivel de gravedad.

Pais ‘ Costes segun la gravedad (Euros)
‘ Leve ‘ Moderada Grave

Alemania (Kobelt et al, 2000) 20.000 39.000 61.000
Canada (Grima et al, 2000) 14.831 32.272 59.483
Canada (Karampampa et al, 2012) 23.871 36.092 60.386
EE. UU. (Kobelt et al, 2006) 35.885 57.223 71.658
Espafia (Kobelt et al, 2005) 19.702 41.346 65.693
Espafia (Medina-Redondo et al, 2004) 11.771 29.438 41.289
Espafia (Rubio-Terrés et al, 2003) 1.803 19.833 31.854
Europa conjunto (Kobelt, Berg,

Lindgren, & Jonsson, 2006) 18.000 36.500 62.000
Italia (Amato et al., 2002) 7.463 23.088 35.975
Polonia (Orlewska et al, 2005) 6.572 9.362 11.078
Reino Unido (Kobelt et al, 2000) 20.000 38.000 41.500
Suecia (Heriksson et al, 2001) 18.787 36.470 91.986

Fuente: (Ayuso, 2014, p. 11)
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Asimismo, las diferentes consideraciones a la hora de incorporar los conceptos en el cdmputo total

de los costes hace que mientras en Estados Unidos la mayor partida corresponde a las terapias

médicas, 73% del coste total (OPTUM, 2014, p. 3), en Australia se atribuye a la pérdida de

productividad laboral (MSIF, 2013, p. 20). Estas diferencias tienen asi una marcada influencia en la

elaboracion de politicas, donde unas se centraran en cubrir los gastos farmacéuticos mientras que

otras haran hincapié en mejorar las posibilidades de desarrollo profesional del enfermo.

En la Tabla 14 pueden verse los importes y la distribucién por tipo de coste de esta enfermedad en

los diferentes paises europeos.

Tabla 14. Costes anuales en euros por paciente de EM segun pais y nivel de gravedad.

Country Direct health  Direct non-medical  Indirect  Total Currency  Year Reference

care costs costs costs costs
Austria 17,302 8351 14,657 40,310  Euro 2005  Kobelt et al. (2006g)
Belgium 12,020 8842 11,604 32,466  Euro 2005  Kobelt (2006)
France 15,943 771 20,730 44,384  Euro 2007  Kobelt et al. (2009a,b)
Germany 17,165 5922 16,911 39,998  Euro 2005  Kobelt et al. (2006c)
Italy 11,111 16,424 11,310 38,845 Euro 2005  Kobelt et al. (2006b)
Netherlands 8371 7576 13,476 29,423  Euro 2005  Kobelt et al. (2006a)
Poland 10,135 9560 15,132 34,826 PLN 2002  Orlewska et al. (2005)
Spain 12,142 12,540 8775 33,457  Euro 2005  Kobelt et al. (2006e)
Sweden 15,186 21,264 17,151 53,601 Euro 2005  Berg et al. (2006)
Switzerland 11,237 14,708 15,928 41,873  Euro 2005  Kobelt et al. (2006d)
United Kingdom 6810 12,332 11,174 30,316  GBP 2005  Kobelt et al. (2006f)

Fuente: (Gustavsson et al., 2011, p. 753)



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

A pesar de que la ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa con mayor incidencia, su
prevalencia es baja (entre 2 y 5 casos por 100.000 habitantes) debida a la alta mortalidad en periodos
cortos de tiempo tras el diagndstico (Camacho et al., 2014, p. 7). A nivel mundial, los datos relativos a
la prevalencia de la ELA también son dispares (Chio et al., 2013), estando cuantificada en EEUU en
una media de 3,9 casos por 100.000 habitantes (Mehta et al., 2014), mientras que en Japdn la cifra
escala hasta los 9,9 casos por 100.000, es decir, mas del doble (Doi, Atsuta, Sobue, Morita, & Nakano,

2014). La Tabla 15 muestra los datos estadisticos relativos a la incidencia y la prevalencia de la

enfermedad:
Tabla 15. Incidencia y prevalencia de la ELA a nivel mundial.
Incidence, per 100,000 Prevalence, per 100,000
1Q-25 median [Q-75 1Q-25 median 1Q-75
Europe®
Statistics based on search results
All European studies (n = 24-1/13-P) 1.47 2.08 2.43 4.06 5.40 7.89
Prospective (n = 12-1/7-P) 2.15 2.39 2.68 6.25 7.89 7.98
Retrospective (n = 12-1/6-P) 1.22 1.52 2.04 392 4.04 4,70
Estimated cases in Europe, n
All European studies (n = 24-1/13-P) 10,852 15,355 17,938 29,971 39,863 58,244
Prospective (n = 12-1/7-P) 15,871 17,643 19,784 46,137 58,244 58,908
Relmspecliw (n=12-1/6-P) 9,006 11,221 15,059 28,937 29,823 34,695
North America®
Statistics based on search results
All North American studies (n = 3-1/2-P) 1.75 1.80 2.02 - - -
US studies (n = 2-1/2-P) 1.73 1.75 1.78 315 3.40 3.65
Canadian study (n = 1-1/0-P) - 2.24 - - -~ -
Estimated cases in North America, n
All North American studies (n = 3-1/2-P) 6,027 6,199 6,957 - - -
US studies (n=2-1/2-P) 5,370 5,432 5,525 9,777 10,553 11,329
Canadian study (n=1-1/0-P) - 762 - - - -
Asia®
Statistics based on search results
Chinese studies (n = 2-1/2-P) 0.38 0.46 0.53 1.48 2.01 2.54
Japanese studies (n = 2-1/1-P) 1.70 1.97 2.23 - 11.3 -
Estimated cases in Asia, n
Chinese studies (n = 2-1/2-P) 5,097 6,170 7,109 19,852 26,961 34,070
Japanese studies (n = 2-1/1-P) 2,151 2,493 2,822 - 14,299 -

1Q-25 and 1Q-75 refer to the 25th and 75th percentile, respectively.

* Total European population (2010): 738,199,000.

P Total US and Canada population (2010): 344,401,000; US population (2010): 310,384,000; Canada population (2010): 34,017,000.

¢ China population (2010): 1,341,335,000; Japan population (2010): 126,536,000. http://esa.un.org/unpd/wpp/unpp/panel_indica-
tors.htm.

Fuente: (Chio et al., 2013, p. 123)

En el apartado relativo a los costes de la enfermedad, una vez mds cabe resaltar la disparidad de
resultados debido a los diferentes criterios aplicados y los datos disponibles en cada pais. Asi, los
costes medios, incluyendo las pérdidas de productividad tanto del paciente como de los cuidadores

informales, varian entre los 26.300€ (31.563S) anuales en EEUU (Muscular Dystrophy Association,
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2012, p. 21), los 22.500€ en Dinamarca (Jennum, lbsen, Pedersen, & Kjellberg, 2013), o los 21.600€

de Holanda (Steen, Berg, Buskens, Lindeman, & Van Den Berg, 2009).

Tabla 16. Costes mensuales de utilizacion de los servicios sanitarios de pacientes con ELA (Euros).

Type of udlization General care Multidisciplinary care
Months n=195 n=329
General pracrice 9.26 13.21
Rehabiliation physician 29.33 27.93
Neurologist 38.61 26.82
Other medical specialist 14.57 19.66
Physical therapy 50.2 67.53
Other paramedical treatment 14.56 12.68
Mulddisciplinary treatment 83.55 125.34
Medication 348 348
Hospirtalization 86 91
Help from (professional) caregivers 65 81
Aids and appliances 1254 1340

El Grafico 14 muestra la evoluciéon de los costes sanitarios anuales a lo largo del tiempo tras el

Fuente: (Steen et al., 2009, p. 32)

diagndstico de los pacientes de ELA, comparados con el grupo de control.

Grdfico 14. Evoluciodn de los costes sanitarios anuales antes, durante y tras el diagndstico de la ELA.
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Enfermedades neuromusculares

En el caso de la ENM, una vez mas puede verse cdmo la distribucién de los estudios epidemioldgicos
coincide mayoritariamente con los paises avanzados, siendo practicamente inexistentes los datos en

la mayor parte del mundo (Theadom et al., 2014, p. 262).

Grdfico 15. Distribucion geogrdfica de los estudios epidemioldgicos sobre ENM.

Fuente: (Theadom et al., 2014, p. 262)

Recientemente, y a pesar de la importante falta de datos, algunos estudios epidemioldgicos sobre las
enfermedades neuromusculares han encontrado indicios que apuntan a una prevalencia de estas
enfermedades (tomadas en su conjunto) parecida a la del Parkinson. Asi, de las 30 enfermedades
neuromusculares con datos disponibles, 23 tienen una prevalencia inferior a 50 casos por 100.000
habitantes, por lo que, individualmente, son consideradas enfermedades raras (Deenen, Horlings,
Verschuuren, Verbeek, & van Engelen, 2015). En la Tabla 17 puede verse un resumen de la
prevalencia media para las diferentes enfermedades neuromusculares por paises y zonas geograficas
(Theadom et al., 2014), mientras que la Tabla 18 muestra las cifras globales a nivel mundial

(Camacho et al., 2014, p. 29).
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Tabla 17. Prevalencia de las diferentes enfermedades neuromusculares por paises y zona geogrdfica.

North Asia Africa Oceania Europe Total Prevalence based on
America prevalence studies classified as
range per  having a low risk of bias
USA Canada Taiwan Russia Japan Egypt Sout Libya New  Netherlands Italy Spain Sweden Slovenia UK Croatia '%®%%  Gudies, prevalence
(53] [38] [52] [48] [33-35] [42] Africa [43] Zealand [44] [16-18, [51] [36]  [49] [26-28, [41] n range per
[50] [45] 20-23, 30-32] 100,000
25, 54]
Al
MDs 8.0 3.8-13.7 26.8 20.0 19.8-25.1 38-268 2 19.8-25.1
D - 1.7 - 1.2 57 7.7 1.0 6.0 - - 1.7-34 - 29 35-43 - 1.0-7.7 8 1.7-4.2
B - 0.4 - 0.4 38 0.1 - - - 1.3-24 - 1.2 1.6-36 - 0.1-3.8 7 0.4-3.6
MC - - - - - - - - - - - - - - 0.1-0.4 - 0.1-0.4 2 04
M 20 - 0.5 - 0.2-9.1 - - - 11.6 - 2.1 10.9 - 7.1-10.6 8.5-18.1 0.2-18.1 7 0.5-18.1
F - - - 1.4 L1-20 19 - 08 - - 44-46 - - 29-39 - 0.8-4.6 3 3.2-4.6
LG - - - 1.6-5.2 5.7 - 3.7 - 0.8 09 - - 1.1-2.3 - 0.8-5.7 3 09-2.3
ED - - - - - 19 - - - - - - - 0.1-04 - 0.1-19 2 0.1-0.4
o - - - - - - - - - - - - - - 0.1 - 0.1 1 0.1
C - - - - 1.1 38 - - - - 0.7 - - 0.6-09 - 0.6-3.8 1 0.6

D = Duchenne; B = Becker; MC = manifesting female carriers; M = myotonic; C = congenital; F = facioscapulohumeral; LG = limb-girdle; ED = Emery-Dreifuss; O = oculopharyngeal.

Fuente: (Theadom et al., 2014)
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Tabla 18. Prevalencia media de las diferentes enfermedades neuromusculares a nivel global.

Prevalencia
Enfermedad Neuromuscular Cas0s/100.000
Polirradiculoneuropatia inflamatoria aguda desmielinizante 3.1
Polineuropatia inflamatoria crénica desmielinizante 3.7
Miastenia gravis 20
Sindrome de Eaton-Lambert 1
Enfermedad de Charcot-Marie-Tooth 22
Enfermedad de Steinert 4.5
Distrofia facio-escapulo-humeral 4
Distrofia muscular de Duchenne 5
Calpainopatia 1
Disferlinopatia 0.13
Laminopatia 0.2
Sarcoglicanopatia 0.6
Miopatia de Bethlem 0.77
Miopatia de Miyoshi 0.26
Miopatias congénitas 3.8
Sindromes miasteniformes congénitos 0.3
Distrofia muscular congénita 5
Enfermedad de Wernig-Hoffmann 1.25
Atrofia muscular espinal tipo 2 1.42
Miotonia congénita 5
Enfermedad de Pompe 0.8

Fuente: (Camacho et al., 2014, p. 29)

En relacion con los costes asociados con las ENM, “Los estudios del impacto socio-econémico de las

ENM son escasos, y se centran en las enfermedades mds incapacitantes, como las distrofias

musculares” (Camacho et al., 2014, p. 22). En la Tabla 19 puede verse los rangos de los diferentes

costes relacionados con las principales ENM, mientras que en la Tabla 20 pueden verse los costes

calculados por tipo de enfermedad neuromuscular.

Tabla 19. Rango de costes asociados con las ENM segun diferentes estudios.

Directos Directos .
Indirectos

Intangibles

Médicos No Médicos
(Ouyang, Grosse, &
Kenneson, 2008)

20.467 - 34.161

(Larkindale et al., 2014) 17.451-22.533 | 5.157-12.939 | 4.172-12.600

26.780 - 48.072

(Landfeldt et al., 2014) 23.920 - 54.270 18.220 - 21.550

37.980-46.080 | 80.120-121.900

(Schepelmann et al., 2010)

14.950 - 26.240

(Lopez Bastida et al., 2012) 13.828 79.312 1.031

94.171

Fuente: (Camacho et al., 2014)
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Tabla 20. Costes anuales por paciente con ENM en euros.

Direct health Direct Indirect Total cost Year Currency Country Reference
care Costs non-medical costs per person
costs
All muscular 2151 8632 55,021 65,804 2005 AUS Australia AccessEconomics (2007)
dystrophies
ALS 14,980 13,510 7890 36,380 2009 EUR Germany Schepelmann et al.
(2010)
Myasthenia gravis 12,160 910 1880 14,950 2009 EUR Germany Schepelmann et al.
(2010)
GBS 60,108 n.a. 2880 62,988 1999 EUR France  Espérou et al. (2000)
cipp 13,677 2592 5815 22,086 2007 GBP UK Mahdi-Rogers et al.
(2009)
MMN 13,677 2592 5815 22,086 2007 GBP UK Mahdi-Rogers et al.
(2009)
PDN 13,677 2592 5815 22,086 2007 GBP UK Mahdi-Rogers et al.

(2009)

n.a. = information not available.

Fuente: (Gustavsson et al., 2011)
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Las enfermedades neurodegenerativas en
Espana

Contexto sociodemografico

Como ya hemos mencionado en la introduccion, existen una serie de factores, estructurales y
coyunturales, que van a definir tanto la evolucién de la prevalencia de las enfermedades
neurodegenerativas, como de los costes asociados a ellas. En este sentido, y debido a la gran
dependencia con la edad que tienen muchas de estas enfermedades, el incremento sustancial de la
esperanza de vida al nacer es uno de los factores clave para entender la evolucién de su prevalencia.
Asi, Espafia es uno de los paises que ha mostrado cambios sociodemograficos mds profundos en el
ultimo siglo, sobre todo en lo relativo a la esperanza y condiciones de vida. Como puede verse en el
Grafico 16, la esperanza de vida media al nacer se ha duplicado, incrementdandose mas de 40 afios en

el lapso de tiempo comprendido entre los afios 1.910y 2.010.

Grdfico 16. Evolucion de la esperanza de vida en Espaia entre 1910 y 2010.

ESPERANZA DE VIDA AL NACER EN ESPANA
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Fuente: (Garcia Gonzdlez, 2014)

A pesar de haber sufrido dos grandes episodios que han alterado la continuidad de ese incremento
en la esperanza de vida, la gripe de 1918 y la guerra civil espafiola, la evolucion de esta variable en
nuestro pais ha sido pareja a la del resto de nuestro entorno (IMSERSO, 2004, p. 45 y ss). Un claro

ejemplo lo constituye el hecho de que, en la actualidad, las mujeres espafiolas son las segundas a
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nivel mundial en esperanza de vida (85,1 afos), solo por detras de las mujeres japonesas (87 afios)

(WHO, 2014, p. 43).

Grdfico 17. Previsiones en la evolucion de la poblacién espaiiola desde 1900 a 2100.

Fuente: 1900-2010: datos oficiales; 2010-2100: proyecciones de la ONU **

Sin embargo, a diferencia de la tendencia mundial de rdpido crecimiento poblacional, en Espaiia, al
igual que en muchos de los paises mds desarrollados, el crecimiento poblacional se ha ralentizado.
Para el caso concreto de nuestro pais durante este siglo XXI, las previsiones mostraban cémo la
poblacién iba a seguir creciendo de forma sostenida, aunque moderada, al menos hasta 2050, fecha

en la que estaba previsto que alcanzara los 52 millones de habitantes.

Pero, si observamos los datos reales de los ultimos quince afos (Grafico 18), vemos que esas
predicciones deberan ser corregidas a la baja, en base a los nuevos factores socioeconémicos que

estan afectando al nimero de habitantes que residen en nuestro pais (INE, 2014).

Esa importante ralentizacidn del crecimiento de la poblacidn ha tenido dos causas principales: la baja

tasa de natalidad de nuestro pais y la actual crisis econdmica.

3 «Poblacién Espafia 1900-2100» de Nafield. Disponible bajo licencia Creative Commons Attribution-Share
Alike 3.0. http://commons.wikimedia.org/wiki/File:Poblaci%C3%B3n Espa%C3%Bla 1900 2100.PNG
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Grdfico 18. Evolucion real de la poblacion de Espana desde 2001 a 2014.
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Fuente: (INE, 2014)
En relacion con el primer factor, y como puede verse claramente en el Grafico 19, la tasa de
natalidad espafiola ha seguido un recorrido marcadamente descendente desde el inicio de la
transicién politica en 1975, precipitdndose hasta convertirse en una de las mds bajas del mundo.
Actualmente, Espafia tiene menos de 12 nacimientos por cada mil habitantes y afio (Andrés de Llano
et al., 2015, p. 5), lo que equivale a una media de 1°32 hijos por mujer'*. Aunque a partir del afio
2000 esa tendencia se invierte ligeramente, el efecto negativo que el entorno econédmico ha tenido
sobre la tasa de natalidad espafiola desde el inicio de la crisis, en 2007, ha truncado su lenta

recuperacion, invirtiendo de nuevo la tendencia.

Grdfico 19. Evolucion de la tasa de natalidad en Espafia 1972 - 2012.
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Fuente: Eurostat™

14 INE, Instituto Nacional de Estadistica. Indicadores demograficos basicos 2012
' http://g00.g1/48YZF6
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En relaciéon con la crisis econdmica, segundo factor responsable de la ralentizacién en el crecimiento
poblacional, su efecto no solo se ha dejado sentir en la tasa de natalidad, sino que ha tenido una
influencia muy importante en los movimientos migratorios que deberian tender a compensar esa

baja natalidad®®.

Asi, y como puede apreciarse en el Grafico 20, durante los afios transcurridos desde el inicio de la
crisis en 2007, la inmigracién hacia Espana se ha reducido de manera drastica. Este hecho ha
coincidido con otro no menos importante como es el significativo numero de emigrantes que,
encontrandose ya establecidos en nuestro pais, han decidido retornar a sus paises de origen,
principalmente paises latinoamericanos. Ademas, no hay que olvidar el incremento de la emigracion
que, desde Espafia, se estd produciendo hacia paises extranjeros, principalmente de jévenes

cualificados, lo que tendra también un claro impacto en el tejido productivo.

Grdfico 20. Evolucion de la inmigracion y la emigracion en Espaia 2007 - 2014.
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Fuente: Series INE

Si incorporamos estos factores a las previsiones demograficas, la evolucion de la poblacién cambia a

otro escenario muy diferente al planteado inicialmente (Grafico 21).

'8 http://blogs.publico.es/econonuestra/2015/10/17/refugiados-y-emigrantes-europa-os-necesita/
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Grdfico 21. Prevision actualizada de la poblacion Espanola 1981 - 2052.
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Fuente: (INE, 2012)
Todos estos elementos van a ahondar significativamente en un proceso de envejecimiento
poblacional, ya de por si muy intenso. En este sentido, los graficos de la figura XX no dejan lugar a
dudas, mostrando la evolucion de la piramide poblacional espafiola a lo largo del siglo XX. En la
actualidad (grafico derecho), puede observarse un profundo estrechamiento en su base, tan
pronunciado que dificilmente podemos asimilarlo ya con una pirdmide. Y no debemos olvidar que,
debido al desfase temporal de las estadisticas, los factores enunciados en los parrafos anteriores aidn

no aparecen reflejados en esos datos, lo que sin duda reforzara aiin mas la tendencia.

Grdfico 22. Piramide poblacional espaiola en 1.900, 1950 y 2007.
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE). Censos de 1.900, 1.950 y 2.007"
En base a estos datos, las previsiones indican que, del total de habitantes que viviran en nuestro pais

en 2050, aproximadamente 16 millones tendran mds de 65 aios, es decir un 31% (CEAFA, 2013, p.

7 «Piramide de poblacidn de Espaifia» de Rodriguillo - Tablas histéricas del INE. Disponible bajo la licencia Dominio publico.
http://es.wikipedia.org/wiki/Evoluci%C3%B3n demogr%C3%Alfica moderna de Espa%C3%Bla
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37). Pero, si tenemos en cuenta las correcciones demograficas motivadas por los factores migratorios
ya comentados, y presuponiendo una poblacién de 41,5 millones de personas en 2050 (ver Gréfico

22), ese porcentaje podria elevarse hasta un 38% de la poblacion.

Grdfico 23. Evolucidn de la poblacion mayor de 65 afios en Espaina, 2012 - 2050.
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Fuente: (CEAFA, 2013, p. 37)

De cumplirse estas previsiones, Espafia se encontraria en un escenario muy complicado en el que,
con una de las esperanzas de vida mas altas del mundo, tendria ademas una de las tasas de natalidad
mas bajas del mundo. Estos dos factores combinados, sumados con un pronunciado descenso
poblacional, principalmente en las franjas de edad de adultos jévenes, dan como resultado una
sociedad extremadamente envejecida, circunstancia esta que, como ya hemos visto, es una de las
principales causas de aparicion de las enfermedades neurodegenerativas, por lo que la prevalencia

de las mismas sin duda se disparara.

Asimismo, esto significa que cada vez mas, un nimero menor de personas en edad laboral habra de
sostener a un numero creciente de personas dependientes y con mayores necesidades. En el Grafico

24 puede verse la evolucidn esperada de esta relacién, denominada Tasa de Dependencia.
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Grdfico 24. Evolucion de la Tasa de Dependencia en Espafa, 2015 - 2050.
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Fuente: INE — Proyecciones de poblacion a largo plazo™.

Pero no solo los factores demogréficos son preocupantes desde el punto de vista de las politicas
publicas. Si observamos el panorama desde la perspectiva de los costes de esa dependencia, la

situacidn es aun peor.

Grdfico 25. Evolucion de la tasa de paro en Espaiia 2000-2015 (izquierda).
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Fuente: Eurostat.

El grave deterioro del tejido productivo (Grafico 25) y de las condiciones laborales que la crisis

econdmica ha generado en nuestro pais, asi como el profundo impacto que ha tenido sobre la

'8 https://envejecimientoenred.wordpress.com/2014/07/31/nuevas-formas-de-medir-el-envejecimiento-ii/
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capacidad financiera y de ahorro de las clases medias (Grafico 26), nos muestran una estructura
socio-econémica muy debilitada (OXFAM & UNICEF, 2015) y poco preparada para afrontar un
escenario futuro en el que, segun todas las previsiones, debera soportar cargas econdmicas cada vez

mayores y durante mas tiempo (FMI, 2015, Chapter 3; Harper, 2014)*.

Grdfico 26. Evolucion de la tasa de ahorro y renta disponible en Espaina 2000-2014 (izquierda).
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Fuente: INE *°

Toda esta situacion se traduce en un menor nimero de personas en edad laboral, muchos de ellos
parados, sin recursos econdmicos suficientes para sostenerse a si mismos (OECD, 2015), ni ayudar a
sostener el sistema social*, debiendo sufragar los costes de una poblacién cada vez mas envejecida y

con mayores niveles de dependencia (Martin Prince et al., 2013, p. 20).

En la pagina siguiente pueden verse los datos relativos al perfil general del cuidador en Espaiia (Tabla

21), asi como la tasa de discapacidad por sexo y edad.

9 http://www.elconfidencial.com/economia/2015-09-30/la-devaluacion-salarial-le-hace-un-agujero-de-15-
000-millones-a-la-seguridad-social 1042482/

%% http://www.expansion.com/blogs/el-inversor-consciente/2014/02/20/salir-de-la-crisis-ahorrar-o-
invertir.html

2 http://www.elconfidencial.com/economia/2015-09-24/no-se-ha-contando-a-los-trabajadores-la-verdad-de-
las-pensiones 1033643/
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http://www.elconfidencial.com/economia/2015-09-30/la-devaluacion-salarial-le-hace-un-agujero-de-15-000-millones-a-la-seguridad-social_1042482/
http://www.expansion.com/blogs/el-inversor-consciente/2014/02/20/salir-de-la-crisis-ahorrar-o-invertir.html
http://www.expansion.com/blogs/el-inversor-consciente/2014/02/20/salir-de-la-crisis-ahorrar-o-invertir.html
http://www.elconfidencial.com/economia/2015-09-24/no-se-ha-contando-a-los-trabajadores-la-verdad-de-las-pensiones_1033643/
http://www.elconfidencial.com/economia/2015-09-24/no-se-ha-contando-a-los-trabajadores-la-verdad-de-las-pensiones_1033643/
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Tabla 21. Perfil del cuidador general en Espaia.

Fuente: (Domingo et al., 2015, p. 145)

Grdfico 27. Tasas de discapacidad en Espaifia por sexo y edad.
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Fuente: (Esparza Cataldn, Abelldn Garcia, & others, 2008, p. 5)

En este sentido, y a pesar de la existencia en nuestro pais de la “Ley de Dependencia”, dirigida a
paliar esta situacidon en las personas con menores recursos, la realidad es que su aplicacién deja aln

mucho que desear, variando mucho en funcién de la zona geografica, como puede apreciarse en el

Grafico 28.

Asi, aunque en Espafia existen servicios de apoyo a la dependencia y a los cuidadores, éstos no estan

lo suficientemente extendidos para cubrir las necesidades reales existentes, por lo que servicios



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas @

como la psicoterapia o la psicoeducacidn no estan con frecuencia disponibles para la poblacién con

menos recursos (Mateos, Franco, & Sanchez, 2010).

Grdfico 28. Grado de ejecucion de la Ley de Dependencia por comunidades autonomas.
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personas benendaras pero que no la reciben en %

a prestacion

Nomero  Porcentaje sobre el total
Castilayleén 63303 = 62230 1073 17
SR gy e e gt
Caminbete. " 18776 14694 = 1082 6,9
LaRicja 7243 6708 = 535 74
Madrid 99535 . 89331 | 10204 10,3
Pais Vasco | 47690 = 42667 = 5023 105
ﬁavana ' i '9.386 : 8389 ' : ‘997 106
Cataluha 150825 . 139540 20285 127
Asturias . 18005 = 15596 = 2409 134
éxtremadu-u | -25062 ; 20848 4214 168
Espana 944016 754589 189427 | 201
Cast.LaMancha = 46939 = 36177 = 10762 229
WWE_ | 221508 167143 54453 246
Islas Baleares 14727 . 10832 . 3895 264
Com. Valenciana @ 59142 @ 41772 i 17370 294
Arsgén .......26686 : 83N .B835 N2
Galicia ' 57068 @ 38879 ' 18189 ns
Murcia . 46010 . 27935 18.075 393
Canarias | 24030 @ N584 | 12446 51,8

Fuente: (Domingo et al., 2015, p. 101)

Esta es la situacidn contextual en la que se enmarcaran los datos sobre las diferentes enfermedades

neurodegenerativas que, para nuestro pais, se exponen a continuacion.
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Epidemiologia de las enfermedades neurodegenerativas en Espaiia

Se calcula que entre 6 y 7,5 millones de ciudadanos sufren algun tipo de enfermedad neurolégica,
(entre un 13 y un 16% del total de la poblacidn): alrededor de un millén y medio con una enfermedad

neuroldgica grave (Sanchez, 2006, p. 11)

“Las enfermedades neuroldgicas son uno de los grupos de enfermedades mds gravosas para el
sistema sanitario y para toda la sociedad en general ya que, al propio proceso de la enfermedad,
hay que sumar el impacto psiquico, la mengua en la calidad de vida, la incapacidad laboral, la

”

pérdida de habilidades sociales, el gravamen de los cuidadores y las situaciones de dependencia

(Domingo et al., 2015, p. 175)

Como ya hemos visto, Espafia es uno de los paises del mundo con mayor ritmo de envejecimiento de
su poblacidn. Al ser la edad el factor principal de desarrollo de las enfermedades neurodegenerativas
con mayor prevalencia, esto nos convierte en un pais especialmente vulnerable para sufrir un rdpido

crecimiento en el nimero de afectados.

En la actualidad, la prevalencia de las enfermedades neurodegenerativas en el total de la poblaciéon
espafiola es del 1,90%, lo que supone un numero estimado en torno a 988.000 personas afectadas

por las diferentes enfermedades, aunque algunos informes elevan la cifra hasta 1,5 millones.

Tabla 22. Prevalencia de las principales enfermedades neurodegenerativas en Espaia.

Enfermedad Prevalencia global ‘ Poblacion afectada
Alzheimer y otras demencias 1,53% 717.000
Enfermedad de Parkinson 0,34% 160.000
Esclerosis Muiltiple 0,08% 47.000
Enfermedades Neuromusculares 0,12% 60.000
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) 0,008% 4.000
TOTAL AFECTADOS 2,08% ‘ 988.000

Fuente: Elaboracion propia a partir de diversas fuentes.
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Asimismo, el coste total anual por todos los conceptos asociados con las enfermedades
neurodegenerativas alcanza los 32.372 millones de euros, lo que supone un 3,11% sobre el PIB de
Espafia, que en 2014 fue de 1.058.469 Millones de euros.*” Desglosado por tipos de costes, 6.697 M€
anuales corresponden a costes directos de tipo médico, lo que equivale a un 0,63% sobre el PIB. Los
costes directo no médicos suman 6.870 M€ anuales, un 0,66% del PIB. Por su parte, los costes
indirectos son con diferencia el mayor coste asociado con estas patologias, totalizando un importe

anual de 18.806 M€ anuales, o un 1,78% del PIB espaiol en 2014.

Tabla 23. Costes de las enfermedades neurodegenerativas en Espaiia

Afectados Coste por paciente Costes totales ESPANA

. . Directos ., Directos
Numero Directos . Directos .
Enfermedad . - no Indirectos 1 no Indirectos
(Estimado) médicos - médicos Y 1
médicos médicos

Personas (euros) (millones de Euros )

Alzheimer y Demencias 717.000| 5.348 1.237| 22.597

Enfermedad de Parkinson 160.000 | 3.988 3.325| 11.487

Esclerosis Multiple 47.000 | 28.964 | 12.370| 14.252

Enf. Neuromusculares 60.000| 13.829| 79.312 1.030

Esc. Lat. Amiotroéfica (ELA) 4.000| 8.289| 27.619 8.575

Totales  988.000 6.697‘ 6.870‘ 18.806

Fuente: Elaboracion propia a partir de diversas fuentes. Costes promediados y actualizados a 2014.

Como puede apreciarse en la Tabla 23, y al igual que ocurria con los datos relativos al entorno
internacional, los mayores costes anuales por paciente son los relativos a las ENM, casi duplicando
los correspondientes a la EM y la ELA. Ademas, el coste total de las ENM también es muy elevado en

su conjunto, siendo el segundo mayor importe de gasto, después del Alzheimer.

Por otro lado, y aunque el importe por cada paciente es mucho menor, la elevada prevalencia de la
EA vy la EP hace que el impacto global de estas dos enfermedades sea muy elevado. En su conjunto,

estas dos enfermedades suman 23.931 millones de euros, es decir, casi un 74% del gasto total.

A continuacidn se detallan estas cifras para cada una de las principales enfermedades.

2 http://www.datosmacro.com/pib/espana
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Grdfico 29. Costes anuales por paciente y enfermedad en Espaia.

Costes por paciente y enfermedad (euros)
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Fuente: Elaboracion propia a partir de diversas fuentes.

Grdfico 30. Costes anuales de las enfermedades neurodegenerativas en Espaia.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de diversas fuentes.
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Enfermedad de Alzheimer (EA)

Prevalencia de la EA

Segun un informe publicado en 2013 por CEAFA, en Espaia habria 1.500.000 personas afectadas por
esta enfermedad, con una prevalencia de un 7% para los mayores de 65 afos, incrementandose
hasta el 50% para los mayores de 80 afios (Urrutia Aulestia, 2013, p. 1). En este mismo informe se
menciona la deteccion de la enfermedad hasta en un 10% de pacientes mas jévenes, incluso de tan
solo 35 afios. Desde CEAFA se resalta también que, debido a la gran disparidad de cifras manejadas
por distintas fuentes, se hace imprescindible la necesidad de disponer de cifras mas objetivas
respecto al nimero total de pacientes afectados por esta dolencia, por lo que han iniciado la

realizacion de un censo exhaustivo de pacientes de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

En un detallado informe de la consultora PriceWaterhouseCooper (PWC, 2012, p. 147) apunta una
cifra de entre 500.000 y 800.000 enfermos en nuestro pais, con un 10% de prevalencia entre los
mayores de 65 y un 25% entre los mayores de 85 afios y un 50% en mayores de 90 afios, con una
incidencia de 150.000 nuevos casos anuales. Por su parte, un meta-analisis de 2011 refleja para
Espafia cifras de prevalencia entre 5,2% al 16,3%, alcanzando el 22% para varones de mdas de 85 afios
y un 30% en mujeres de ese mismo rango de edad (Prieto Jurczynska, Eimil Ortiz, Lépez de Silanes de
Miguel, & Llanero Luque, 2011, p. 9). Diversas revisiones sistematicas a nivel nacional constatan
cifras que oscilan entre el 5% y el 14,9% para mayores de 65 afios y entre el 7% vy el 19,2% para
mayores de 70 afios (MSSI, 2012), con una prevalencia media en torno a un 10% (de Pedro-Cuesta et
al., 2009), pero mostrando una disparidad muy amplia seguin la zona geografica del estudio, como

puede verse en el siguiente grafico.

Grdfico 31. Prevalencia de las demencias en Espaia.
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Fuente: (de Pedro-Cuesta et al., 2009, p. 5)

Otros informes, anteriores en fecha, arrojan cifras sustancialmente menores, con prevalencias de un

5,5% en personas de 65 o mas afos, totalizando una poblacién afectada de entre 350.000 y 400.000
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casos (IMSERSO & MTAS, 2007, p. 19). Esta variedad de cifras en términos absolutos nos muestra,
una vez mas, la dificultad ya sefialada de establecer medidas de prevalencia fiables, dadas las
diferencias significativas en metodologias, zonas geograficas y nimero de casos analizados en cada
investigacion. Ademads, y como ya hemos resaltado, a partir de 2007, afio del inicio de la actual crisis
econdmica, todas las predicciones socio-econdmicas que incorporen los datos de poblacion tienen

que ser recalculadas de manera ineludible.

Obviamente, si hiciéramos caso de estas cifras, podriamos afirmar que la prevalencia media de la
enfermedad se ha triplicado en una década, cosa por otro lado muy improbable. Dada la gravedad
del problema y su tendencia creciente, nos parece prudente utilizar las cifras menos conservadoras,
aunque contemplando crecimientos razonables. Asi, hemos utilizado dos fuentes muy separadas en

el tiempo para validar la estabilidad de las medidas.

Tabla 24. Tasa de prevalencia de las demencias por rango de edad y sexo.

Prevalencia %

Rango de Edad Media (Knapp)* Media (EURODEM) 2 Hombres 2 Mujeres >
65-69 1.3 1,65 2,2 1,1
70-74 2.9 4,25 4,6 3,9
75-79 5.9 5,85 5 6,7
80-84 122 12,8 12,1 13,5
85-89 20.3 20,65 18,5 22,8
90-94 28.6 31,65 31,1 32,2

95y mas 32.5 33,8 31,6 36

Fuente: (1) (Knapp, Comas-Herrera, Somani, & Banerjee, 2007, p. 4). (2) EURODEM *

En este sentido, y vista la disparidad de datos manejados, hemos elaborado una tabla propia (Tabla
25), con datos ajustados segln las nuevas previsiones socio-demograficas ya expuestas, y
suponiendo una prevalencia media creciente en la poblacion mayor de 65 afios, en base al

envejecimiento esperado de la poblacién.

3 http://www.alzheimer-europe.org/Research/European-Collaboration-on-Dementia/Prevalence-of-
dementia/Prevalence-of-dementia-in-Europe
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Tabla 25. Evolucion de la poblacion afectada por EA en Espaia, 2013 — 2023 y prevalencia media.

Poblacion mayor de | Poblacion afectada | Poblacion mayorde Poblacion afectada

Rango de Edad

65 afos en 2013 2013 65 aiios en 2023 2023
65 a 69 afios 2.269.534 32.908 2.560.596 37.129
70 a 74 afios 1.714.063 54.850 2.239.304 71.658
75 a 79 afios 1.726.300 114.799 1.919.420 127.641
80 a 84 afios 1.369.131 190.994 1.296.798 180.903
85 a 89 afios 791.521 184.029 1.018.345 236.765
90 a 94 afios 308.604 107.394 514.958 179.205
95 a 99 afios 71.207 28.056 145.302 57.249
100 y mas afios 12.033 4.741 23.428 9.231

TOTAL (65 -100 afios) 8.262.393 717.770 9.718.151 899.781

Prevalencia media 8,69 % 9,26 %

Fuente: Elaboracion propia en base a datos socio-demogrdficos actualizados del INE.

Con los datos anteriores hemos calculado la previsible evolucion en el tiempo de la prevalencia en la

poblacién mayor de 65 afios (Tabla 26).

Tabla 26.Prevalencia de las demencias en Espafia, 2001 — 2050.

Poblacién Total LS [nayor Poblacion afectada LRI medif en

de 65 afnos mayores de 65 ainos
2001 41.116.842 6.796.936 373.831 5,50%
2004 43.197.684 7.184.921 431.095 6,00%
2014 46.507.760 8.857.956 769.756 8,69%
2030 * 43.750.000 11.200.000 1.037.120 9,26%
2050 * 41.500.000 16.300.000 1.788.110 10,97%

Fuente: Elaboracion propia en base a datos socio-demogrdficos actualizados del INE.

Por otro lado, y como se ha constatado en los ultimos afios, es interesante resaltar como varia la
prevalencia de la EA en funcidn del sexo, que en las mujeres casi duplica la de los hombres, pero

sobre todo de la actividad cognitiva. Este hecho puede verse en los datos reflejados a continuacion.
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Tabla 27. Prevalencia de EA en Espaia por diversos criterios.

Enfermedad de Alzheimer Prevalencia (%)

Edad (afios)

65-74 06

75-84 7.9

=85 16,2
Nivel educativo

Analfabetos 838

Sin estudios primarios 3.7

Con estudios primarios o mas 2.8
Ambito

Rural 5

Urbano 4.2
Ocupacion

Cuello blanco 2.1

Cuello azul 37

Labores del hogar 6,3

Agricultores 5,1
Sexo

Varones 3,2

Mujeres 58

Fuente: Estudio Toledo (F. J. Garcia et al., 2001, p. 405)

Como puede verse en la tabla anterior, existen unas diferencias especialmente significativas entre
quienes han tenido un mayor nivel de estudios o desempefian trabajos mas cualificados y quienes
llevan a cabo tareas con una menor carga cognitiva (F. J. Garcia et al., 2001, p. 405). Este hecho
constatado ha convertido a la actividad cognitiva en una de las mejores terapias para prevenir la

aparicién de la EA, o al menos retrasarla (PWC, 2012, p. 101) .

Costes de la EA

La enfermedad de Alzheimer es una dolencia crénica, y sin cura conocida, altamente incapacitante,
que aparece principalmente al final de la vida productiva de las personas, pero que puede
extenderse en el tiempo debido a su lenta progresién, lo que incide profundamente en los costes

totales asociados a la misma.

En base a esto, el coste por paciente de EA en Espaia se cifra entre 27.000 y 37.000 euros anuales
(Turré-Garriga et al., 2010). Esto supone un coste total de 24.000 millones de euros anuales (Ag. EFE,
2011), acorde a las cifras calculadas en el apartado anterior, pudiendo escalar hasta los 33.000

millones en 2030 y los 56.000 millones en 2050.

Conforme avanza la enfermedad, el nivel de dependencia de los pacientes es cada vez mayor (Martin
Prince et al., 2013), suponiendo un incremento de los costes indirectos, principalmente los relativos
al cuidado informal o familiar, que llegan a suponer entre un 77% y un 81% del total (Castifieira,
Rodriguez, & Nunes, 2009). En este sentido, la EA ha sido definida como “la enfermedad de los costes

indirectos” debido a la importante carga que este tipo de costes supone para las familias (Dominguez
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Castro & Lépez Alemany, 2002). Algunos informes, como el elaborado por CEAFA en 2004, incluyen
como costes indirectos los derivados de las tareas de cuidado realizadas por la familia conforme a

una valoracién econdmica de las mismas.?*

“El 70% de los enfermos de Alzheimer no responden a los tratamientos o

”

lo hacen de manera “poco” satisfactoria...

Ramon Cacabelos

Presidente de la Asociacién Mundial de Medicina Genémica %

Tabla 28. Desglose de costes anuales de la EA por nivel de gravedad segiin MMSE *°

GASTOS LEVE MODERADA |  GRAVE Media |

DIRECTOS | |
Visitas 841 826 823 824
Hospitalizacion 392 298 796 577
Medicacion 754 857 894 870
Exploraciones 475 474 359 409
Material 116 98 530 334
Atencion 450 2.172 2.724 2.334
Residencias 0 2 15 9
Centros 381 525 1.133 846
Transporte 151 293 498 382

SUBTOTAL 3.559 5.544 | 7.771 6.587 |

INDIRECTOS | |
Horas laborales perdidas 679 645 367 496
Cuidador Principal 12.826 15.082 18.906 17.320
Cuidadores no principales 2.302 3.606 6.544 5.117

SUBTOTAL 15.807 19.333 ‘ 25.817 22.597

TOTAL 19.366 24.877 ‘ 33.588 29.184

Fuente: (Dominguez Castro & Lépez Alemany, 2002, p. 53). Importes actualizados a 2015 segun IPC
(Datos INE)

En la mayor parte de los casos (80%), los cuidados los procura la propia familia del enfermo,
obligando a alguno de sus miembros a renunciar a su dedicaciéon profesional, y forzandole a
desempenar unas labores para las cuales, generalmente, no estd capacitado. Por este motivo, los

costes indirectos cuando el paciente reside en el domicilio familiar se disparan.

** http://www.ceafa.es/plan-estrategico/informacion/dia-mundial-del-alzheimer/2003
% http://www.elconfidencial.com/sociedad/2015-09-21/dia-mundial-alzheimer-tratamiento 1024524/
*® MMSE (Mini Mental State Examination).

http://www.alzheimers.org.uk/site/scripts/documents info.php?documentiD=121
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Tabla 29. Costes de la EA en Espaia por diversos criterios.

Gravedad de la Enfermedad

Moderada Grave Muy grave
Esperanza de vida 4 afios 2 afos 2 afos 2 afos
Coste sanitario 12.676 17.984 25.219 20.242
Coste domiciliario 30.289 37.861 60.578 106.012
Coste residencial 29.859 29.859 29.859 29.859

Fuente: (Pinedo, Cid Gala, Dugque San Juan., Martin Zurdo, & Toribio Felipe, 2007, p. 73). Importes
actualizados a 2015 segun IPC (Datos INE)



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

Enfermedad de Parkinson (EP)

Prevalencia de la EP

La enfermedad de Parkinson es la segunda enfermedad neurodegenerativa por numero de
afectados, después de la enfermedad de Alzheimer. Al igual que ocurria con la EA, cuando
estudiamos la prevalencia de la EP nos encontramos con una amplia variedad de cifras, muy dispares
entre ellas debidas, nuevamente, a las desiguales metodologias y muestras empleadas en los
diferentes estudios (Garcia-Ramos et al., 2013). Asi, en el informe mas reciente publicado sobre la
enfermedad en Espafia, el “Libro blanco del Parkinson en Espafia” (Domingo et al., 2015) podemos

ver esa disparidad en los datos de estudios recientes.

Tabla 30. Prevalencia de la EP en Espaiia segun diversos estudios. *Datos absolutos.

Fuente Datos de prevalencia Fecha
Procedimiento actuacion enfermedad de Parkinson - Osakidetxa 107.769 2014
Fisterra (web para profesionales de Atencion Primaria) 139.523 2014
Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) 188.542 2013
Inf = de la Fundacion del Cerebro sob I t | de |
nforme de la Fundacion del Cerebro sobre el impacto social de la 200.000 2013
EP en Espana
Recomendaciones de la practica clinica en la EP - Sociedad

; 126.643 2013
Andaluza de Neuroclogia
European Parkinson Disease Association (EPDA) 151.019 2008

Fuente: (Domingo et al., 2015, p. 23)

El informe refleja una cifra de afectados entre 161 y 270 personas por cada 100.000 habitantes,
teniendo en cuenta que a esas cifras se ha de afadir un 30% de pacientes de EP de inicio temprano
aun no diagnosticados. De esta forma, se calcula que hay en Espafia en torno a 160.000 afectados
por esta enfermedad, es decir, un 0,3% de la poblacién, diagnosticandose 10.000 nuevos casos cada
afo (Domingo et al., 2015). El 70% de los enfermos son personas con mas de 65 afos, y un 15% del
total de afectados son adultos de menos de 45 afios (SEN, 2013). Como regla general, la enfermedad
de Parkinson afecta al 1% de la poblacién mayor de 60 anos, al 2% de los mayores de 70 y al 3% de

los mayores de 80 afios (Onmeda, 2012).

Los resultados mas elevados de prevalencia entre los numerosos estudios realizados en Espafia, son
los presentados en una revision de la Fundacidn Espafiola de Enfermedades Neuroldgicas (FEEN),
variando entre 150 y 1500 casos por cada 100.000 habitantes (von Campenhausen et al., 2005, pp.

478-479). La prevalencia media de la EP en Espafia, segln una revision mas actualizada (Garcia-
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Ramos et al., 2013, p. 5), seria de 682,2 casos por 100.000, lo que duplicaria el nimero de afectados

en nuestro pais, elevandolo hasta un total de 318.000 personas.

Tabla 31. Prevalencia de la EP en Espaia segun diversos estudios.

Country/reference  Study design/ Population Crude overall  Age-specific
study period character/ prevalence prevalences
number of cases
Spain Cross-sectional 5278 1500/10° (65—69;5%)’105);
(Benito- 1994 81 (70-74:1600/10%);
Léon, 2003) (75-79: 1900/10°);
(80-84:3200/10%);
(85+:1500/10%)
(Claveria Door-to-door 3503 1280/10° (60-69: 630,’105];
ct al., 2002) 1994 20 (70-79:1300/10°);
(80-89:10,400/10%);
(90+:18,750/10%) ©
(Martinez-Suarcz Consumption 1,087,885 199.1/10° Not stated
and Blazquez- 1999 2115
Menes, 2000)
(Errca et al., 1999)  Cross-sectional 60,724 220.6/10° A (0-39: 3.3/10%);
1994-1995 1344 (40-49:16.5/10%);
(50-59:100.2/10°);
(60—-69:435.6/10°);
(70-79:953.3/10°);
(80-89:973/10°);
(90+:263.1/10°%) A
(Criado-Alvarcz Consumption 1,712,529 270.24/10° Not stated
ct al., 1998) 1994-1996 4096 and 5218
(Artazcoz Sanz and Consumption 523,563 161.5/10° Not stated
Vines Rucda, 19931994 789 to 903
1995)
(Bergareche Door-to-door 2000 1500/10° (65-74: 400/1 DS);
et al., 2004) 1996—-1999 18 (75-84: 4700/10%);
(85+: 2900/10%)

Fuente: (von Campenhausen et al., 2005, pp. 478-479)

Segln un estudio reciente elaborado reanalizando los datos de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estados de Salud (EDDES) de 1999, llevada a cabo en Espafia sobre 79.000 viviendas y
220.000 personas, el numero de enfermos con EP seria de 70.000 personas, con una prevalencia de

16 casos por cada 100.000 habitantes (B. G. Garcia et al., 2008, p. 25).

En relacidon al sexo de los pacientes, y tomando como base la poblacién mayor de 30 afios, edad a la
que se detecta el primer caso de Parkinson en la encuesta, la prevalencia para ambos sexos seria del
0,32%, siendo la de los hombres (0,29%) algo inferior a la detectada en las mujeres (0,34%) (B. G.
Garcia et al., 2008, p. 26).



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas @

Asimismo, en el caso de la EP la edad también es el principal factor de riesgo en su desarrollo, como
puede verse en el siguiente grafico, donde el crecimiento de la prevalencia con la edad sigue una

curva exponencial.

Grdfico 32. Prevalencia de la EP en Espaiia por tramos de edad.
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Fuente: Datos adaptados de (B. G. Garcia et al., 2008, p. 27)

En los grupos de edad inferior las cifras evolucionan de forma pareja en ambos sexos pero, a partir
de los 70 afios, esas cifras se disparan en el caso de los hombres, mientras que las cifras relativas a
las mujeres se mantienen acotadas dentro de un rango mucho menor. Es importante resaltar que

entre un 5y un 10% de los casos de EP aparecen en edades inferiores a 50 afios.
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Grdfico 33. Prevalencia de la EP en Espafia por tramos de edad y sexo.
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Fuente: Datos adaptados de (B. G. Garcia et al., 2008, p. 27)

Grdfico 34. Distribucion en % de las personas afectadas por EP segun grupo de edad y sexo.
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Fuente: (B. G. Garcia et al., 2008, p. 30)

Costes de la EP

La EP es una enfermedad neurodegenerativa cronica, progresiva e irreversible. Aunque se trate de

una enfermedad neurodegenerativa, la EP no es una enfermedad mortal en si misma. La expectativa
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de vida promedio de un paciente con parkinson generalmente es la misma que las personas que no
la padecen (de la Casa Fages & FEP, 2013, p. 6). Dado que la edad de aparicidn de la enfermedad es
entorno a los 60 afios, esto hace que los costes totales por paciente se eleven considerablemente
respecto a enfermedades que si afectan a la esperanza de vida de quienes las padecen. Asi, la media
de edad de los pacientes con EP para ambos sexos es de 77 afios (B. G. Garcia et al., 2008, p. 30). La
deteccidn e intervencidn tempranas son un factor importante en la reduccidn de costes, tanto para el

enfermo, como a nivel social (Domingo et al., 2015, p. 53).

“Hay muy pocos estudios al respecto y los que existen, ademds de no estar actualizados, utilizan
distintos métodos de andlisis que arrojan disparidad en el computo final de estos costes asi como
numerosas lagunas ya que, en algunos casos, no existe consenso sobre qué computar como coste

directo, indirecto e intangible.” — Libro Blanco del Parkinson en Espaina

(Domingo et al., 2015, p. 175)

Con estas salvedades en cuenta, el coste sanitario estimado en Espafia es de 10.000 millones de
euros anuales, sin incluir en esa cifra los costes no sanitarios. (Sanchez, 2006, p. 12). De esos diez mil
millones, 116 millones corresponden a medicacidn, lo que representa un coste en torno a 400€ por
cada 100.000 habitantes y dia. Actualmente, el farmaco mas utilizado es levodopa, que representa

mas de un 30% del coste total de los farmacos antiparkinsonianos (FEP, 2013).

En la actualidad se estdn ensayando nuevas terapias que pueden reducir significativamente los
costes directos, principalmente los de tipo médico (Garcia-Ramos et al., 2013, pp. 15-17). Asi, el
gasto anual varia desde los 17.603€ con Estimulacion Cerebral Profunda (ECP), 28.279€ para la
infusidon continua de levodopa intraduodenal (ICLI) y 46.796€ en el caso de infusidén continua de

apomorfina subcutanea (ICAS).
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Tabla 32. Costes directos por persona afectada de pdrkinson, segtin el estadio de la enfermedad.

COSTES SEGUN ESTADIO

1= ANO ULTIMO ANO
ENaR Directos 1093,32 € Directos 1.477,32 €
1 Medicamentos 8866 € Medicamentos 909,96 €
Directos no médicos 723,47 € Directos no médicos 4.255,20 €
Estadio Directos 1.098,78 € Directos 1.438,39 €
2 Medicamentos 888,56 € Medicamentos 1145,54 €
Directos no médicos 805,84 € Directos no médicos 1.958,41 €
Estadio Directos 2.03363 € Directos 3.229,24 €
Medicamentos 1.373,88 € Medicamentos 2.585,36 €
3 Directos no médicos 1.649,38 € Directos no médicos 3.336,48 €
Estadio Directos 2.656,27 € Directos 3.606,66 €
Medicamentos 2.376,30 € Medicamentos 2.768,49 €

4

Directos no médicos 653,27 €

Directos no médicos 1676,35 €

Fuente: (Domingo et al., 2015, p. 178)

En la tabla siguiente puede verse un ejemplo del tipo de costes directos de tipo médico que son de

aplicacién en un paciente con EP.

Tabla 33. Costes directos de tipo médico en la EP.

Totales Ingreso en  Psicoestimulacién Rehabili tacion Logope Ayudas técnicasal Comida Merienda

hospital dia paciente de Parkin

de dia s0n
Alimentos consumidos 200445 18354 169,05
Actividades antes ingreso 121391 121391 0 0 0 0 0 0
Actividades de recepcién e 17948 1794,81 1] 0 0 1] 1] 0

ingreso

PITE? 2241,75 0 2241,75 0 0 0 0 0
PITMP 8482,86 0 7645,91 0 0 836,94 0 0
PICE 3993,6 0 3145,82 341,34 105,22 401,22 0 0
PITREY 2164,28 0 0 1564,22 39,44 4992 0 0
PIE® 5110,18 0 3342,05 0 0 0 126545 502,68
Total costes terapia 27005,83 300871 16375,53 1905,56 144,66 173736 310085 671,73
N® pacientes 64 8 64 11 3 14 23 23
Coste promedio de terapia 376,09 255,87 173,23 48,22 124,10 134,82 29,21

por paciente

2 Actividades posteriores al ingreso terapéuticas de entrenamiento de actividades de la vida diaria.

b Actividades posteriores al ingreso terapéuticas de mantenimiento y mejora de capacidades cognitivas.
© Actividades posteriores al ingreso terapéuticas de observacién y control de pacientes.

d Actividades posteriores al ingreso terapéuticas de rehabilitacién y otras terapias especificas.

¢ Actividades posteriores al ingreso terapéuticas propias de la estancia.

Fuente: (Sanchez-Rebull, Tercefio Gémez, & Travé Bautista, 2013, p. 409)

En este sentido, las asociaciones de pacientes contribuyen a paliar el alto coste de algunas terapias
no soportadas directamente por el sistema nacional de salud, principalmente logopedia, fisioterapia,

estimulacién cognitiva y terapia ocupacional. Asi, el gasto total en servicios prestados por las
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asociaciones asciende a 34.000.000 € anuales, de los que casi 27 millones corresponden a servicios

que deberian ser prestados por la sanidad publica (Domingo et al., 2015, p. 181).

4

“En Espania, solo uno de cada diez enfermos de pdrkinson esta adherido a alguna asociacion

(Domingo et al., 2015)

Sin embargo, el elevado nivel de dependencia que alcanzan los pacientes conforme la enfermedad
avanza, junto con la relativamente normal esperanza de vida, hace que los costes directos no
médicos por cuidados sean muy elevados. Asi, se encuentran valores de DALY?’ (afios de vida
perdidos + afios vividos con discapacidad) para la enfermedad de Parkinson en Espafia superiores a
los del mundo y Europa (84 afos por 100.000 habitantes), siendo la discapacidad el principal factor
contribuyente en un 90% (Cubo et al., 2005, p. 1481). La mayoria de estas personas reside en
domicilios particulares y son cuidados por familiares. El 90% requerird algun tipo de cuidado personal
en el transcurso de su enfermedad y el 66% los recibe de familiares que viven en el mismo hogar. A
un 5% se les proporciona personal empleado interno y, a un 35%, personas ajenas al hogar (Arroyo &

Finkel, 2013).

Esta elevada dependencia, que crece progresivamente conforme avanza la enfermedad, hace que los
costes por pérdida de productividad de los cuidadores, generalmente familiares en edad laboral,
sean importantes, estando cifrados para la enfermedad de Parkinson entre 343 y 532 millones
anuales (Oliva, Osuna, & Jorgensen, 2007, p. 94). Estos costes directos informales equivalen entre un
0,9% y un 1,4% del gasto sanitario del Sistema Nacional de Salud (datos 2002). Ademas, a estos
costes directos no médicos informales hay que sumar los asociados con las ayudas complementarias,
como servicios del hogar, cuidadores suplentes o espacios de respiro y cuidados psicolégicos vy fisicos

para los cuidadores.

Por otro lado, y al igual que ocurria en la EA, al encontrarse las personas afectadas por la EP
mayoritariamente al final de su vida laboral, los costes indirectos por pérdida de productividad
profesional son menores (Véase B. G. Garcia et al., 2008, pp. 163—170). En este sentido, los gastos
indirectos generados por la enfermedad se relacionan principalmente con la disminucién en la
productividad laboral (6.691€), y con la jubilacién precoz (16.283€) por persona y afio (Garcia-Ramos

et al.,, 2013, p. 16).

%’ DALYs (Disability-Adjusted Living Years)
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Esclerosis Multiple (EM)

Prevalencia de la EM

La EM es la enfermedad neuroldgica crénica con una mayor prevalencia entre los adultos jovenes
(MTAS, 2007). Se estima que en Espafia afecta a mas de 30 pacientes por cada 100.000 habitantes
(Sanchez-De la Rosa, Sabater, & Casado, 2011, p. 129). Otros estudios calculan una prevalencia mas
elevada de la EM en Espafia, entre 45-120 casos por cada 100.000 habitantes, dependiendo de las
distintas fuentes consultadas, lo que arroja unas cifras que van desde los 36.193 (Gustavsson et al.,
2011, p. 729), pasando por los mds de 40.000 casos y mostrando una tendencia creciente en el

tiempo (Ayuso, 2014), hasta un maximo de 50.900 afectados (MSIF, 2013, p. 8).

La EM muestra un predominio de mujeres sobre varones de al menos 2 a 1 (Ayuso, 2014),
habiéndose detectado un incremento acelerado en este colectivo por causas aun desconocidas

(Benito-Ledn & Bermejo-Pareja, 2010)

Estas cifras convierten a Espafia en un pais de alta prevalencia, con diferencias en funcion de la zona
geografica, observandose un gradiente norte-sur, con mayor incidencia, prevalencia y mortalidad a

medida que aumenta la latitud (Mallada, 1999; Sanchez-De la Rosa et al., 2011, p. 129).

Tabla 34. Prevalencia e incidencia de la EM segun zona geogrdfica.

Zona Latitud Autor Arfo  Prevalencia Incidencia Lanzarote 28° Garcla 1989 15

Cataluna 42° Oliveras 1968 6.5 Navarra 43° Anton 1891 16.4 0,49
Las Palmas 28° Sosa 1983 6.2 0.6 Gijon 43° Urla 1991 23,3

Cantabria 440 Miro 1984 5,6 1,21 Alcoi (Alicante) 38° Ribera 1992 216 2.8
Malaga 37° Fernandez 1986 10.9 Vélez Malaga  36° Ferndandez 1894 53

Aragon 40-44°  Barduzal 1987 9,1 0.7 Segovia 40" Pérez Sempere 1995 56 3.2
Salamanca 410 Ruiz 1988 10,6 1,35 Osona (Girona)  41° Bufill 1995 58

Zamora 420 Ruiz 1988 1.6 1,35 Teruel 40° Modrego 1997 32 2,2
Alcoi (Alicante) 38° Martin 1988 17 29 Gijon 43° Urla 1997 B85 3,7
Osona (Girona) 41° Bufill 1988 18,7 Alcoi (Alicante) 38° Mallada 1997 41,2 2.8
Cantabria 440 Miro 1989 158 09

Fuente: (Mallada, 1999, p. 865)

Costes de la EM

La esclerosis multiple es una enfermedad neuroldgica desmielinizante que suele provocar trastornos
motrices, perceptivos, afectivos y cognitivos a quienes la padecen. Estos sintomas pueden llevar a la
persona a perder su empleo, y disminuir la calidad de vida del paciente y sus familiares (Cores,

Vanotti, Burin, Politis, & Villa, 2014). Ademas, la EM es una enfermedad que incide en adultos
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jovenes, con un tiempo de supervivencia muy largo, por encima de los 35 afios y, por ello, el impacto

socioecondmico es importantisimo (Ayuso, 2014).

En comparacion con otros paises, en Espafia la mayoria de los costes se debe a costes indirectos e
informales. Esto supone que las cargas fundamentales del coste de la EM son asumidas
mayoritariamente por los familiares del paciente. Entre los paises estudiados por Kobelt solo Italia
tiene un perfil similar (Kobelt et al., 2006), resaltando la relacién con el menor grado de

incorporacién de la mujer al mercado laboral en estos paises (Trisolini et al., 2010, p. 9)

La carga econdmica del manejo de la EM es muy elevada y motivo de una preocupacién creciente
para las autoridades sanitarias. El impacto econdmico de la enfermedad estd relacionado
fundamentalmente con la progresion de la discapacidad, con el coste asociado a los brotes de Ila
esclerosis multiple y con el coste de adquisicion de los tratamientos utilizados en su manejo
(Sanchez-De la Rosa et al.,, 2011, p. 129). El precio del tratamiento médico por paciente es de
alrededor de 10.000 euros, aunque parece que se esta incrementando en los ultimos afios por el
mayor coste de los tratamientos de segunda linea (Ayuso, 2014). De esta forma, y si admitimos que
en este momento podemos tener alrededor de 100 enfermos de EM por cada 100.000 habitantes,
tenemos una cifra de unos 47.000 pacientes. Suponiendo que el coste total por paciente en Espafia
es de 30.000 euros, segun los datos disponibles, el coste total anual es de unos 1.410 millones de

euros. (Ayuso, 2014)

Tabla 35. Costes de la EM segun estadio de la enfermedad.

Gravedad de la Enfermedad

Referencia Moderada
(Kobelt et al., 2006) 19.702 41.346 65.693
(Medina-Redondo et al, 2004) 11.771 29.438 41.289
(Rubio-Terrés et al, 2003) 1.803 19.833 31.854

Fuente: (Ayuso, 2014)

En el estudio de Kobelt realizado en Espafia en 2006, el 18% del gasto de tratamiento de la EM
estaba dedicado a los farmacos modificadores de la enfermedad. Los costes directos no sanitarios e
indirectos representaban la mitad de los gastos de la EM y el 30% corresponde a gastos informales,

que son los que sostiene la familia del propio paciente (Ayuso, 2014)
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Referencia

(Kobelt et
al., 2006)

Tabla 36. Distribucion porcentual y en euros por tipo de coste de la EM.

Costes
INDIRECTOS
Total Pérd.
(€)

14.220

Total

Costes DIRECTOS

. Cuid.
Varios
Inform.

Pruebas
Médicas

Visitas
Ambul.

Ingresos

Hospit. Medic.

Euros

(Casado,
2006)

Referencia

(Kobelt et
al., 2006)

39.678 14.284

Total Pérd.

(%)

Pruebas
Médicas

Visitas
Ambul.

Cuid.
Inform.

Ingresos

Vari
Hospit. arios

26%

(Casado,
2006)

100%

36%

Fuente: (Kolasa, 2013, p. 77). Importes actualizados a 2015 segun IPC (Datos INE.)

Product.

Product.
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Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

Prevalencia de la ELA

Existen pocos estudios epidemioldgicos sobre la ELA en la poblacién espafiola (Chio et al., 2013, p.
127). Un estudio de 2004 sobre la prevalencia de enfermedades raras en Espafia apuntaba un
minimo de 2 casos por 100.000 (L. Perestelo et al., 2004). Otros informes mas recientes la cifran
entre 3,5 casos por 100.000 (MSPS, 2009, p. 21) y entre 6—8 casos por 100.000 (Sanchez, 2006, p. 29).
El estudio realizado mds reciente arroja una prevalencia de entre 1,4 y 5.4 casos por cada 100.000
habitantes (Camacho et al.,, 2014, p. 7). Esta baja prevalencia se debe también a la alta tasa de
mortalidad en periodos muy cortos tras el inicio de la enfermedad. Asi, la mitad de las personas con
ELA fallece en menos de 3 afios, un 80% en menos de 5 afios, y la mayoria (mas del 95%) en menos
de 10 afios (Camacho et al., 2014, p. 14). La estimacion de pacientes con ELA en Espafia es de 3 casos
nuevos de ELA al dia, existiendo en este momento en Espaia entre 3.000 y 4.000 personas afectadas

(Camacho et al., 2014, p. 8)(Sanchez, 2006, p. 29).

La edad media de inicio se encuentra entre los 50 - 60 anos, con un pico de incidencia a los 70 - 75
afios y una disminucion de la incidencia en edades superiores. El 80% de los casos comienzan entre
las edades de 40 a 70 afios. La distribucion entre sexos muestra una mayor incidencia en hombres
que en mujeres (1,5 hombres — 1 mujer). Pasados los sesenta afios, la proporcién hombre-mujer se
iguala.

“Si lo normal es un caso cada 100.000 habitantes, en Espaiia este porcentaje

sube hasta casi 3 por 100.000” — Dra. Yolanda Zuriarrain *®

Costes de la ELA

La ELA, una enfermedad debilitante que lleva a una paralizacidon progresiva del paciente hasta su
pardlisis completa, es sin duda una enfermedad que conlleva una gran carga de discapacidad y
dependencia (Camacho et al., 2014, p. 18). Dado que el pico de incidencia es algo menor que en las
otras enfermedades neurodegenerativas, esto se traduce en que mas del 50% de los casos afecta a

personas en edad laboral, plenamente productivas (Camacho et al., 2014, p. 8).

El coste medio anual por paciente de ELA es de 36.194 euros, siendo los costes principales los
relativos al cuidado informal y la incapacidad laboral, ademas de la medicacién y los gastos en
ortopedia (Lépez-Bastida, Perestelo-Pérez, Montdn-Alvarez, Serrano-Aguilar, & Alfonso-Sanchez,

2009, p. 240).

2 http://www.20minutos.es/noticia/1088545/0/esclerosis/lateral/amiotrofica/
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Tabla 37. Distribucion por tipo de coste en euros de la ELA.

High severity” Low severity” Tortal
n 47 16 63
Direct healthcare costs (€)
Hospital admissions 261 93 218
Rehabilitation 327 253 308
Medications 4905 4080 4696
Medical tests and examinations 217 184 209
Emergencies 138 76 122
Visits 629 498 596
Medical home care 135 5 102
Orthopaedic devices 1951 1225 1767
Health care transport 329 103 271
Subroral 8892 6517 8289
Direct non-healthcare costs (€)
Non-healthcare transport 148 202 162
Informal care 25,635 0 19,125
Social services 53 16 44
Subtotal 25,837 218 19,330
Toral, direct costs 34,729 6,735 27,619
Indirect costs (€)
Reduction of working time 237 0 177
Sick leaves 668 1204 804
Early retirements 7095 9061 7594
Subroral 8000 10,265 8575
Total costs 42,728 17,000 36,194

Fuente: (Lopez-Bastida et al., 2009, p. 241).

El rango de estos costes va desde los 17.000 euros anuales para los pacientes con un grado leve de
desarrollo de la enfermedad, hasta los 42.728 euros de un paciente con un nivel de gravedad alto.
Para los pacientes con un grado leve, el 38% corresponde a costes directos de tipo médico, un 1% a
costes directos no médicos y un 61% de costes indirectos. Para los pacientes con un nivel elevado de
gravedad, los costes directos médicos suponen un 21%, los costes directos no médicos un 60%, y los
costes indirectos un 19% (Lépez-Bastida et al., 2009). En la Tabla 37 puede verse un desglose de
costes en funcidon de la gravedad del paciente, asi como sus importes medios. Los pacientes
considerados graves son aquellos que necesitan la asistencia de un cuidador, mientras que los

considerados leves no la necesitan.
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Enfermedades Neuromusculares (ENM)

Prevalencia de las ENM

Existen muy pocos estudios epidemioldgicos sobre la prevalencia de las enfermedades
neuromusculares en Espafia, debido principalmente al gran nimero de enfermedades englobadas
bajo este término (Sanchez, 2006, p. 29). En la revisidn sistematica de las investigaciones realizadas
desde 1960 a 2013, llevada a cabo por Theadom en 2014, sélo aparece incluido en el articulo un
estudio referente a Espafia (Theadom et al.,, 2014, p. 261). En este sentido, se desconoce la
prevalencia del conjunto de las ENM en Espafia. La Federacion ASEM, que agrupa a 21
asociaciones de pacientes afectados por ENM, estima que hay mas de 60.000 enfermos en
nuestro pais (Camacho et al., 2014, p. 9). Otros informes realizados con datos de la Encuesta
Nacional sobre Discapacidad y Dependencia de 1999, calculan entre 80.000 y 146.000 (Sanchez,
2006, p. 29).

Tabla 38. Prevalencia en Espaia de las principales enfermedades neuromusculares.

Prevalencia \ Pacientes diagnosticados (2005)
Atrofias espinales 0,32/ 100.000 141
Distrofias Musculares 7-12 / 100.000 3.087-5.292
Miastenia gravis 20/ 100.000 8.820

Fuente: (Sanchez, 2006, p. 29)

Grdfico 35. Numero de afectados por ENM segun rango de edad.
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Costes de las ENM

En el apartado de costes, apenas existen estudios en Espafia sobre este punto. Los trabajos de
revisién internacionales relacionados con esta materia no incluyen estudios de nuestro pais para
estas enfermedades (Gustavsson et al., 2011, p. 762), y las revisiones mas actuales a nivel nacional
(Camacho et al.,, 2014, p. 8) solo citan el informe realizado por el IMSERSO en 2012 sobre
enfermedades raras en el que se incluye la Distrofia Muscular de Duchene (DMD) (Lopez Bastida et

al., 2012, p. 43).

Grdfico 36. Distribucion porcentual de los costes directos en la DMD.

Costes totales - Distrofia Muscular de Duchenne

Costes indirectos
/- 1%

Costes directos
sanitarios
15%

Costes directos g
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84%

Fuente: (Lépez Bastida et al., 2012, p. 43)

Tabla 39. Costes directos sanitarios de la DMD, en euros y en % sobre los costes totales.

Costes DIRECTOS SANITARIOS — CDS

El estudio se realizé sobre 57 pacientes, todos hombres, con una media de edad de 13,14 afios (en el

rango de 3-15 afios) y el 87,7% precisaba de un cuidador. Los costes medios ascendieron a 94.171

Total CDS

Visitas

Ambul.

Ingresos
Hospit.

Medic.

Pruebas
Médicas

Material

Servicios
Sociosanit

Cuidador
Profes.

94.171 13.829 4.211 2.129 12 313 3.496 1.944 1.724
Visitas Ingresos Pruebas . Servicios Cuidador
Total CDS Ambul. Hospit. Médicas Material Sociosanit  Profes.
100% 14,68% 4,47% 2,26% 0,01% 0,33% 3,71% 2,06% 1,83%

Fuente: (Lépez Bastida et al., 2012, p. 43)



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

euros, distribuidos de la siguiente manera: costes directos sanitarios 13.828 euros, costes directos no
sanitarios 79.312 euros y costes indirectos 1.031 euros. Los gastos en su mayor parte eran debidos a
cuidados «informales» o no profesionales (familiares y amigos) (79.243 euros), asistencia médica
ambulatoria (4.211 euros) y material socio-sanitario (3.496 euros) (Camacho et al., 2014, p. 9,
Citando a Lopez-Bastida et al., 2012). La baja representatividad de la muestra, asi como su reducido
tamafio, no permiten generalizar estos datos al resto de la poblacién afectada, siendo esta una tarea

pendiente en nuestro pais.

Grdfico 37. Distribucion porcentual de los costes directos sanitarios en la DMD

Costes directos sanitarios - Distrofia Muscular de

Duchenne
Material
25% Servicios socio-
Hospitalizacion sanitarios
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Fuente: (Lépez Bastida et al., 2012, p. 43)

Tabla 40. Costes directos no sanitarios y costes indirectos de la DMD sobre costes totales.

Total Costes DIRECTOS NO SANITARIOS — CDNS Costes INDIRECTOS - ClI
Cuidador Pérdida Prod. Jubilacién

Euros UEEED Transportes Princip. Infor fetalic Cuidador Premat. Cuid.

69

79.243 1.030

S Cuidador Total Pérdida Prod. Jubilacion
i Princip. Infor Cuidador Premat. Cuid.

84,15% 1%

84,22%

Fuente: (Lépez Bastida et al., 2012, p. 43)

Consideraciones finales
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El andlisis final de la informacidn presentada en este informe puede sintetizarse en dos conclusiones

principales:

1. La existencia de una necesidad urgente de desarrollar politicas sociales, econémicas y
cientificas que permitan prevenir, abordar y frenar el crecimiento descontrolado de la
prevalencia y los costes, tanto econdmicos como humanos, asociados con las enfermedades

neurodegenerativas.

2. La necesidad de realizar estudios epidemioldgicos y de costes mds amplios, y estandarizados
en su metodologia, que permitan disponer de informacidn real y fidedigna sobre la que

tomar decisiones politicas informadas.

La primera de las conclusiones es consecuencia directa de los importantes cambios demograficos y
econdmicos que el informe pone de manifiesto. Estos cambios anticipan un futuro inmediato de una
sociedad espafiola avanzada pero muy envejecida y, por tanto, muy afectada por las enfermedades
neurodegenerativas, cada vez mas cronificadas, y sustentada por una estructura productiva y
econdmico-financiera muy debilitada. Ademas, se hace imprescindible una mayor inversiéon en
investigacion médica, para tratar de abordar, en paralelo con los enfoques sociales y econdmicos, las
actuales limitaciones cientifico-técnicas que impiden encontrar una cura eficaz para estas
enfermedades. Asi, el importante caracter estructural que tienen estas variables hace ineficaces e
inviables las soluciones improvisadas, fruto de gobiernos cambiantes y con objetivos cortoplacistas,
obligando de manera ineludible al desarrollo de estrategias y politicas globales, de consenso,

preventivas y de largo alcance temporal.

La segunda conclusion nace del analisis de la informacion encontrada en las diferentes fuentes
bibliograficas utilizadas durante la realizaciéon de este informe. La enorme disparidad de criterios y
metodologias encontradas, junto con la baja representatividad estadistica de algunos de los estudios,
cuando no su simple inexistencia hace que, en el caso de las enfermedades neurodegenerativas, la
informacién disponible no sea suficiente para poder llevar a cabo, de forma eficaz y eficiente, las
tareas identificadas en la primera conclusién. De esta forma, y como parte de las tareas técnicas de
investigacion, deberian crearse metodologias estandarizadas que permitan poder comparar e
integrar los resultados obtenidos en diferentes estudios epidemioldgicos y econométricos, realizados
por diferentes grupos de investigacién. Esto, una vez mds, nos lleva a la necesidad de aplicar politicas
globales de gestién y adjudicaciéon de fondos de investigacion, mas alla de satisfacer los intereses

puntuales y dispersos de cada uno de los diferentes actores implicados en esta ecuacion.
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En este sentido, y al igual que ha ocurrido en los ultimos afios con importantes y exitosos proyectos
cientificos, como el Human Genome Project® , el proyecto Encode® o mas recientemente el Human
Brain Project®, sélo una colaboracién global, bien coordinada y enfocada puede permitirnos resolver

los importantes desafios que tenemos ante nosotros, y alcanzar a tiempo las metas propuestas.

2 http://www.genome.gov/10001772
0 http://www.genome.gov/encode/
1 https://www.humanbrainproject.eu/es
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Esta encuesta forma parte del estudio sobre “Las enfermedades
neurodegenerativas en Espafa y su impacto econdmico y social”, que se ha
desarrollado bajo el contrato de investigacion suscrito entre la Universidad
Complutense y Neuroalianza el 17 de noviembre de 2014.

Autores del informe: Lucila Finkel, Millan Arroyo Menéndez, Carmen Crespo
Puras y Mario Garcés.
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Introduccion y objetivos

Las enfermedades neurodegenerativas como la enfermedad de Alzheimer, la de Parkinson, la
Esclerosis Multiple, Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y las enfermedades neuromusculares se
caracterizan por el progresivo y elevado impacto en la calidad de vida de las personas afectadas y de
su nucleo familiar. Esto tiene como consecuencia un impacto econémico que debe afrontarse entre
distintos agentes, que van desde el paciente, el propio nucleo familiar, y el sistema sanitario y de
bienestar social. Con la situacién actual de pérdida de poder adquisitivo de los ciudadanos y de
limitacién de los recursos publicos, debidos a la crisis econdmica, es previsible que tanto el impacto

econdmico como el social de las enfermedades neurodegenerativas se haya incrementado.

Objetivos

El presente estudio tiene como principal objetivo el estimar los costes asociados a estas
enfermedades neurodegenerativas, tanto desde la perspectiva del paciente y como la de su cuidador
principal. Teniendo en cuenta los distintos grados evolutivos de la enfermedad, se han abordado

asimismo, como objetivos secundarios, la identificacion de:

e Los costes relacionados con la incapacidad en sus actividades de la vida diaria. Estos costes se
mediran a través de distintos indicadores como el tiempo de dedicacion de los cuidadores
formales o no profesionales, las reformas domésticas realizadas, el abandono total o parcial
de la actividad laboral del cuidador.

e Los subsidios o ayudas econdmicas percibidas.

e Los costes relacionados con la propia enfermedad (farmacoldgicos, productos sanitarios,

asistencia de profesional sanitario, rehabilitacién, etc.).
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Metodologia

Universo

La poblacién objetivo es el colectivo de personas con enfermedades neurodegenerativas de todas las

edades residentes en el territorio del Estado Espafiol.

Técnica de investigacion:
Encuesta autocumplimentada, mediante cuestionario estructurado y cerrado distribuido online. De
unos 13 minutos de duracién media. Implementado mediante el software Lime Survey y almacenado

en un servidor de la Facultad de Ciencias Politicas y Sociologia de la UCM.

Cuestionario

El cuestionario utilizado se incluye en el Anexo I.

Muestra

Se obtuvieron un total de 1083 entrevistas vdlidas, representativas del universo de referencia. El
margen de error aleatorio para el conjunto de la muestra es de +/- 3%, asumiendo el supuesto de
aleatoriedad, p=q=50% y un nivel de confianza de 2 Sigma (95,5%). Tras aplicar la ponderacion se

considera que dicho margen de error aleatorio es aplicable a la muestra resultante.

Trabajo de campo

Bajo la coordinacion de la Junta Directiva de Neuroalianza, el enlace al cuestionario online se
distribuyd entre las asociaciones de las cinco principales enfermedades neurodegenerativas, las
cuales a su vez lo distribuyeron entre las asociaciones provinciales, que se encargaron de facilitar el
enlace a las personas afectadas o a sus cuidadores. En algunos casos, se solicitd cumplimentar el

cuestionario en papel, cuyos datos se grabaron posteriormente.

Las 5 entidades miembro de Neuroalianza han participado en este trabajo de campo:

e Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y otras
Demencias (CEAFA)
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e Federacién Espafiola de Parkinson (FEP)

e Esclerosis Multiple Espaia (EME)

e Federacidén Espafiola de Enfermedades Neuromusculares (ASEM)
e Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA)

El trabajo de campo se desarrollé entre el 2 de septiembre y el 15 de octubre de 2015, a lo largo de
43 dias en los que las respuestas fueron incrementdndose a un ritmo constante, por lo que se decidio

mantener abierta la encuesta online unos dias mas de lo previsto inicialmente. El Grafico 38 muestra

la evolucidn de las respuestas.

Grdfico 38. Evolucion de las respuestas obtenidas durante el trabajo de campo
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Como puede observarse, a lo largo de todo el trabajo de campo se obtuvo un nimero considerable

de respuestas incompletas, es decir, de personas que empiezan a cumplimentar el cuestionario

online, pero que lo abandonan definitivamente antes de terminarlo. Ello no resulté sorprendente,

dada la longitud del cuestionario y el hecho de que las preguntas referidas a costes no son rdpidas ni

sencillas de contestar. Por ello, y teniendo en cuenta que el incremento de respuestas era constante,

se prolongo el periodo del trabajo de campo con el objetivo de superar las mil respuestas completas

y validas.

Criterios de depuracidon y validez

Las entrevistas autocumplimentadas requieren una depuracidon previa. Se anularon aquellos

cuestionarios que no hubiesen cumplimentado al menos el 78% de la informacion requerida (28 de

las 36 paginas del cuestionario) y que no hubieran respondido a los datos de clasificacion minimos
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imprescindibles (enfermedad, sexo, edad, comunidad auténoma), aunque en algun caso, si se ha
podido, se han imputado valores de la comunidad auténoma correspondiente que no aparecian
inicialmente. Asimismo, se detectaron y anularon registros con informacién escasa o vacia y se
efectud un control de registros duplicados o idénticos. Ademas se sometid la informacién recogida a

controles de coherencia interna, para evitar cuestionarios inconsistentes.

Estimacion del universo y ponderacion

Para equilibrar la muestra y conseguir la representatividad distributiva del universo descrito, fue
necesario en primer lugar estimar los parametros del universo (hasta dicha estimacion resultaban

desconocidos) y posteriormente reequilibrar la muestra de acuerdo con dicha estimacion.

Estimacion del Universo: Al no existir un censo o patrdn descriptivo de la estructura del universo de
personas con enfermedades neurodegenerativas en Espafia, procedimos a su estimacion de acuerdo
con los siguientes criterios. Primero, partiendo de la prevalencia de enfermedades
neurodegenerativas recogidas en el cuestionario. Segundo: partiendo de las prevalencias, infiriendo
la presencia de dichas enfermedades en el conjunto del Universo a quien se dirige la encuesta
(enfermos de enfermedades neurodegenerativas). Tercero: se supuso que la distribuciéon de los
enfermos crénicos por comunidades auténomas y tamafio de hdbitat es similar a como se distribuye

la poblacidn general por dichas comunidades.

Ponderacion: La inevitable falta de control muestral durante la fase de recogida de la informacion
propicio desequilibrios en la muestra, respecto los pardmetros conocidos y estimados del universo.
Para equilibrarla fue necesario aplicar una ponderacién. El método de ponderacidon elegido fue el de
'‘ponderacidon de cuotas directas mediante iteracién por pasos', alcanzando un total de 100
iteraciones. (Se utilizé para ello el software Gandia Barbwin). Las variables a incluir en la ponderacidn
fueron: La ponderacion aplicada ha tenido en cuenta: enfermedades (en proporcion a la prevalencia
en la poblacidn), habitat (urbano, ciudad pequefia y rural) y comunidades auténomas (habitat y ccaa

en proporcion a su peso en la poblacidn general espaiiola).

El resultado ha sido una muestra 100% ajustada a los parametros del universo en las variables
indicadas en el conjunto de la muestra. Como los casos de Alzheimer son mucho mas prevalentes,
esto ha elevado mucho la presencia ponderada de estos enfermos, y ha envejecido mucho a la
muestra y ha hecho que su estatus y estudios haya caido mucho. Hay que tener en cuenta estas

circunstancias al interpretar los datos ponderados.
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Los datos de estimacidn del universo y de la ponderacion figuran en las tablas siguientes:

Tabla 41.Datos de estimacion del universo y de la muestra por tipos de enfermedad

Universo | Muestra Prev(ao/loe)nua

Alzheimer 530 57 0,93
Otras demencias 216 14 0,38
Otras neuromusculares 74 307 0,13
ELA 3 113 0,005
Esclerosis multiple 47 338 0,08
Parkinson 182 223 0,32
Sin diagnéstico 31 31 0,056
Total 1083 1083

Tabla 42. Datos de estimacion del universo y de la muestra por tipos de habitat

Universo | Muestra
Rural 241 208
Ciudad pequeia 414 341
Urbana 428 527
Total 1083 1076

Tabla 43. Datos de estimacion del universo y de la muestra por comunidad autonoma

Universo | Muestra
Andalucia 195 104
Aragoén 30 106
Asturias 25 40
Canarias 49 14
Cantabria 14 20
Castilla - La Mancha 48 69
Castilla Leon 58 106
Cataluia 175 141
Comunidad de Madrid 150 235
Comunidad Valenciana 116 38
Extremadura 26 8
Galicia 64 41
Islas Baleares 15 3
La Rioja 7 5
Navarra 26 25
Pais Vasco 51 105
Region de Murcia 34 23
Total 1083 1083
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Enfermedades neurodegenerativas

Las enfermedades neurodegenerativas se caracterizan por la muerte de neuronas en diferentes
regiones del sistema nervioso y el consiguiente deterioro funcional de las partes afectadas. Esta
pérdida progresiva de las células nerviosas es lo que origina los signos y sintomas neuroldgicos y
neuropsicoldgicos caracteristicos de cada una de ellas. Todas presentan como caracteristica su
cronicidad y su evolucién progresiva. Son enfermedades que no sélo afectan a quien las sufre sino
también a su entorno mas cercano. En general, provocan alteraciones en muchas actividades vy
funciones corporales como es el equilibrio, la movilidad, el habla, la respiracién y la funcidn cardiaca

entre otras.

El estudio de las enfermedades neurodegerativas ha estado limitado durante muchos anos a sus
aspectos clinicos y terapéuticos, sin tener en cuenta la carga econdmica y social que soportan los

afectados y sus familias.

Alzheimer y otras demencias

La Organizacion Mundial de la Salud define la demencia como un “sindrome debido a una
enfermedad del cerebro, generalmente de naturaleza crdénica o progresiva, en la que hay déficits de
multiples funciones corticales superiores, entre ellas la memoria, el pensamiento, la orientacién, la
comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio. La conciencia permanece
clara. El déficit cognoscitivo se acompafia de deterioro del control emocional, del comportamiento o

de la motivacion”.

La demencia mas frecuente es la enfermedad de Alzheimer que representa el 70% total de todas las
demencias, otras menos frecuentes son la demencia vascular, la de cuerpos de Levy o la fronto-

temporal.

En la muestra el mayor porcentaje de respuestas se ha obtenido de personas con Enfermedad de
Alzheimer (49,9%), afiadiendo los casos con diagndstico de Alzheimer y otras demencias constituyen

el 70,7% de la muestra.

El alzhéimer es la causa mds frecuente de demencia entre las personas de mas 65 afos y afecta a
unos 15 millones en el mundo, unas 717.000 en Espafia. A partir de los 85 afos lo sufre casi el 50% de

la poblacidn y se calcula que en el ailo 2050 en todo mundo haya mas de 100 millones de afectados.

La esperanza de vida de un enfermo de Alzheimer esta en relacion con la edad de comienzo de la

enfermedad, alcanzando los 10 a 12 afios de evolucion.



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

La dependencia en cualquier tipo de demencia o deterioro cognitivo se observa de manera

generalmente temprana, lo que condicionard rapidamente unas necesidades de apoyo.

Enfermedad de Parkinson

La Enfermedad de Parkinson es una enfermedad que afecta al sistema nervioso en el area encargada
de coordinar la actividad, el tono muscular y los movimientos. Los sintomas de la enfermedad de
Parkinson se manifiestan una vez se produce una importante pérdida de las neuronas encargadas de
controlar y coordinar los movimientos y el tono muscular. No se conoce la causa, su aparicidn se
relaciona con diversos factores de riesgo, entre ellos la edad. Hoy existen numerosos y potentes
tratamientos: de hecho, muchos pacientes llevan una vida normal durante muchos afos. En las fases

avanzadas de la Enfermedad de Parkinson hay que considerar la presencia de demencia.

Es la segunda enfermedad neurodegenerativa, con mayor prevalencia en nuestro pais. Afecta a mas

de 6.3 millones de personas en todo el mundo.

Enfermedades neuromusculares

Son un conjunto de mas de 150 enfermedades neuroldgicas, de naturaleza progresiva, en su mayoria
de origen genético y su principal caracteristica es la pérdida de fuerza muscular. Son enfermedades
crénicas que generan gran discapacidad y pérdida de la autonomia personal. Todavia no disponen de
tratamientos efectivos, ni curacion. Su aparicién puede producirse en cualquier etapa de la vida, pero
mas del 50% aparecen en la infancia. En cifras globales, existen mdas de 60.000 afectados por

enfermedad neuromuscular en toda Espaia.

Esclerosis multiple

Es una de las enfermedades neuroldgicas mas comunes entre la poblacién de 20 a 30 afios. Puede
producir sintomas como fatiga, falta de equilibrio, dolor, alteraciones visuales y cognitivas,
dificultades del habla, temblor, etc. El curso de la EM no se puede pronosticar, puede variar mucho
de una persona a otra. Afecta a las personas al principio de su vida laboral, cuando estan iniciando
sus proyectos vitales, y se da con mas frecuencia (mas del doble) en mujeres que en hombres. Hasta

ahora, no se conoce su causa ni su cura.

En Espafia hay 47.000 casos de los que el 70% son mujeres.
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Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

Produce la degeneracién progresiva y, generalmente, rdpida de todo el sistema neuronal motor vy,
como consecuencia de su denervacion, de toda la musculatura esquelética. La afectacidon ocasional
de otros componentes del sistema nervioso ha sido descrita, sobre todo en estudios
anatomopatoldgicos, pero la afectacion del sistema motor es lo mas importante en relacién con los
hallazgos clinicos. Los caracteristicos de la ELA son los correspondientes a la pérdida de funcién de las
motoneuronas superior e inferior en los niveles del eje nervioso afectados en cada momento de la

enfermedad.

La edad media de inicio se situa entre los 50 y los 60 afios, con un intervalo muy amplio, desde los 15

a los 90 anos.

Su frecuencia se incrementa con la edad hasta los 75 afios y luego parece estabilizarse. La duracion
promedio, desde el inicio hasta el final de la enfermedad es de 2 a 5 afios, pero alrededor del 20% de
los afectados sobreviven 5 anos y el 10% pueden sobrevivir 10 afilos o mas. Los cambios introducidos

en la asistencia en los ultimos afios han mejorado significativamente la supervivencia.

Los pacientes de mayor edad presentan una menor supervivencia, los joévenes muestran

supervivencias mas largas, superiores a los 6 afios.
En el Grafico 39 se observa la distribucién por enfermedades de los sujetos de la muestra.

Grdfico 39. Distribucion de la muestra segun las enfermedades padecidas (*)

H Alzheimer

H Otras demencias o deterioro cognitivo
M Enfermedad neuromuscular

M Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

L1 Esclerosis multiple

L1 Parkinson

M Enfermedad neurodegenerativa sin
diagnéstico

(*) Respuesta multiple, el porcentaje total no suma 100.

El tiempo trascurrido desde la aparicidon de los primeros sintomas, hasta la actualidad, refleja el

tiempo de evoluciéon de la enfermedad en la muestra, que es de once afios y medio.
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El tiempo medio transcurrido desde que fueron diagnosticados es de siete afios.

Transcurriendo una media de cuatro afios y medio desde la aparicién de los primeros sintomas de la

enfermedad hasta que ésta les fue diagnosticada.

Teniendo en cuenta que el diagndstico temprano de una enfermedad neurodegenerativa que,
aunque no tenga curacién, con la intervencién precoz con tratamientos como la fisioterapia,
logopedia, terapia ocupacional, estimulacidn cognitiva, etc, se ha conseguido mejorar la calidad de

vida y la supervivencia de los enfermos, se considera importante el retraso en los diagndsticos.

El retraso del diagndstico lleva a la pérdida de oportunidad en muchos casos y en las que son
hereditarias el diagndstico precoz da la oportunidad a las familias de tomar decisiones sobre su
descendencia; y en otros a planificar y tomar decisiones sobre cuestiones cotidianas relevantes para

la familia como cambios de domicilio, cuestiones laborales, etc.

Este dato confirma la necesidad de formacidn permanente de los médicos de familia y otros
especialistas en enfermedades poco frecuentes y el empleo de protocolos en atencidn primaria para

el diagndstico precoz de éstas.

Grdfico 40. Tiempo medio en afios transcurrido desde el diagndstico y desde los primeros sintomas.
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El caracter degenerativo de estas enfermedades condiciona su evolucién, aunque en distintos grados
en la intensidad y en el tiempo la progresividad esta presente, con el tiempo van apareciendo
deficiencias, limitaciones de la actividad y las restricciones en la participacidn social, es decir, ciertos

grados de discapacidad.
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La discapacidad es un fenédmeno que refleja una interaccién entre las caracteristicas del organismo
humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive. La calificacién del grado de discapacidad
es competencia de los érganos correspondientes de las Comunidades Autonomas, se expresa en
porcentaje y éste responde a criterios técnicos unificados mediante baremos y son objeto de
valoracion tanto las discapacidades que presente la persona, como los factores socioculturales, su
entorno familiar, situacidon laboral y educativa, que dificulten su integracién social. En la actualidad se

ha modificado el baremo de discapacidad y se espera su préxima publicacion.

La concesiéon del reconocimiento de la condiciéon de persona con discapacidad y la calificacién del
grado de discapacidad permite el acceso del ciudadano a los beneficios, derechos econdmicos y

servicios que los organismos publicos otorgan,

Algo menos de la mitad (42%) NO tienen certificado de discapacidad. Del otro 58% que si lo tienen,

dos de cada tres tienen reconocido un grado superior al 75%.

Tienen un grado comprendido entre el 33% y 64% el 18% de la muestra, a partir del 33% tienen
derecho a los beneficios mencionados anteriormente; un grado entre 65% y 74% el 17%, éstos
ademas pueden recibir una pensién no contributiva o de hijo a cargo y con un grado superior al 75%
el 63% de la poblacidn y éstos ademas en la ayuda anterior si requiere ayuda de tercera persona un

incremento del 50% en la cuantia econdmica.

Las enfermedades neurodegenerativas como la ELA, la Enfermedad de Alzheimer o muchos casos de
enfermedades neuromusculares, Esclerosis multiple y Parkinson tienen una progresién rapida y
habria que plantearse una via de reconocimiento que resuelva valorando la progresion de la
enfermedad en un corto periodo de tiempo. No es infrecuente que las demoras en las valoraciones o
revisiones sean mas lentas que la progresién de la propia enfermedad, o que el reconocimiento de la

enfermedad llegue demasiado tarde.
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Grdfico 41. Posesion del certificado de discapacidad y grado del mismo.
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Hemos analizado los grados de discapacidad y nos hemos referido a la necesidad de ayuda de una
tercera persona. Cuando la persona tiene limitaciones en la actividad que requieren el apoyo
imprescindible de otra u otras personas para realizar, de forma adecuada, las tareas mas
elementales, como el cuidado personal, las actividades domésticas bdsicas, la movilidad esencial,
reconocer personas y objetos, orientarse, entender y ejecutar Ordenes o tareas sencillas,

entendemos que la persona es dependiente.

Dependencia es la situacion de cardcter permanente en la cual se encuentra una persona que, como
consecuencia de su edad, enfermedad o discapacidad y que unida a la falta o pérdida de la
autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial hace que precise de la atencidon de una o varias

personas o de determinadas ayudas para poder llevar a cabo las actividades basicas de la vida diaria.

Una persona con necesidades de apoyo para la autonomia personal, requiere la presencia de

cuidadores no profesionales, cuidadores profesionales y/o asistentes personales.

No tienen certificado de discapacidad 374 de las personas que contestan al cuestionario (35%) frente
a una proporcién importante de sujetos, en cambio, si tiene reconocido la discapacidad (616 sujetos,

58%). Por su parte, no tienen reconocida la dependencia un nimero similar (368, 34%) (Grafico 42)

Si consideramos sélo las respuestas validas, es decir, excluyendo a los que no saben o no contestan,

las respuestas se distribuyen de la siguiente forma: Grado I: 8%, Grado Il: 23% y Grado lll: 69%.




Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

Grdfico 42. Reconocimiento del grado de dependencia y en qué grado.
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La efectividad del derecho a las prestaciones se ha venido haciendo de manera progresiva. A partir
del 1 de julio de 2015 quedan incorporados todos los grados de dependencia al acceso a los servicios

y prestaciones econdémicas.
Llama la atencién que solo el 28% esté recibiendo alguna prestacion.

A pesar de tener el derecho reconocido como beneficiarios no estan cobrando las ayudas o bien se

encuentran en lista de espera para ingresar en residencias o centros de dia mas de la mitad.

Es interesante analizar también qué relacidon hay entre el grado de dependencia reconocido y el
hecho de que se reciba o no una prestacion, estando ya reconocido el derecho a la misma. La Tabla
44 pone de manifiesto que la mitad de los que tienen reconocido el derecho ya recibe la prestacion si
se tiene un grado de dependencia Il o lll, pero en el caso del grado |, sélo un 29% recibe la prestacion

y un 71% estd pendiente de recibirla.

Tabla 44. Percepcion de prestacion segun el Grado de dependencia reconocido.

Grado | Grado Il Grado Il

Si, y ya recibo alguna prestacién 28,8% 52,0% 51,3%

Si, pero aun no he recibido ninguna prestacion 71,2% 48,0% 48,7%
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Las prestaciones a las que hace referencia la Ley de dependencia son:

e Prestacion econdmica vinculada al servicio
e Prestacion para cuidados en el entorno familiar

e Prestacion econdmica de asistente personal

Las cuantias de las prestaciones se establecen segun el grado de dependencia reconocido vy la

capacidad econdémica de la persona dependiente.

Se establecen unos maximos para cada grado (pero los que tenian reconocido grado y nivel tienen
otro cuadro de prestaciones diferente). Por ejemplo en la Comunidad de Madrid para el afio 2014
para el grado | el maximo es de 200 euros, para el grado Il 426 y para el grado Il 715 euros

mensuales.

En el Grafico 43 se muestra la percepcidn que tiene el sujeto sobre el grado de evolucion de su

enfermedad en el momento de contestar la encuesta.

Este grafico muestra que la cuarta parte (24%) de los encuestados calificaron el estado de avance de

su enfermedad como incipiente y el resto (76%) como de intermedia y avanzada.

Recordemos que el 35% no tienen certificado de discapacidad, el 34% no tiene reconocido ningin

grado de dependencia.

Teniendo en cuenta la relatividad de estos conceptos y la percepcion subjetiva, vamos a centrarnos
en el dato de que el 44% (468 sujetos) considera que su estado en relacion a la evolucién de su

enfermedad es avanzado.

Grdfico 43. Percepcion del estado de avance de la enfermedad.
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Caracteristicas sociologicas de las
personas afectadas

Las caracteristicas del universo al que se refiere este estudio, personas afectadas de enfermedades
neurodegenerativas, hacen imprescindible contemplar la posibilidad de que el colectivo estudiado no
se encuentre en condiciones de responder a un cuestionario online. En estos casos se solicitd al
principal cuidador/a que respondiera a la encuesta. Del total de la muestra, el 25% las personas
afectadas (275) respondieron directamente, y en el restante 75% de los casos (808 personas), las
respuestas fueron proporcionadas por el cuidador/a. Si se desglosa este dato por la enfermedad

padecida, observamos importantes variaciones, que se reflejan en el Grafico 44.

Grdfico 44. Persona que contesta el cuestionario segun la enfermedad padecida.
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En la poblaciéon con Esclerosis multiple, el 70% de los afectados son mujeres y la enfermedad de
Alzheimer es de 1,5 a 3 veces mas frecuente en las mujeres. La enfermedad de Parkinson es
relativamente mads frecuente entre hombres, pero los ultimos estudios han mostrado no ser asi, si no
gue los hombres han estado expuestos por su trabajo (pesticidas en zonas rurales) a mas substancias
téxicas que se han relacionado con la aparicion de la enfermedad. En la ELA, la distribucidén entre
sexos muestra una mayor incidencia en hombres que en mujeres (1,5 hombres — 1 mujer). Pasados

los sesenta afios, la proporcién hombre-mujer se iguala.
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Grdfico 45. Distribucion de la muestra por sexo.
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La edad de inicio de la enfermedad neurodegenerativa marcara su desarrollo socio-laboral y por lo
tanto sus perspectivas laborales. Se ha relacionado el empobrecimiento de las familias con un
miembro con discapacidad. El Grafico 46 muestra que se encuentran el 30% (480) de la muestra en
edad laboral, entre 18 y 65 afios. Solo un 1% (17) son menores de edad. La mitad 54% (585) son

mayores de 75 afios

En nuestra muestra la media de edad es muy elevada: 70 afios, con una desviacion estandar de 19

anos. No obstante se aprecian diferencias importantes por sexo segun tipos de enfermedad:

Tabla 45. Distribucion de casos por enfermedad segtn el sexo.

Sexo segun enfermedades:

% Horizontales Total Varén Mujer
ENFERMEDADES 1083 34% 66%
Alzheimer 540 12% 88%
Demencias 227 61% 39%
Neuromuscular 75 44% 56%
ELA 4 35% 65%
Escl. multiple 47 39% 61%
Parkinson 182 61% 39%
Sin diagnéstico 47 26% 74%
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Las mujeres abundan muy especialmente en la enfermedad de Alzheimer y sin embargo son menos

frecuentes en la enfermedad de Parkinson u 'otras demencias'.

No han concluido sus estudios, del tipo que sean, en el 29% de los casos. El 31 % tienen estudios

primarios, teniendo en cuenta que el 54 % tienen mas de 75 afios y la mayoria son mujeres se puede

pensar que gran parte de la poblaciéon han nacido sobre 1940 cuando la promocién de la mujer era

muy reducida.

Sin embargo cabe destacar que un 40% han cursado completos estudios secundarios y universitarios.

Grdfico 46. Distribucion de la muestra por edad y nivel de estudios.
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H45a64
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Teniendo en cuenta que la encuesta se ha distribuido a través de las asociaciones de afectados, los

porcentajes de respuestas se correlacionan con la mayor participacion asociativa en cada una de

ellas.
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Grdfico 47. Distribucion de la muestra por comunidades auténomas.
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Como son edades avanzadas a las que aparecen la mayoria de las enfermedades los cuidadores por
lo general son mayores (en el caso de padres) o de la misma edad cuando el cuidador es el conyuge o

pareja.

Grdfico 48. Distribucion de la muestra por estado civil y tenencia de hijos.
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Solo el 12% de la muestra se reconocen como de clase social media alta. La clase social con la que se
identifican la mayoria de los afectados es clase trabajadora y media baja 87,7%. Esto nos indica que

el nivel socioeconémico del colectivo es claramente inferior al conjunto de la poblacion.

Grdfico 49. Clase social subjetiva de la persona afectada.
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El 22 % reside en una zona rural, el 38% en una zona denominada intermedia (cinturdn

metropolitano de una gran ciudad o ciudad pequeiia) y un el 40% en zona urbana.

Grdfico 50. Tipo de habitat en el que reside la persona afectada.
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El 93,5% viven en un domicilio particular. Uno de cada cuatro (23%) convive con alguna otra persona

con discapacidad, dependencia o enfermedad crdnica importante.
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Tabla 46. Caracteristicas de la vivienda y sus habitantes.

. Desviacion
Media ,
estandar
Metros cuadrados de la vivienda 99 47
Numero de personas que conviven con la persona afectada 2 1

Los ingresos netos medios del hogar al mes se calculan con todos los ingresos de las personas del

hogar, incluyendo ayudas, pensiones o rendimientos del patrimonio.

Grdfico 51. Ingresos netos mensuales del hogar.
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La gran mayoria son pensionistas, el 64% reciben una pension contributiva, frente al 18 % que
reciben pensiones no contributivas. Para el afio 2015 la pension no contributiva por hijo menor de 18
afios con una discapacidad superior al 33% era de 1000 euros al afio. La de hijo a cargo y de invalidez,
de 366,90 euros mensuales, mas dos pagas extra si fuera ésta Ultima. Si tiene mas de 18 afios y una
discapacidad superior al 75% y reconocida la necesidad de tercera persona, la pensién era de 550

euros al mes.
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El 40% han dejado de trabajar debido a su enfermedad y el 53% llegan a fin de mes con alguna

dificultad.

Grdfico 52. Pensiones que recibe la persona afectada.

M Pension contributiva
i Pension no contributiva
L1 Pensidn por hijo a cargo

H No recibo pension

Grdfico 53. Percepcion de como se llega a final de mes.
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H Con cierta dificultad
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i Con mucha facilidad

Dos tercios (63,4%) de las personas afectadas estan jubiladas, en la muestra el 69% tienen mas de 65

anos.

Asi, en activo se encuentran tan solo el 6,4% de la poblacidn encuestada, mientras que en edad

laboral, entre los 18 y 65 afios, se encuentran el 30% de los afectados.
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Grdfico 54. Situacion laboral de la persona afectada.
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En el Grafico 55 se representan la ocupacidn actual o la dltima ocupacion de la persona afectada,

destacando que casi un 60% declara no tener ocupacion.

Grdfico 55. Ocupacion de la persona afectada.
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Prestaciones, servicios y cuidados

Una vez realizado el proceso de reconocimiento de la situacién de dependencia, a través del
Programa Individual de Atencién (PIA) se determinara la modalidad o modalidades de intervencion
mas adecuados a las necesidades de cada persona, ésta podra elegir de entre los servicios y

prestaciones econdmicas previstos en la resolucion para su grado.

Pero llama la atencion que el 65% no esté recibiendo ninguna prestacidn ni servicio de la Ley de

dependencia.
Solo estan recibiendo algun tipo de servicios el 20% y prestaciones econdémicas el 22%.

La teleasistencia es el Unico servicio compatible, desde 2012, con cualquier otro servicio o prestacion

de la Ley de Dependencia. Los servicios se prestan financiados con un sistema progresivo de copago.

Grdfico 56. Programa Individual de Atencion (PIA) reconocido por la Ley de Dependencia.
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De los que reciben prestaciones econdmicas, son 130 (69%) los que reciben prestacion econdémica de
cuidados en el entorno familiar. Sin olvidar que son 407 los que han sido valorados con grado Il (gran
dependencia), 136 con grado Il y 47 con grado | y que viven en un entorno familiar 1.001 personas

afectadas (93%), no cabe duda que es una proporcidn muy baja que mereceria la pena destacar.

Reciben prestacién vinculada al servicio 53 (28%) y prestacién para asistente personal tan solo 5

personas (3%).
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Grdfico 57.Tipo de prestaciones econémicas recibidas.
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Excepcionalmente, cuando el beneficiario esté siendo atendido por su entorno familiar, y se rednan

las condiciones establecidas, se reconocera una prestacion econdmica para cuidados familiares.

El 28% recibe la prestacién econdmica vinculada al servicio, que tiene caracter periddico, que se
reconocera, en los términos que se establezca, Unicamente cuando no sea posible el acceso a un
servicio publico o concertado de atencidn y cuidado, en funcidn del grado de dependencia y de la
capacidad econdmica del beneficiario, de acuerdo con lo previsto en el convenio celebrado entre la

Administracion General del Estado y la correspondiente comunidad auténoma.

Solo el 3% cuenta con prestacion para asistente personal. La prestacion econdmica de asistencia
personal tiene como finalidad la promociéon de la autonomia de las personas en situacién de

dependencia, con el objeto de contribuir a la contratacién de una asistente personal.

Las prestaciones de dependencia son derechos a los que tienen acceso las personas tras el pertinente

reconocimiento de su situacion de dependencia de acuerdo con su Programa Individual de Atencidn.

La efectividad del derecho a las prestaciones de dependencia se ha ejercido progresivamente, de
modo gradual, desde 2007 comenzando con las personas valoradas en el Grado lll de Gran
Dependencia, niveles 1 y 2; en 2008-2009 las personas valoradas en el Grado Il de Dependencia
Severa, nivel 2 y en 2009-2010 las valoradas en el Grado Il de Dependencia Severa, nivel 1; del 1 de
enero al 31 de diciembre de 2001, personas valoradas en el Grado | de Dependencia Moderada, nivel

2 que se les haya reconocido la concreta prestacion.

Quedando todos incorporados todos los grado y niveles. Desde el 1 de julio de 2015 segun el
calendario de aplicacidon progresiva de la ley, no existen condiciones de acceso a los servicios y

prestaciones econdmicas independientemente del grado de dependencia reconocido.
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En el Grafico 59 se reflejan las cantidades recibidas por las distintas prestaciones econdmicas,

vinculadas a la ley de dependencia.

No solo se establece el copago, y se limitan las condiciones para recibir la prestacién econdmica para
cuidados en el hogar, también hay incompatibilidades cuando la persona beneficiaria es titular de
cualquier otra prestacién de analoga naturaleza y finalidad establecida en otro régimen publico de
proteccién social, como el complemento de gran invalidez, la asignacién econdmica por hijo a cargo
mayor de 18 de afios con un grado de discapacidad igual o superior al 75% y el complemento por
necesidad de tercera persona de la pensién de invalidez no contributiva, asi como con las
prestaciones sociales y econdmicas para las personas con discapacidad (antes subsidio de ayuda a

tercera persona de la Lismi).

Grdfico 58. Cantidad recibida por las distintas prestaciones economicas (*).
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(*) Para cada prestacion, se indica el valor minimo y maximo, asi como la media en euros.

Reciben algun tipo de servicio a través de la Ley de Dependencia 138 personas que suponen el 13%

de la muestra. De entre éstos el mas utilizado es el de la atencién residencial.
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Grdfico 59. Servicios reconocidos por la Ley de Dependencia (*).
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(*) Respuesta multiple, el total no suma 100.

Los principales proveedores de cuidados son las familias. Aunque esta es la opcion preferida por los
afectados, indudablemente la familia necesita apoyos para realizar este cuidado, en ocasiones

cuidadores profesionales, familia extensa o amigos.

La relacidn entre cuidadores y afectados es fundamentalmente entre hijo cuidadores y padres y
entre conyuges. La poblacién que nos ocupa tiene una edad entre 2 y 94 afios, teniendo en cuenta

gue el 54% tiene mas de 75 afos, deja ver que la edad media de los cuidadores es muy elevada.

Grdfico 60. Ayuda para las tareas cotidianas y relacion con la persona de la que recibe cuidados.
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No hay que desdefiar el dato de que uno de cada cuatro afectados que reciben atencion de
cuidadores remunerados emplea a mas de cuidador. No es de extrafiar dada la gran dependencia

gue llegan a tener los afectados.

Grdfico 61. Numero de cuidadores remunerados que atienden a la persona afectada.

H 1 cuidador

M 2 cuidadores

M 3 cuidadores

44y mas

Grdfico 62. Media de horas semanales que atienden a la persona afectada.
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La media de horas semanales que se prestan de cuidados es de 60,5 horas, aunque existe una gran
dispersién en los datos (desviacion tipica: 68,6 hs.), ya que hay grandes variaciones en funcion del

tipo de enfermedad padecida, tal como se pone de manifiesto en el Grafico 63.
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Grdfico 63. Media de horas semanales que recibe cuidados, segun el tipo de enfermedad padecida.
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Se considera persona gran dependiente a la que precisa mds de 70 horas semanales. En el Grafico 64

se muestra cémo el 25% requiere la prestacion de cuidados durante mds 76 horas semanales.

Grdfico 64. Horas totales de cuidados semanales.
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El afectado y la familia asumen fundamentalmente la financiacidn de los proveedores de cuidados

profesionales, la mayor contribucion la hacen en los profesionales mas demandados, las figuras del

cuidad

ory la del Auxiliar de enfermeria.

Grdfico 65. Financiacion de los cuidados recibidos.

100%

80%

60%

40%

20%

0%

34%

45%

68%

= .

T T
o o @
& @ &

¢ &

N &
S
< 6®
@
S
&
v

L1 Lo paga parcialmente la admén.
publica

H Lo paga parcialmente una
entidad privada o asociacion

H Lo paga en su totalidad alguna
entidad publica o privada

H Mi familia o yo pagamos el coste
completo

La fisioterapia, Terapia ocupacional, Psicologia, Logopedia o estimulacién cognitiva son tratamientos

que retrasan los efectos de las enfermedades neurodegenerativas y mejoran la calidad de vida.

Sin embargo, la fisioterapia la reciben de manera regular 1 de cada 10. Casi la mitad de los afectados

(46%) reciben estos tratamientos a través de sus asociaciones, en los que generalmente se

cofinancian con un copago por parte del afectado. El 43% los recibe en servicios privados.

La Terapia ocupacional y la terapia psicoldgica de manera proporcional también cerca de la mitad

reciben la prestaciéon de esta terapia por alguna asociacién y la otra encargandose a servicios

privad

Para la logopedia y estimulacidn cognitiva prevalecen los servicios recibidos por las asociaciones de

Os.

afectados.
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Queda patente que las prestaciones de servicios de terapia son sufragadas fundamentalmente por
las los propios afectados o sus familias y las asociaciones de pacientes que se han convertido en el
apoyo fundamental, no solo en la ayuda mutua entre iguales, si no que tienen un papel importante

en la aplicacion de tratamientos que la administracion no estd ofreciendo a los usuarios de la misma.

Esto refleja unas carencias ya denunciadas por los afectados de enfermedades neurodegenerativas y
otras enfermedades crénicas, sus familias y las entidades que les representan. Que no solo se hacen

cargo de sus cuidados, si no que tienen que sustituir en muchas ocasiones a los profesionales que los

atienden.
Grdfico 66. Servicios o prestaciones recibidas de distintas entidades (*).
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(*) Respuesta multiple, el total no suma 100.
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Las caracteristicas del cuidador/a
principal

Cuando alguien enferma o presenta algun tipo de dependencia, dentro del sistema familiar hay un
cuidador principal que asume las tareas de cuidado basicas, con las responsabilidades que ello
acarrea, que es percibido por los restantes miembros de la familia como el responsable de asumir el

cuidado del enfermo, y que no percibe una remuneracidon econémica por sus tareas.

Cuidar es una conducta tan natural como aprender a vestirse o a caminar. De algin modo todos
somos cuidadores y personas a las que cuidan. En el transcurso de nuestras vidas inevitablemente

ejercemos ambos roles.

Sin embargo, aprender a ser un cuidador no es algo automatico y algunas veces no resulta nada
sencillo. Las fuentes que utilizan los cuidadores para obtener conocimiento sobre el cuidado es a

través de las experiencia de otros. Este contacto de ayuda mutua lo facilitan las asociaciones.

Debido esencialmente al envejecimiento de la poblacién y al incremento de enfermedades
degenerativas cada vez hay mas cuidadores, que ocupan esta posicién durante mas tiempo y que

presentan importantes problemas como consecuencia del desempefio de su rol.

Grdfico 67. Relacién del cuidador/a principal con la persona afectada.

M Cényuge o pareja

i Padre o madre

i Hijo o hija

H Hermano o hermana
H Otro familiar

i Amigo no contratado
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De entre las mujeres las cuidadoras, el 81,5%, estan en edad laboral, tienen una edad entre 19 y 65

afnos.
De entre los varones cuidadores 1 de cada 3 tiene mas de 75 afios.

Grdfico 68. Sexo y edad del principal cuidador/a.

100% -

90% -

80% -
70% -

60% - H 75y mas

50% H65-74
40% ' 1 45-64

M 19-44

30%

20% -

10% -

0% -
Varoén Mujer

Las mujeres ejercen de cuidadoras en afios productivos laboralmente, mientras que los hombres son

mas los cuidadores mayores de 75 afios.

El perfil del cuidador estd cambiando, ya no son mujeres sin estudios, si no mujeres preparadas que

han que adoptado este papel. Mas del 37% de las mujeres tienen estudios universitarios.

Grdfico 69. Nivel de estudios finalizados del cuidador/a principal.

H Sin estudios

H Estudios primarios

11 Estudios secundarios de primer ciclo

i Estudios secundarios de segundo ciclo

M Estudios universitarios

u Estudios de posgrado
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De hecho, la vida del cuidador en la mayoria de las ocasiones se organiza en funcién del afectado y

los cuidados atencionales tienen que hacerse compatibles con las actividades de la vida cotidiana.

Un alto porcentaje comparte el papel de cuidador con una actividad laboral 35%. El cuidador
principal amolda su horario laboral, de comidas, de vacaciones, horas de suefio, etc, en funciéon de las

necesidades de la persona afectada.

Algunos cuidadores tienen que abandonar sus trabajos por la incompatibilidad para atender a su
familiar. No hemos de olvidar que mas alld de la dependencia fisica también pueden presentar
dependencias econdmicas, algunos tiene que trasladarse de su propio hogar al del familiar para
poder atenderle mejor. El 26,7% son trabajadores domésticos y estudiantes que no perciben

remuneracién y un 36,9% son jubilados.

Grdfico 70. Situacion laboral del cuidador/a principal.

H Activo/a

H Desempleado/a

H Estudiante

H Baja laboral transitoria

H Incapacidad laboral permanente
L1 Jubilado/a

‘,‘1% 19,4% i Trabajo doméstico
" 0,3%

i Otra situacion (especificar)

una semana laboral de 40 horas. Las mujeres cuidan una media de horas superior a los hombres
83,29 horas a la semana. Dividiéndolo entre los 7 dias de la semana los hombres cuidan de media 8,6

horas al dia y las mujeres 11.9 horas al dia.

Teniendo en cuenta el gran porcentaje de cuidadores que son activos laboralmente, esto supone una
carga de 16 a 20 horas diarias de trabajo, considerando la suma de las dos actividades como carga de

trabajo.
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Tabla 47. Afios de cuidado y horas a la semana, segtin el sexo del cuidador/a.

Varén Mujer Total
Media Desv'lauon Media Desv}maon Media Desv}maon
estandar estandar estandar
¢Cudntos afios lleva el cuidador/a
haciéndose cargo del cuidado de la 6,24 3,00 10,07 8,43 8,38 6,87

persona afectada?

¢C}Jantas horas a la semana dedica el 60,64 5832 83,29 70,43 72.92 66,01
cuidador/a a atenderle?

Las familias se convirtieron en las grandes proveedoras de servicios de apoyo a coste cero para el

sistema pero con un coste muy alto para si mismas.
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Costes

Costes DIRECTOS

Los costes directos son aquellos directamente relacionados con las manifestaciones, caracteristicas y
necesidades propias de la enfermedad. Estos pueden ser de tipo médico, como son las medidas de
hospitalizacion, los medicamentos para el tratamiento, las consultas con los especialistas, o pueden
ser de tipo no médico, como por ejemplo los transportes necesarios para recibir tratamiento (ej.
ambulancias), la contratacién de cuidadores y ayuda domiciliaria para la asistencia del afectado (ej.

limpieza del hogar), los derivados de la necesidad de tiempos de descanso para los cuidadores, etc...

En nuestro pais, algunos de los costes directos de tipo médico (hospitalizacion o consultas de
especialistas) estan generalmente cubiertos por el Sistema Nacional de Salud o los seguros de salud
privados, por lo que esos costes no recaen directamente en los enfermos y por tanto no aparecen en
este informe. Asi, los costes aqui presentados son aquellos soportados directamente por los

afectados y/o sus familias.

Este apartado presenta los diferentes costes directos agrupados por tipo, identificando cuatro tipos
principales: gastos en objetos, en acciones, en servicios, o gastos mensuales de distinto tipo no

incluidos en las clasificaciones anteriores.

Gastos en objetos
Este apartado presenta los diversos costes asociados con la adquisicién de objetos necesarios para el
adecuado cuidado, desarrollo o capacitacion de las personas afectadas por una enfermedad

neurodegenerativa.

Como puede verse en el Gréfico 71, la mayoria de las personas encuestadas han necesitado objetos
relacionados con facilitar la movilidad, ya sea por tener una capacidad reducida o una inmovilidad
completa. El hecho de que los porcentajes indicados superen el 100% hace referencia a que, al ser
una pregunta de respuesta multiple, diversas personas han indicado su necesidad de adquirir varios

objetos complementarios.

En este sentido, cabe destacar las dificultades que se encuentran a la hora de llevar a cabo las tareas
mas cotidianas, como las de lavado e higiene personal, tareas que conllevan asociados costes de
adaptacion ineludibles, debidos principalmente a los riesgos de manejar a las personas afectadas en

la ducha o la bafiera.
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Asimismo, destaca también el alto porcentaje que han debido adquirir sistemas de retencidn para
limitar la movilidad de las personas afectadas mientras reposan en la cama. Este tipo de afectados, a
pesar de tener muy limitadas sus capacidades motoras, pueden llevar a cabo movimientos continuos

voluntarios o involuntarios que provoguen su caida al suelo.

Grdfico 71. Objetos que se han tenido que comprar o alquilar alguna vez debido a la enfermedad

padecida (*).
Silla para la bafiera o ducha ! ! ! 40,1%
Sujeciones, barreras para la cama | | | | d 37,5%
Cama articulada 1 | | d 25,5%
Adaptaciones para el ordenador | | | d 24,9%
Silla de ruedas manual 1 | | d 24,3%
Andador | | | 4 23,9%
Colchdn o cojin antiescaras | | 20,2%

Bicicletas =F 12,1%

Gria | 9,6%

Muletas [ (8,9%

Sillén elevador 7,3%

Silla de ruedas eléctrica | 4,0%
Accesorios para la silla (reposacabezas, etc.) &= 3,9%
Rampa portatil E=d 3,0%

Otros [ 2,6%

Adaptaciones para comer §I ,7%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

(*) Respuesta multiple, el total no suma 100.

Como es légico, las diferentes enfermedades neurodegenerativas conllevan cursos de evolucion
diferentes, tanto en los tiempos como en las caracteristicas de las limitaciones y necesidades que
generan. En la Tabla 48 pueden verse estas diferencias a la hora de adquirir los distintos objetos en
funcién de la enfermedad que afecta a los encuestados, pudiendo observarse diferencias entre las
que afectan a las capacidades cognitivas (Alzheimer y otras demencias) o las capacidades motoras

(ELA, Parkinson, Neuromusculares, EM).
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Tabla 48. Objetos que se han tenido que comprar o alquilar alguna vez segun el tipo de

enfermedad.
S .g S TE 2 %_ .g (o)
= 3 S ® Lsu 2 E = c -
£ 58 T& Sg g g 323
k7] E 2 £ 9 e £ £ 8 £
< o 9 c £ ¥ 0 3 = = 9 X
N T 5 L9 S = o 5 L 55
< wn ‘o cC 3 v O - a. c 0o
© @ w o S ‘o 2 w = <
= c o € Q 3%
O 3 W= il g
Silla de ruedas eléctrica 0% 0% 22% 18% 16% 5% 11%
Sillén elevador 8% 1% 11% 12% 3% 21% 14%
cS’iIIahpara la bafiera o 53% 13% 51% 34% 31% 43% 84%
ucha
Grua 15% 0% 9% 15% 25% 3% 28%
Andador 27% 10% 32% 66% 11% 42% 16%
Muletas 0% 9% 20% 16% 33% 22% 12%
Bicicletas 20% 0% 11% 11% 12% 4% 25%
Rampa portétil 0% 0% 20% 9% 11% 0% 15%
Cama articulada 40% 2% 40% 63% 7% 19% 36%
Accesorios para la silla 1% 0% 30% 10% 4% 2% 4%
Sujeciones, barreras 22% 86% 28% 5% 1% 8% 0%
paralacama
Colchén o cojin 39% 1% 11% 59% 3% 8% 12%
antiescaras
Adaptaciones para el 0% 84% 8% 6% 2% 0% 11%
ordenador
BRI B AT 1% 0% 2% 9% 1% 3% 0%
comer
Otros 1% 0% 10% 6% 9% 11% 4%
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A continuacidn, el Gréafico 72 muestra la informacidn relativa a cada tipo de objeto, indicando el
coste maximo, minimo y el coste medio de adquisicion de los mismos referenciados por los
encuestados. Para facilitar su visualizaciéon, se ha utilizado una escala logaritmica. Entre ellos cabe
destacar, por su elevado coste, los relativos a la silla de ruedas eléctrica, a los accesorios para la silla
o la rampa portatil, todos con maximos por encima de 10.000 euros. Por su parte, si nos fijamos en
las medias, destacan sobre todo la silla de ruedas eléctrica y la grda. Asimismo, en ambos casos
también es significativo el apartado relativo a otros gastos no especificados.

Grdfico 72. Media de gasto realizado en distintos objetos, con indicacion del valor minimo y
mdximo (*).
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(*) Datos en escala logaritmica para facilitar la representacién visual.

En la Tabla 49, pueden verse los datos relativos a los costes medios de los diferentes objetos

adquiridos en funcién de la enfermedad padecida.
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Tabla 49. Media de gasto realizado en distintos objetos, segtn la enfermedad padecida.

S -g L TE 2 %_ -g (o)
i - 8 oo = - ® ©
= o £ c > - = c T = P
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9 £ o £ E 25 2 £ E & o
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N T o L9 e 5 o © Lo
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- c (7} Q 7))
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Silla de ruedas manual 626 € 301 € 798 € 1.115 € 281 € 354 € 448 €
Silla de ruedas eléctrica 1.200 € 3.795 € 3.775 € 2.781 € 2.516 € 2.183 € 3.278 €
Sillon elevador 148 € 1.060 € 666 € 656 € 1.385 € 532 € 669 €
Silla para la baifiera o
153 € 58 € 187 € 497 € 134 € 72 € 253 €
ducha
Grua 993 £ 1.300 € 1.034 € 726 € 2.581 € 1.000 € 1.698 €
Andador 71 € 122 € 320 € 102 € 113 € 114 € 152 €
Muletas 33€ 50 € 53 € 49 € 37 € 45 € 41 €
Bicicletas 97 € 538 € 167 € 277 € 182 € 728 €
Rampa portatil 300 € 236 € 1.087 € 276 € 883 € 60 € 184 €
Cama articulada 885 € 770 € 785 € 603 € 903 € 923 € 1.253 €
Accesorios para la silla 107 € 490 € 486 € 312 € 250 € 270 €
Sujeciones, barreras 81€ 198 € 99 € 112 € 94 € 108 € 301 €
paralacama
Colc.:hon o cajin 410 € 50 € 258 € 196 € 146 € 257 € 508 €
antiescaras
Adaptaciones para el 50 € 277 € 852 € 71¢€ 53¢
ordenador
Adaptaciones para
616 € 150 € 138 € 55 € 63 € 154 € 34 €
comer
Otros 1.000 € 123 € 1.912 € 6.678 € 2.189 € 531 € 935 €
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Gastos en acciones
Este apartado presenta los datos de utilizacion y los costes asociados con diversas acciones
complementarias que han debido realizar los encuestados, como resultado de padecer una

enfermedad neurodegenerativa.

Asi, en el Gréafico 73 se pueden ver los porcentajes de encuestados que han necesitado realizar
alguna de estas acciones, tales como remodelar el bafio o ducha, o recibir formacion especifica sobre
su enfermedad y la forma de tratarla, siendo estas dos acciones las que mayor porcentaje de
afectados ha precisado. Una vez mas se pone de manifiesto la gran repercusién que las
enfermedades neurodegenerativas tienen sobre tareas muy cotidianas como las de higiene y cuidado
personal, asi como las necesidades de formacion especifica relacionada con la enfermedad y su

tratamiento.

Grdfico 73. Acciones que se han tenido que realizar alguna vez debido a la enfermedad padecida

(*).

Sustituir bafiera u otra adaptacion del bafio W 70,6%

Formacion sobre su enfermedad / tratamiento

Defensa de los derechos, proteccién legal
Sistemas de alarma y detectores
Obras en la vivienda (puertas, rampas..)

Intercomunicadores

Otras acciones 10,09

9,2%

Compra y /o adaptacion de un vehiculo

0% 20% 40% 60% 80%

(*) Respuesta multiple, el total no suma 100.

La Tabla 50 nos muestra las diferentes necesidades segun la enfermedad padecida, donde
nuevamente pueden apreciarse matices entre las enfermedades que afectan a las capacidades
cognitivas o motoras. Asi, por ejemplo, apenas existen casos de adquisiciéon de un vehiculo por parte
de los afectados por Alzheimer o demencias, mientras que los afectados por estas enfermedades han

debido recurrir con mayor frecuencia a servicios de asesoria legal o sistemas de intercomunicacion.
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Tabla 50. Acciones que se han tenido que realizar alguna vez segun la enfermedad padecida.
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Sustituir bafiera u otra 65% 90% 73% 93% 65% 68% 91%
adaptacion del bafio
Obras en la vivienda 16% 1% 49% 81% 37% 20% 67%
Compra y /o adaptacion 3% 0% 57% 42% 38% 11% 12%
de un vehiculo
|ntercomunicadores 26% 6% 8% 10% 2% 12% 11%
Sistemas de alarma y 11% 79% 3% 5% 3% 6% 2%
detectores
Formacion sobre su
enfermedad / 50% 90% 37% 41% 32% 57% 34%
tratamiento
Defensa de los
derechos, proteccion 33% 5% 13% 4% 21% 6% 11%
legal
Otras acciones 7% 4% 17% 14% 14% 20% 34%

El Grafico 74 nos muestra nuevamente los datos relativos al maximo, minimo y la media de gasto

realizados por los encuestados en las diferentes acciones. Cabe resaltar la importante disparidad

observada entre los valores maximos y las medias en todas las partidas, motivada por la existencia de

unos pocos casos con importes muy elevados frente a una mayoria de casos con importes mas

reducidos.
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Grdfico 74. Media de gasto realizado en distintas acciones, con indicacion del valor minimo y
mdximo (*)
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(*) Datos en escala logaritmica para facilitar la representacién visual.
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Tabla 51. Media de gasto realizado en distintas acciones, segun la enfermedad padecida.
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Sustituir bafiera u otra
.. = 2.258 € 2.045 € 2.302 € 2.269 € 4172 € 1.964 € 2.559 €
adaptacion del bafio
Obras en la vivienda
1.526 € 2.733 € 6.279 € 4.605 € 5.119 € 5.563 € 3.691 €
(puertas, rampas...)
Compra y /o adaptacion
P y,/ P 9.000 € 14.448 € 18.721 € 13.525 € 8.084 € 8.842 €
de un vehiculo
Intercomunicadores 158 € 112 € 159 € 146 € 169 € 59 € 100 €
Sistemas de alarma
y 253 € 151 € 158 € 262 € 312 € 108 € 100 €
detectores
Formacion sobre su
enfermedad / 54 € 1.065 € 2.191¢€ 219€ 887 € 2.756 € 909 €
tratamiento
Defensa de los
derechos, proteccion 485 € 423 € 3.029 € 2.400 € 1.216 € 2.393€ 4136 €
legal
Otras acciones 6.835 € 2.969 € 4,708 € 1.412 € 1.268 € 464 € 1.500 €
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Gastos en servicios
En este apartado se presentan los datos relativos a los costes de los diferentes servicios que los

encuestados han precisado durante el ultimo afio.

Grdfico 75. Gastos en servicios realizados en el ultimo aio debido a la enfermedad padecida (*).

Pruebas médicas | l l l l 46/3%
Ortopedia 34,6%
Terapia Ocupacional ﬁ 33,5%
Psicologia 30,8%
Servicios de respiro 19,2%
Rehabilitaciéon 13,89
Logopedia 12,9%
0% 10% 20% 30% 40% 50%

(*) Respuesta multiple, el total no suma 100.

A continuacion en la Tabla 52 se presenta el desglose de estos servicios segun la enfermedad

padecida.

Tabla 52. Gastos en servicios realizados en el ultimo aio segun la enfermedad padecida.
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Ortopedia 37% 1% 73% 83% 44% 34% 59%
Pruebas médicas 26% 77% 57% 86% 67% 59% 42%
Rehabilitaciéon 13% 0% 21% 52% 22% 25% 25%
Psicologia 18% 78% 14% 56% 28% 23% 23%
Terapia Ocupacional 21% 84% 5% 4% 7% 42% 12%
Logopedia 3% 11% 7% 42% 4% 54% 10%
SIS COICEITCE 26% 15% 5% 33% 1% 14% 31%

estancias temporales




Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

En el Grafico 76 se presentan los datos de mdximo, minimo y media de gasto realizados durante el
ultimo afio en concepto de servicios. Una vez mas es interesante resaltar la gran disparidad existente
entre los valores maximos y las medias, principalmente en conceptos como pruebas médicas,

ortopedia y rehabilitacion.

Grdfico 76. Media de gasto realizado en servicios en el ultimo afio, con indicacion del valor minimo
y maximo (*).
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(*) Datos en escala logaritmica para facilitar la representacién visual.

En la Tabla 53 pueden verse la relacién entre los importes medios gastados en cada uno de los
diferentes servicios en funcion de la enfermedad neurodegenerativa padecida. De nuevo pueden
verse claramente las diferencias entre el grupo conformado por el Alzheimer y otros deterioros
cognitivos, donde destacan principalmente los importes destinados a terapia ocupacional,
rehabilitacion y psicologia, y el grupo conformado por las enfermedades relacionadas con el sistema

motor, donde los importes medios relacionados con estos servicios son significativamente menores.
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Tabla 53. Media de gasto realizado en servicios en el ultimo aiio, segun la enfermedad padecida.
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Ortopedia 358 € 1.443 € 821 € 626 € 2.031€ 659 € 720 €
Pruebas médicas 20¢€ 17€ 606 € 103 € 569 € 1362 € 891 €
Rehabilitacién 3.296 € 1.672 € 1.738 € 149 € 472 € 679 € 812 €
Psicologia 1.187 € 1.981 € 686 € 78 € 715 € 414 € 596 €
Terapia Ocupacional 1.838 € 9.287 € 956 € 306 € 432 € 342 € 745 €
Logopedia 600 € 211 € 1217 € 207 € 270 € 297 € 359 €
2l el el 1.826 € 940 € 1.074 € 366 € 645 € 1.470 € 1.805 €

estancias temporales

Gastos mensuales

Este apartado recoge los diferentes gastos que, con una periodicidad mensual, soportan los

encuestados como parte de su dia a dia de convivencia con las limitaciones y necesidades asociadas

con su dolencia. Asi, en el Grafico 77 se muestran los porcentajes de personas afectadas que refieren

un gasto mensual en una o varias de las partidas presentadas. La mayoria declara hacer uso de un

centro de dia/centro ocupacional todos los meses, asi como de medicamentos y productos

farmacéuticos.
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padecida (*)

Centro de dia / centro ocupacional
Medicamentos

Productos farmacéuticos

Transporte

Cuidador/a

Ayuda a domicilio

Residencia

Teleasistencia y localizadores

Seguro sanitario privado

Asistente personal para el trabajo y el estudio
Profesional de enfermeria a domicilio

Suministros médicos (oxigeno, etc.)

0%

20%

36,2%

5%

40%

57,2%

51,4%

60%

80%

(*) Respuesta multiple, el total no suma 100.

Grdfico 77. Gastos que suponen una partida mensual en los que se incurre debido a la enfermedad

A continuacién, en la Tabla 54, se muestran los porcentajes de utilizacidon segun la enfermedad

padecida. Las cifras confirman la homogeneidad de las diferentes enfermedades respecto al

consumo de medicamentos y productos farmacéuticos, mientras que se observa una marcada

diferencia en lo referente al uso de residencia y centro de dia por parte de las enfermedades

cognitivas (Alzheimer y demencias) con respecto a las que afectan a la capacidad motora.

Tabla 54. Gastos que suponen una partida mensual en los que se incurre segun la enfermedad

padecida.
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Cuidador/a 44% 3% 27% 18% 9% 15% 22%
Asistente personal para 3% 5% 39 2% 1% 2% 0%
el trabajo y el estudio
Ayuda a domicilio 25% 10% 18% 68% 22% 13% 42%
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Profesional de
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En relacidn con los costes asociados a las diferentes partidas soportados por los encuestados, el

Grafico 78 nos muestra los rangos de maximos y minimos asi como las medias correspondientes a

dichos costes.

Grdfico 78. Media de gastos de frecuencia mensual en el ultimo afo, con indicacion del valor
minimo y mdximo (*).
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(*) Datos en escala logaritmica para facilitar la representacion visual.
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Respecto a los importes medios de gasto segun la enfermedad padecida, cabe resaltar las partidas
destinadas a cuidador de los enfermos de ELA, asi como las de residencia por parte de los enfermos

de demencias y Parkinson, destacando también en estos ultimos la referida a suministros médicos.

Tabla 55. Media de gastos de frecuencia mensual en el ultimo afo, segtin la enfermedad padecida.
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Cuidador/a 594 € 476 € 462 € 1.219 € 798 € 644 € 552 €
Asistente personal para 200 € 606 € 270 € 429 € 158 € 963 €
el trabajo y el estudio
Ayuda a domicilio 261 € 194 € 409 € 357 € 246 € 290 € 189 €
Profesionalde 175 € 498 € 128 € 128 €
enfermeria a domicilio
Medicamentos 39 € 24 € 91 € 118 € 81€ 150 € 95 €

Productos farmacéuticos
(cremas, apdsitos, 53 € 29 € 65 € 125 € 64 € 160 € 107 €
vendas, etc.)

Teleasistenciay

. 32 € 79 € 15 € 116 € 20€ 13 € 5€
localizadores
Surfunlstros médicos 40 € 148 € 1.200 € 50 €
(oxigeno, etc).
Seguro sanitario privado 184 € 450 € 338 € 101 € 173 € 233 € 103 €
Residencia 301 € 1.913 € 392 € 521 € 280 € 3.391 €
S D ERER ) G 366 € 742 € 203 € 600 € 167 € 258 € 250 €

ocupacional

Transporte 86 € 129 € 135 € 204 € 124 € 173 € 95 €




Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

Resumen de gastos

Este apartado recopila y totaliza la informacidon de gastos de distinto tipo presentados en los
apartados anteriores. En el cuestionario, en el caso de los gastos en objetos y en distintas acciones se
pregunta por la ultima vez que se ha tenido que adquirir o alquilar, mientras que los gastos de
caracter regular mensual se han extrapolado anualmente y los gastos en servicios son directamente

anuales.

Asi, como puede verse en el Grafico 79, el rango de gasto referenciado por los encuestados arroja
unas cifras maximas muy elevadas, cifras que contrastan significativamente cuando lo que
consideramos son los valores medios por tipo de gasto. En este sentido, es importante resaltar que
los valores maximos no tienen demasiada significacion estadistica, dado que recogen valores

extremos que son excepcionales dentro de la muestra. Este hecho queda claro en la siguiente tabla.

Grdfico 79. Media de distintos tipos de gastos realizados, con indicacion del valor minimo y
madximo (*).

1000000 140.000 € 194.760€  261.990%€
82.470 € 75.000 €
100000 I T ' '
10000 H
. :t: 13.063 €
Jﬁ,.--""'4,i3€ 3.272¢€ 7§19¢€
1000 .
1.*3 €
100
10
1 -
Gastos Gastos Gastos Gastos Gastos
objetos acciones servicios mensuales totales

(*) Datos en escala logaritmica para facilitar la representacion visual.

En la Tabla 56 se detallan la media y la desviacién estdndar, calculadas por tipo de gasto y
enfermedad padecida, asi como los gastos totales anuales. La desviacién estandar nos da una medida
de la dispersiéon de los datos con respecto a la media, siendo un valor estadisticamente mas

significativo para realizar andlisis de los resultados.
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Tabla 56. Media y desviacion estdndar de distintos tipos de gastos realizados, segtn la enfermedad

padecida.
Enfermedad Medida Ga'stos Ga.stos Gas'tc.)s Gastos Gastos
objetos acciones servicios mensuales totales
Media 1.102 € 2.806 € 1.610 € 7.863 € 11.754 €
Alzheimer
Desv. estandar 1.263 € 5.164 € 1.756 € 8.873 € 10.959 €
Otras demencias o Media 636 € 3.070€ 9.516 € 7.930€  16.604 €
deterioro cognitivo  pegy. estandar 394 € 966 € 5.573 € 5.055€  12.504 €
Enfermedad Media 3.399 € 13.464 € 1.425 € 4,987 € 18.732 €
neuromuscular Desv. estandar 6.521 € 17.480 € 2.352 € 7.778 € 22.139€
Esclerosis Lateral Media 2.768 € 17.291 € 843 € 9.193 € 20.136 €
Amiotrdfica (ELA) Desv. estandar 6.067€  17.566 € 2.710€  17.707€  25.006 €
Media 1.495 € 11.496 € 1.724 € 3.311 € 12.070 €
Esclerosis multiple
Desv. estandar 2.828 £ 15.115 € 5.109 € 6.163 € 17.159 €
Media 787 € 4.638 € 1.415 € 5.520 € 9.219 €
Parkinson
Desv. estandar 1.274 € 9.265 € 5.100 € 9.305 € 14.764 €
Enfermedad Media 2272€ 6.718 € 1.742 € 6.205€  13.268€
neurodegenerativa
sin diagnéstico Desv. estandar 3.609 € 5.400 € 1.176 € 6.988€  12.288€

Estos valores pueden verse representados graficamente a continuaciéon en el Grafico 80,

permitiéndonos comparar el impacto de los diferentes gastos por enfermedad. Es interesante

resaltar que las personas afectadas por ELA son las que incurren en un mayor gasto total anual,

principalmente en acciones, mientras que los enfermos de Parkinson son los que soportan un gasto

global menor. Ademas, es significativo el importe de los gastos en servicios de los encuestados con

demencias o deterioro cognitivo. Ademas, el 25% de las personas afectadas ha tenido que cambiar

de domicilio debido a su enfermedad.
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Grdfico 80. Tipologia de gastos medios realizados en funcion del tipo de enfermedad padecida.
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Por su parte, en el Grafico 81 podemos ver el desglose de gastos segun la edad de las personas

afectadas. En este caso, sobresalen las cifras correspondientes a aquellos encuestados con edades

entre 0y 44 afos, cifras significativamente mayores que las de los afectados de mayor edad.

Grdfico 81. Tipologia de gastos medios realizados en funcion de la edad de la persona afectada.
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Por su parte, también es importante estudiar cémo evolucionan los costes de las diferentes
enfermedades en funcién del estadio de evolucidon de la enfermedad en el que se encuentran las
personas afectadas. En este sentido se han definido tres posibles estadios de evolucion (incipiente,

intermedio y avanzado) Esta informacién puede verse a continuacién en la Tabla 57.

Tabla 57. Coste medio de la enfermedad, segun su fase de desarrollo.

Otras Esclerosis Enfermedad
FASE DE LA Alzheimer demencias Enfermedad Lateral Esclerosis Parkinson neurodezenerativa
ENFERMEDAD o deterioro neuromuscular Amiotréfica  multiple . & P
. sin diagnastico
cognitivo (ELA)
Incipiente 10.098 € 2.063 € 4411 € 10.870 € 2.776 € 7.146 € 11.048 €
Intermedia 9.533 € 8.484 € 19.028 € 28.235 € 11.692 € 8.491 € 11.692 €
Avanzada 13.690 € 26.527 € 22.131 € 15.142 € 24.618 € 14.443 € 23.146 €

Los datos de la tabla anterior se visualizan mejor en el siguiente Grafico 82, donde destacan

nuevamente los relativos a la fase intermedia de la ELA y las enfermedades neuromusculares.

Grdfico 82. Coste medio de la enfermedad, segun su fase de desarrollo
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Tabla 58. Tipologia de gastos medios realizados en funcion de la fase de desarrollo de la

enfermedad.
Gastos Gastos Gastos Gastos Gastos
Enfermedad Fase . . . .
objetos acciones servicios mensuales totales
Incipiente 98 £ 6.701 € 2.218 € 5.582 € 10.098 €
Alzheimer Intermedia 119€ 3.408 € 660 € 6.468 € 9.533 €
Avanzada 1.593 € 2.035 € 1.801 € 9.266 € 13.690 €
Otras demencias o Incipiente 190 € 2.030 € 2.063 €
deterioro Intermedia 207 € 2.505 € 1.505 € 5.502 € 8.484 €
cognitivo Avanzada 727 € 3.191€ 12.746 € 11.694 € 26.527 €
Incipiente 635 € 3.459 € 996 € 2.575 € 4411 €
ﬁgﬁ;’:::cﬂlar Intermedia 4011€  14.980€ 1588€  3.871€  19.028€
Avanzada 3.179 € 13.698 € 1.378 € 6.389 € 22.131 €
. Incipiente 1.032 € 6.988 £ 3.728 € 3.202 € 10.870 €
Esclerosls Lateral -y i 1.433€  20.039€ 387€  7.718€  28.235€
Amiotroéfica (ELA)
Avanzada 4.009 € 13.373 € 1.647 € 13.467 € 15.142 €
Incipiente 731 € 2.192 € 929 € 1.809 € 2.776 €
Esclerosis multiple Intermedia 983 £ 8.684 € 2494 € 3.469 € 11.692 €
Avanzada 3.062 € 21.900 € 726 € 5.609 € 24.618 €
Incipiente 126 € 2.493 € 2.114 € 4.873 € 7.146 €
Parkinson Intermedia 411 € 4270 € 836 € 5.328 € 8.491 €
Avanzada 1.349 € 8.575 € 1.611€ 6.739 € 14.443 €
Enfermedad Incipiente 125 € 3.330€ 993 € 9.097 € 11.048 €
neurodegenerativa Intermedia 1.939 € 5.606 € 1.713 € 5.696 € 11.692 €
sin diagnéstico Avanzada 4374€  10.499€ 2.547 € 6.114€  23.146 €

A continuacidn se presentan una serie de graficos que incorporan los datos de la tabla anterior, pero

desglosados para cada una de las diferentes enfermedades:

Grdfico 83. Tipologia de gastos medios segun la fase de desarrollo de la enfermedad de Alzheimer.
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Grdfico 84. Tipologia de gastos medios segun la fase de desarrollo de otras demencias o deterioro

cognitivo.
Otras demencias o deterioro cognitivo
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Grdfico 85. Tipologia de gastos medios segtn la fase de desarrollo de la Enfermedad

neuromuscular.
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Grdfico 86. Tipologia de gastos medios segun la fase de desarrollo de la Esclerosis Lateral

Amiotrdfica.
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Grdfico 87. Tipologia de gastos medios segun la fase de desarrollo de la Esclerosis Multiple.
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Grdfico 88. Tipologia de gastos medios segun la fase de desarrollo de la Enfermedad de Parkinson.
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Grdfico 89. Tipologia de gastos medios segtn la fase de desarrollo de la Enfermedad
neurodegenerativa sin diagnéstico.
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Costes INDIRECTOS

Los costes indirectos son aquellos que resultan como consecuencia de las limitaciones generadas en
la vida del afectado por la propia evolucion de la enfermedad. En este sentido, son considerados
como costes indirectos las pérdidas de productividad laboral, los costes de sustitucién profesionales
por jubilacién anticipada o los costes de mortalidad entre otros. Estos costes cuantifican las pérdidas
producidas tanto para el afectado que padece la enfermedad y su familia, como para la sociedad en
su conjunto. En este informe sélo se presentan aquellos que afectan directamente a las personas

encuestadas.

Impacto en los pacientes

En el siguiente grafico pueden verse las diferentes situaciones relacionadas con la actividad laboral
gue han padecido los encuestados. Es importante resaltar que esta informacidn hace referencia a un
limitado nimero de respuestas que representa un 7% (73 casos) de la muestra, dado que el resto de

encuestados no aplica o no han respondido.

Grdfico 90. Circunstancias a las que se han enfrentado las personas que en la actualidad se
encuentran en activo o con baja laboral transitoria (*).
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adecuadamente compafieros y/o
superiores

(*) Pregunta multiple, el total no suma 100.

En la Tabla 59 se muestran los datos desglosados por enfermedad. Cabe resaltar la ausencia de datos
relativos a la enfermedad de Alzheimer, debido probablemente a la avanzada edad que caracteriza el
desarrollo de esta patologia, edad préxima o superior a la de jubilacién, por lo que ninguna de las

personas encuestadas que padecen dicha enfermedad se encontraba activa o con baja temporal en
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el momento de responder al cuestionario. La columna ‘TOTAL" hace referencia a los totales de la

muestra, tal y como aparecen en el grafico anterior (Grafico 90).

Tabla 59. Circunstancias a las que se han enfrentado las personas que en la actualidad se

encuentran en activo o con baja laboral transitoria, segun la enfermedad que se padece.
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N T 5 g 9 S 5 8 5 g 53 F
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(O W< wi c
He estado de baja 0,0%  94,8%  581%  749%  852%  512%  47,1%  70,2%
laboral
He tenido que
reducir mi jornada 0,0% 0,0%  21,2%  53,8%  20,0%  16,5%  52,9%  22,2%
laboral
He tenido problemas
para rendir 0,0% 52%  53,1%  53,8%  565%  67,7%  626%  57,6%
adecuadamente
He tenido problemas
de relacién con mis 0,0% 00%  164%  00%  102%  0,0% 0,0% 9,5%
compaiieros y/o
superiores

(*) Respuesta multiple, los totales de columna no suman 100.

Si miramos ahora el impacto que las enfermedades neurodegenerativas tienen sobre la capacidad

para desempeiiar una actividad laboral, el Grafico 91 nos muestra cémo un 40% de los encuestados

ha debido abandonar su actividad por causa de la enfermedad.
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Grdfico 91. Personas no activas en la actualidad que han debido dejar de trabajar o estudiar por

causa de su enfermedad.

|Si
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Es importante resaltar que esta pregunta si tiene una significacidon estadistica importante dado que

ha sido contestada por un 87% de la muestra (905 casos). A continuacién, en la Tabla 60 pueden

verse los porcentajes desglosados por cada una de las enfermedades.

Tabla 60. Personas no activas en la actualidad que han debido dejar de trabajar o estudiar por

causa de su enfermedad (*).

Nunca he
Si No pOdI.dO Total

trabajar o

estudiar
Alzheimer 36,1% 58,4% 12,6% 48,7%
Otras demencias o 31,2% 19,1% 0,0% 23 6%
deterioro cognitivo
Enfermedad 7,4% 3,9% 96,2% 6,9%
neuromuscular
Esclerosis Lateral 0,6% 0,3% 0,1% 0,4%
Amiotrofica (ELA)
Esclerosis muiltiple 5,4% 0,7% 1,0% 2,6%
Parkinson 18,0% 16,1% 0,0% 16,6%
Enfermedad
neurodegenerativa sin 2,7% 6,4% 6,0% 4,9%
diagndstico

(*) Respuesta multiple, los totales de columna no suman 100.
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Impacto en los cuidadores

Respecto al impacto que las enfermedades neurodegenerativas representan para la actividad laboral
de los cuidadores, el siguiente grafico nos muestra los principales efectos que han debido afrontar.
Es importante resaltar que los graficos y tablas de esta seccidn estdn realizados sobre un nimero
reducido sobre el total de casos (N=544), debido principalmente a que los encuestados, o bien no
reciben los servicios de un cuidador, o los datos correspondientes al mismo no han sido contestados.
Este hecho metodoldgico debera ser tenido en cuenta, y asi se indicara expresamente, a la hora de

realizar el calculo de los costes totales mas adelante.

Hecha esta matizacion, en el Grafico 92 podemos ver que un 40% admite tener problemas
econdmicos derivados de su labor como cuidador de una persona afectada, y el 27% ha visto como
su actividad laboral se resentia por el mismo motivo, existiendo un 11% que ha tenido que dejar de
trabajar. En el 13% de los casos, alglin otro miembro de la familia ha tenido que dejar de trabajar o

estudiar de manera total o parcial para dedicarse al cuidado de la persona afectada.

Grdfico 92. Influencia de la enfermedad padecida sobre la situacién laboral del cuidador/a.
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Este impacto sobre la actividad laboral se traduce directamente en variaciones en el nivel de ingresos
del cuidador. Asi, el Grafico 93 muestra como afecta econdmicamente la labor de cuidador a los

ingresos de las personas que ejercen esa tarea.
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Grdfico 93. Distribucion de los cuidadores segun la variacion de sus ingresos antes y después de la

enfermedad.

M Gana menos
L Gana igual

M Gana mas

El Grafico 94 nos muestra esas variaciones en funcién del rango salarial previo al inicio de la actividad

como cuidador.

Grdfico 94. Variacién de los ingresos netos mensuales del cuidador/a antes y después de la

enfermedad.
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A continuacién, también podemos ver como se distribuyen estas variaciones salariales del cuidador

en funcidn de las distintas enfermedades.

Grdfico 95. Variacion de los ingresos del cuidador en funcion de la enfermedad de la persona

afectada.
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En este sentido, cabe resaltar el debate existente sobre la valoracion del trabajo de cuidado que
realizan aquellas personas que no tenian dedicacién profesional antes ni después de declararse la
enfermedad, debate que entronca con el relativo a la valoracion del trabajo doméstico. En este caso
y dada la falta de acuerdos al respecto sobre la inclusién o no de dichos cdlculos en la estructura de
costes, asi como su valoracién real, hemos optado por reflejarlo en este apartado, pero no incluirlo
en los costes totales. Asi, la media de horas semanales dedicadas al cuidado de la persona afectada
por parte de cuidadores sin actividad laboral previa es de 60,2 horas semanales. Si se toma como
referencia el salario bruto referido en la tabla salarial de empleados de hogar para el afio 2015 *, en
la modalidad de personal interno que realiza “tareas domésticas + cuidado de bebes y/o mayores
asistidos...” y se calcula para el nimero de horas especificado, el importe medio total es de 11.871 €

anuales.

32 http://www.rondilla.org/informacion/tabla-salarial-empleadas-hogar-2015
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Ademas, el desarrollo de tareas de cuidado y atencién de las personas afectadas por una enfermedad
neurodegenerativa, conlleva a su vez el incremento de las dolencias y necesidades de determinados
servicios por parte del propio cuidador. Asi, como se muestra en el Grafico 96, aproximadamente el
60% de los cuidadores refiere su necesidad de tomar medicamentos o de recibir servicios de

rehabilitacion o fisioterapia como consecuencia directa de sus tareas de cuidado.

Grdfico 96. Servicios o gastos utilizados por el cuidador/a como resultado de las tareas que realiza.
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Si analizamos esos servicios necesarios para el cuidador desde el punto de vista de los costes,
podemos ver que los mayores importes mensuales son los correspondientes a ortopedia, psicologia 'y

servicios de rehabilitacion o fisioterapia.

Grdfico 97.Costes medios mensuales en los que ha incurrido el cuidador/a.
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En el siguiente Grafico 98 se puede ver el desglose, segun la enfermedad padecida por la persona
cuidada, de los diferentes gastos en los que han tenido que incurrir los cuidadores como resultado de

sus tareas.

Grdfico 98. Costes medios mensuales en los que ha incurrido el cuidador/a, segun la enfermedad
padecida.
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El Grafico 100 permite ver el desglose de estos costes indirectos del cuidador por el tipo de
enfermedad que se padece. Muy por encima de la media, se encuentran otras demencias o
deterioros cognitivos, cuyos cuidadores incurren en un gasto mensual de 1.737 €. También por

encima de la media encontramos a las Enfermedades neuromusculares, con un coste medio de 785€.
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Grdfico 99. Costes indirectos medios mensuales asociados con la funcion de cuidador principal por
tipo de enfermedad de la persona afectada.
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En el Grafico 100 se analizan conjuntamente las magnitudes que hemos presentado con anterioridad.
En primer lugar, se calcula la media de gastos en los que incurre el cuidador como consecuencia de
las tareas que realiza y que se presentaron desglosados en el Gréfico 98, resultando en un total de
151 € al mes. En segundo lugar, se considera la pérdida media de ingresos que sufre el cuidador
motivada por las tareas de cuidado comparando los ingresos que tenia antes y después de la
enfermedad (y que se presentaron en el Gréfico 95). La pérdida media supone 453 € al mes. La suma
de ambas cantidades resulta en unos costes indirectos del cuidador de 604 € mensuales menos de

los que dispone la familia de la persona afectada como consecuencia de la enfermedad.

Grdfico 100. Valores medios de las variaciones de ingresos motivadas por el rol de cuidador
principal.
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Si anualizamos, multiplicando por 12 el importe medio anual de los costes indirectos, obtenemos una
cifra media total para el afio 2015 para este tipo de costes de 7.248 €. Hay que recordar, una vez
mas, que este calculo estd hecho sélo sobre aquellos casos de la muestra que han aportado

informacion relativa a los mismos (n=544).

Gastos totales

En este punto debemos incidir, una vez mas, en que los datos aqui mostrados no son directamente
comparables con los referenciados en la primera parte del informe, dado que sélo incluyen los
soportados directamente por las personas afectadas y sus familias, quedando excluidos todos
aquellos gastos y costes de los que se hacen cargo diversas entidades como parte de la estructura de

soporte econdmico y social (Sistema Nacional de Salud o empresas aseguradoras).

Por otra parte, y como ya comentamos en la pagina 138 respecto a la valoracién de las tareas de
cuidado que llevan a cabo los cuidadores que no tenian actividad laboral previa ni posterior a la
deteccién de la enfermedad, y cuya media ascendia a 11.871 € anuales, se ha decidido no sumar
aunque si referenciar este importe dentro de los gastos totales, debido al amplio debate existente

sobre la procedencia o no de su inclusién como gastos indirectos, asi como sobre su valoracidn real.

Asimismo, y desde el punto de vista metodoldgico, de cara a realizar el calculo de los costes totales,
hemos de tener en cuenta que para el calculo de los costes directos e indirectos se han utilizado dos
submuestras diferentes, debido a que algunos de los encuestados o bien no tienen cuidador, o bien
no han aportado los datos sobre los gastos en los que incurre. De esta forma, el nimero de casos
incluido en el cémputo de los costes directos es de 963, mientras que el nimero de casos que si han
aportado informacién sobre los costes del cuidador es de 544. Esto implica que para calcular los

costes medios totales no se pueden sumar directamente los costes directos con los indirectos.

Hecha esta matizacion, y realizando el cdlculo de los costes totales sélo con los casos que han
aportado informacidn completa para ambos tipos de costes directos e indirectos (n=544), el coste
medio de las enfermedades neurodegenerativas en Espafia para el afno 2015 fue de 23.354€ por

afectado, con una desviacion estandar de 19.840€ por afectado.

Teniendo esto en cuenta, y como colofon del analisis realizado, en el Grafico 102 se reflejan los
gastos totales de las distintas enfermedades, calculados a partir de la suma de los gastos directos (de

tipo médico y no médico) y de los indirectos relativos al cuidador (que incluyen las pérdidas de



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

ingresos laborales y los costes adicionales derivados de sus tareas de cuidado de la persona

afectada).

Grdfico 101. Costes medios totales anuales segun el tipo de enfermedad neurodegenerativa

padecida.
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Cabe resaltar que la mayoria de los estudios sobre costes agrupan juntos los datos relativos a la
enfermedad de Alzheimer y los de otras demencias y deterioro cognitivo. Si calculamos los costes
totales agrupando ambas categorias, el coste medio total asciende a 18.034 € anuales. En
consonancia con lo resefiado para los costes directos y los indirectos, las enfermedades que implican
gastos totales por encima de la media son: otras demencias o deterioro cognitivo (con mas del doble
del gasto medio), ELA y enfermedad neuromuscular. El Alzheimer y la Enfermedad de Parkinson,

siendo las enfermedades con mayor prevalencia, sin embargo son las que menores costes implican,

presentando medias totales muy similares.
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Conclusiones

Parte I: Informe Documental

Prevalencia y costes asociados con las Enfermedades Neurodegenerativas

En la actualidad, el abordaje

de los problemas relacionados

con

las enfermedades

neurodegenerativas se enfrenta a un escenario complejo. Por un lado existe una combinacion de

factores socioldgicos y técnicos (incremento de la esperanza de vida, incremento de la poblacion,

envejecimiento creciente de esa poblacion, mayor dificultad de avances cientifico-técnicos, previsible

cronificaciéon de las enfermedades). Por otro lado, hay que tener también en cuenta los factores

socio-econémicos (tasa de paro elevada y sostenida, incremento de la precariedad laboral,

empobrecimiento de las clases medias, incremento de los costes sanitarios y debilitamiento de la

inversion social y sanitaria publicas). Todos ellos conforman un coctel explosivo que, salvo que se

produzca algun giro inesperado, van a plantear serios desafios a nivel humano, social y econdmico,

principalmente en el mundo desarrollado, y muy especialmente en nuestro pais.

Asi, factores genéticos, sociales, econdmicos, culturales, politicos y ambientales pueden influir

marcadamente en el impacto final que estas enfermedades tienen sobre los afectados, sus familias y

la sociedad en la que viven.

En la siguiente Tabla 1 pueden verse los datos de prevalencia de las principales enfermedades

neurodegenerativas a nivel global.

Prevalencia mundial de las tres principales enfermedades neurodegenerativas.

o Poblacion
Enfermedad 100.000 Hab Prevalencia _afectada ?;.1

nivel mundial
Alzheimer y otras demencias 400 0,4% 35.600.000
Parkinson 315 0,3% 23.800.000
Esclerosis Muiltiple 30 0,03% 2.280.000

Fuente: Elaboracion propia

Factores como el incremento poblacional, el aumento de la esperanza de vida y el envejecimiento de

la poblacién nos acercan, cada vez mas, a un escenario en el que la prevalencia y la incidencia de

estas enfermedades tienden a descontrolarse, principalmente en los paises con ingresos bajos y

medios (PIBM).
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Por su parte, no debemos olvidar que existen otras enfermedades, como la ELA o las enfermedades
neuromusculares que, a pesar de su baja prevalencia a nivel mundial (motivada por la alta tasa de
muerte en un corto plazo tras el diagndstico, y de su relativamente estable incidencia), conllevan
implicitos unos costes econdmicos y humanos tan altos, que hacen de ellas también un objetivo
estratégico inaplazable. Asi, ambas variables, el nimero de casos y el coste real de cada uno de ellos,

constituyen la base fundamental sobre la que empezar a disefiar politicas sanitarias y de soporte

social. Los datos globales para estas dos enfermedades pueden verse en la tabla siguiente.

Prevalencia mundial de las enfermedades neuromusculares y la ELA.

oot Poblacion
Enfermedad 100.000 Hab Prevalencia .afectada a'l
nivel mundial
Enfermedades Neuromusculares 28 0,3% 2.128.000
152.000-
. s e i o
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) 2-5 0,002% 380.000

Fuente: Elaboracion propia

A continuacién pueden verse los datos relativos a las diferentes enfermedades para el continente

Europeo.

Prevalencia de las enfermedades neurodegenerativas en Europa (UE-27).

Poblacion
Enfermedad LB p:;I:OO.OOO Prevalencia afectada en
EUROPA
Alzheimer y otras demencias 854 1,23% 6.341.179
Enfermedad de Parkinson 168 0,24% 1.249.312
Esclerosis Multiple 108 0,1% 801.900
Enfermedades Neuromusculares 29 0,041% 149.079
(E:flsms's tateral Amiotrofica 2-5 0,002%-0,005% | 10.281-25.703

Fuente: Elaboracién propia®

Hay que resaltar que el numero de estudios especificos sobre las diferentes enfermedades
neurodegenerativas sigue siendo muy exiguo, hecho que dificulta marcadamente la elaboracién de

medidas adecuadas y ajustadas a la realidad. Por lo tanto, y sean cuales sean los desafios que

% poblacion europea en 2010: 514.067.296 personas, (Gustavsson et al., 2011, p. 724)
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debamos afrontar, el camino empieza por recabar la mejor informacion disponible para que, puesta
en las manos adecuadas, permita a los actores responsables tomar decisiones informadas y eficaces,

conjurando asi con ellas los riesgos potenciales que aun existen en nuestro futuro.

Espaia

En nuestro pais, las previsiones indican que, del total de habitantes que vivirdn en 2050,
aproximadamente 16 millones tendran mas de 65 afios, es decir un 31%. Pero, si tenemos en cuenta
las correcciones demogrdficas motivadas por los factores migratorios, y presuponiendo una
poblacién de 41,5 millones de personas en 2050, ese porcentaje podria elevarse hasta un 38% de la

poblacién.

Espafa se encontraria asi en un escenario muy complicado en el que, con una de las esperanzas de
vida mas altas del mundo, tendria ademads una de las tasas de natalidad mads bajas del mundo. Estos
dos factores combinados, sumados con un pronunciado descenso poblacional, principalmente en las
franjas de edad de adultos jovenes, dan como resultado una sociedad extremadamente envejecida,
circunstancia esta que, como ya hemos visto, es una de las principales causas de aparicion de las

enfermedades neurodegenerativas, por lo que la prevalencia de las mismas sin duda se disparara.

Asimismo, esto significa que cada vez mas, un nimero menor de personas en edad laboral habra de

sostener a un numero creciente de personas dependientes y con mayores necesidades.
Evolucion de la Tasa de Dependencia en Espaia, 2015 - 2050.
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Fuente: INE — Proyecciones de poblacién a largo plazo®.

**https://envejecimientoenred.wordpress.com/2014/07/31/nuevas-formas-de-medir-el-envejecimiento-ii/
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Pero no solo los factores demograficos son preocupantes desde el punto de vista de las politicas
publicas. Si observamos el panorama desde la perspectiva de los costes de esa dependencia, la

situacidn es aun peor.

El grave deterioro del tejido productivo y de las condiciones laborales que la crisis econdmica ha
generado en nuestro pais, asi como el profundo impacto que ha tenido sobre la capacidad financiera
y de ahorro de las clases medias, nos muestran una estructura socio-econdmica muy debilitada y
poco preparada para afrontar un escenario futuro en el que, seglun todas las previsiones, debera

soportar cargas econdmicas cada vez mayores y durante mds tiempo

Asi, aunque en Espaiia existen servicios de apoyo a la dependencia y a los cuidadores, éstos no estan
lo suficientemente extendidos para cubrir las necesidades reales existentes, por lo que servicios
como la psicoterapia o la psicoeducacidn no estan con frecuencia disponibles para la poblacion con

menaos recursos.

En la actualidad, la prevalencia de las enfermedades neurodegenerativas en el total de la poblaciéon
espafiola es del 1,90%, lo que supone un numero estimado en torno a 988.000 personas afectadas

por las diferentes enfermedades, aunque algunos informes elevan la cifra hasta 1,5 millones.

Prevalencia de las principales enfermedades neurodegenerativas en Espaia.

Enfermedad Prevalencia global ‘ Poblacién afectada
Alzheimer y otras demencias 1,53% 717.000
Enfermedad de Parkinson 0,34% 160.000
Esclerosis Multiple 0,08% 47.000
Enfermedades Neuromusculares 0,12% 60.000
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) 0,008% 4.000

TOTAL AFECTADOS 988.000

Fuente: Elaboracion propia a partir de diversas fuentes.

Si nos fijamos ahora en los costes asociados a las distintas enfermedades, tanto el relativo a cada
enfermo, como el total calculado para todos los enfermos de una determinada enfermedad, asi
como los globales a nivel nacional, vemos rapidamente la trascendencia de abordar la situacion lo

antes posible y con visién de largo plazo.



Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

Costes de las enfermedades neurodegenerativas en Espaina

Enfermedad

Afectados

Numero
(Estimado)

Personas

Directos
médicos

Coste por paciente

Directos
no
médicos

Indirectos

(euros)

Costes totales ESPANA

. Directos
Directos .
1 no Indirectos
médicos L s
médicos

(millones de Euros )

Totales

988.000

Alzheimer y Demencias 717.000| 5.348 1.237| 22.597
Enfermedad de Parkinson 160.000 | 3.988 3.325| 11.487
Esclerosis Multiple 47.000 | 28.964 | 12.370| 14.252
Enf. Neuromusculares 60.000 | 13.829 | 79.312 1.030
Esc. Lat. Amiotrofica (ELA) 4.000| 8.289| 27.619| 8.575

Fuente: Elaboracion propia a partir de diversas fuentes. Costes promediados

Los importantes cambios demograficos y econdmicos que el informe pone de manifiesto anticipan un
futuro inmediato de una sociedad espafiola avanzada pero muy envejecida y, por tanto, muy
afectada por las enfermedades neurodegenerativas, cada vez mas cronificadas, y sustentada por una

estructura productiva y econdmico-financiera muy debilitada.

Ademds, la escasez y falta de homogeneidad metodolégica de los estudios existentes no permiten
acotar, de forma precisa, el verdadero impacto que este tipo de enfermedades tienen sobre la
sociedad espafiola, tanto en lo referido al nimero real de afectados, como al importe de los costes.

Este hecho hace imprescindible definir y homogeneizar la forma en que se realizan los censos de

afectados y la valoracion de los costes en los que estos realmente incurren.

Asimismo, se hace imprescindible una mayor inversiéon en investigacion médica, para tratar de

abordar, en paralelo con los enfoques sociales y econémicos, las actuales limitaciones cientifico-

técnicas que impiden encontrar una cura eficaz para estas enfermedades.

Dados los datos actuales y las previsiones sobre la evolucidn futura del numero de afectados por las
enfermedades neurodegenerativas, sélo una colaboracién global, bien coordinada y enfocada puede

permitirnos desarrollar y promover las politicas de largo plazo necesarias para resolver los

importantes desafios que tenemos ante nosotros, y alcanzar a tiempo las metas propuestas.




Prevalencia y Costes de las Enfermedades Neurodegenerativas

Parte Il: Encuesta
Estimacion de costes econdomicos y sociales de las enfermedades

neurodegenerativas en Espaia

Desde que se inician los sintomas de una enfermedad neurodegenerativa hasta que se concluye el
diagnéstico definitivo, transcurren una media de cuatro afos y medio. Muchas familias viven un
periplo de consultas médicas, pruebas no concluyentes, tiempos de espera demasiado largos para
confirmar el diagndstico de una enfermedad progresiva que cambiara radicalmente la vida del

afectado no solo en el presente, si no en su proyecto vital de futuro.

El diagnéstico precoz o por lo menos temprano de estas enfermedades favoreceria intervenciones
terapéuticas que podrian retrasar la aparicién de algunos sintomas en alguna de éstas y las

complicaciones en muchas de ellas.

Debe ser un objetivo prioritario el reconocimiento de los primeros sintomas de la enfermedad en Ila

atencidn primaria y la derivacidn, sin listas de espera, a las consultas especializadas.

Si el 58% tienen reconocido algun grado de discapacidad y de estos, uno de cada tres tienen un grado
igual o superior al 75%, significa que la progresién de la enfermedad condiciona que muchos
afectados no lleguen a ser valorados, perdidos entre tramites y esperas, peticién de informes a un
sistema poco agil, reclamaciones y propuestas. Si comienzan los sintomas y no han aparecido las
deficiencias, éstas se presentan inexorablemente y algunos no son ni siquiera valorados por el
sistema como personas con discapacidad, con los derechos que ello implica, han perdido la
oportunidad de hacer valer sus derechos y reclamar la proteccién social que el certificado les pueda

proporcionar.

Podemos ver como no esta ajustado el sistema a la realidad vivida ya que el si el 58% tienen algun
grado de discapacidad y el 56% tienen algun grado de dependencia, no podemos pasar del blanco al
negro en tan poco tiempo que no sea el suficiente como para ser valorados, por lo que seria
conveniente y légico plantearse que la calificacién minima de discapacidad en las personas con

enfermedades neurodegenerativas deberia aplicarse directamente cuando éstas son diagnosticadas.

En relacion al derecho que la ley de autonomia personal de las personas con dependencia se les
otorga, encontramos siguiendo la tonica general del sistema que mas del 50% no estan recibiendo las
prestaciones econdmicas que les han sido reconocidas. Este estudio confirma que las ayudas

sociales, sean derechos o prestaciones son insuficientes.

En nuestro pais, algunos de los costes directos de tipo médico (hospitalizacion o consultas de

especialistas) estan generalmente cubiertos por el Sistema Nacional de Salud o los seguros de salud
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privados, por lo que esos costes no recaen directamente en los enfermos y por tanto no aparecen en

este informe. Asi,

los costes aqui presentados son aquellos soportados directamente por los

afectados y/o sus familias.

Coste medio de las enfermedades neurodegenerativas, segtn el tipo de gasto

Enfermedad Gastos Gastos Gastos Gastos Gastos
objetos acciones servicios mensuales totales

Alzheimer 1.102 € 2.806 € 1.610 € 7.863 € 11.754 €
Otras demenciaso . 3.070€  9516€  7.930€  16.604€
deterioro cognitivo
AR 3399€  13.464€  1425€  4987€  18.732€
neuromuscular
Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) 2.768 £ 17.291 € 843 € 9.193 € 20.136 €
Esclerosis multiple 1.495 € 11.496 € 1.724 € 3.311 € 12.070 €
Parkinson 787 € 4,638 € 1.415 € 5.520 € 9.219 €
Sin diagnéstico 2.272 € 6.718 € 1.742 € 6.205 € 13.268 €
MEDIA: 1.263 € 4.263 € 3.272 € 7.219 € 13.063 €

El gasto suele ser progresivo segun el grado de avance de la enfermedad, tal y como puede verse en

la siguiente tabla

Coste medio de la enfermedad, segun su fase de desarrollo

Otras Esclerosis Enfermedad
FASE DE LA Alzheimer demencias  Enfermedad Lateral Esclerosis Parkinson neurodegenerativa
ENFERMEDAD o deterioro neuromuscular Amiotréfica multiple . & .
.. sin diagnéstico
cognitivo (ELA)
Incipiente 10.098 € 2.063 € 4411 € 10.870 € 2.776 € 7.146 € 11.048 €
Intermedia 9.533 € 8.484 € 19.028 € 28.235 € 11.692 € 8.491 € 11.692 €
Avanzada 13.690 € 26.527 € 22.131 € 15.142 € 24.618 € 14.443 € 23.146 €

En términos estrictamente econdmicos, el principal impacto de la enfermedad (que no el Unico)

recae sobre la disminucidn de oportunidades laborales que la enfermedad implica, no solo para el

propio afectado sino también para su cuidador principal.

En relacién con el

impacto que la enfermedad tiene sobre los ingresos mensuales del cuidador

principal, un 29% gana menos de lo que ganaba antes de declararse la enfermedad.
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Asimismo, casi un 80% de los cuidadores tiene mas de 50 afios, por lo que las repercusiones no

econdmicas que las tareas de cuidado suponen para los mismos son también muy importantes.

De esta forma, los costes indirectos medios anuales del cuidador principal para el afio 2015 son de

7.248 €.

El coste medio total de las enfermedades neurodegenerativas en Espafia para el afio 2015 fue de

23.354€ por afectado.

El afectado y la familia asumen fundamentalmente la financiacién de los proveedores de cuidados
profesionales. De todo esto se deduce que las familias son en la actualidad las grandes proveedoras
de servicios de apoyo a los enfermos con enfermedades neurodegenerativas, a coste cero para el

sistema pero con un coste muy alto para si mismas.

Por otra parte, el nivel de asociacionismo en nuestro pais es insuficiente, siendo este el mejor medio
para poder defender los intereses de los afectados, y proveerles de los servicios y productos

necesarios en condiciones mas ventajosas.

Por todos estos motivos, y en prevision de que, como ya hemos visto, la prevalencia y los costes
totales, sociales y econdmicos, habran de dispararse en los proximos afos, es imprescindible la

puesta en marcha inmediata de politicas de largo plazo que aborden estos problemas con decision.
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E neuroalianz

Alianza Espanola de Enfermedades Neurndegenerativas

CUESTIONARIO PARA LA ESTIMACION DE COSTES ECONOMICOS Y SOCIALES
DE LAS ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS EN ESPANA

Desde Neuroalianza estamos llevando a cabo un estudio sobre los costes que las enfermedades
neurodegenerativas suponen para las personas afectadas y sus familias, con el objetivo de
planificar nuestras actuaciones y demandas que podrian plantearse a la administracion publica. En el
estudio colabora la Universidad Complutense de Madrid y esta avalado por el Ministerio de Sanidad
Servicios Sociales e Igualdad.

Para poder llevarlo a cabo, es importante que responda a las siguientes preguntas, lo cual le llevard
aproximadamente entre 12 y 15 minutos. El estudio es completamente andnimo, por lo que su
confidencialidad queda garantizada.

Este cuestionario estd dirigido a personas con enfermedades neurodegenerativas, pero si tiene

dificultades para cumplimentar este cuestionario, puede pedir ayuda a otra persona para que
marque sus respuestas. Muchas gracias por su colaboracioén.

(en verde, instrucciones para la programacion del cuestionario online)

VARIABLES SOCIOSANITARIAS

1. Antes de comenzar, por favor indiquenos quién contesta este cuestionario:

La persona afectada
El/ la cuidador/a

2. ¢Posee el certificado de discapacidad?

Si

Esta en proceso de tramitacion

No

2.1 En caso afirmativo ¢é¢En qué grado?

Menos del 33%
33-64%
65-74%
Mds del 75%

3. (Tiene reconocimiento del grado de dependencia?

Si, y ya recibo alguna prestacion
Si, pero aun no he recibido ninguna prestacién
Estd en proceso de tramitacion
No
3.1 En caso afirmativo (los dos si) éEn qué grado?
Grado |
Grado Il
Grado lll
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3.2 Indiqgue qué Programa individual de atencion (PIA) tiene reconocido por la Ley de
Dependencia:

Prestaciones econdmicas
Servicios

Ambos

Ninguna (pasar a preg. 4)

(Si marca prestaciones econdmicas):
3.2.1 Por favor, indique cual de las siguientes prestaciones econdmicas, previstas en
la Ley de Dependencia para la Autonomia Personal, esta disfrutando:

Si No
Prestacién econdmica de cuidados en el entorno familiar
Prestacidn vinculada al servicio (cheque servicio)
Prestacion de asistente personal

3.2.1.1 En caso afirmativo para cada una de ellas, Aproximadamente, ¢cuanto
dinero supone dicha prestacién al mes?

(Si marca servicios):
3.2.2 Indique cudl de estos servicios, previstos en la Ley de Dependencia, esta
disfrutando:
Si No
Teleasistencia
Servicios de ayuda a domicilio
Centro de dia o de noche
Atencién residencial
Servicios de prevencion de las situaciones de
dependencia y promocién de la autonomia personal

En su opinién, ¢en qué estado de avance se encuentra su enfermedad? En una escala de 1 a 10,
donde 1 seria un estado muy incipiente y 10 un estado muy avanzado, ¢dénde situaria su caso?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

éNecesita Ud. que alguien le ayude en sus actividades cotidianas? (por ejemplo, para el aseo,
para moverse, para tomar medicamentos, etc.)

Si/ No

5.1 En caso afirmativo, Por favor indique de qué personas recibe cuidados (respuesta
multiple)

Cényuge o pareja
Mi padre o madre
Mi hijo o hija
Hermano o hermana — pasan a Ultima pregunta de este bloque
Otro familiar

Un amigo no contratado
Un cuidador remunerado— (pasar a pregunta siguiente)
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En el caso que utilice los servicios de un cuidador remunerado,

5.1.1 ¢Cuantos cuidadores remunerados le atienden?

5.1.2 Por favor indique cudntas horas a la semana le atienden cada una de los

siguientes personas (si no cuenta con ese servicio, déjelo en blanco)

Cuidad

Asistente personal para el trabajo y el estudio

or/a

Ayuda a domicilio
Enfermera/o
Auxiliar de enfermeria

Otros

Horas

5.1.3 ¢Quién paga por el servicio de...? (preguntar por los que se hayan marcado

previamente)

Mi familia o yo pagamos el coste completo de la asistencia

Lo paga en su totalidad alguna entidad publica o privada

Lo paga parcialmente una entidad privada o asociacién

Lo paga parcialmente la administracién publica (Seguridad Social,
Ayuntamiento u otra entidad)

6. Indique qué servicios o prestaciones recibe de las siguientes entidades...

Fisioterapia

Terapia
Ocupacional

Psicologia

Logopedia

Estimulacion
cognitiva

Ninguno

La administracién
publica

Alguna asociacién

Su seguro médico
privado

De forma privada

GASTOS DIRECTOS (MEDICOS Y NO MEDICOS)

7. Por favor, indique cuales de los siguientes objetos ha tenido que comprar o alquilar alguna vez

por la enfermedad que padece.

Silla de ruedas manual

Silla de ruedas eléctrica
Sillén elevador

Silla para la bafiera o ducha
Grua

Andador
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Muletas

Bicicletas

Rampa portatil

Cama articulada

Accesorios para la silla (reposacabezas, etc.)
Sujeciones, barreras para la cama

Colchdn o cojin antiescaras

Adaptaciones para el ordenador
Adaptaciones para comer

Otros

7.1 Paralo que se sefiale, Por favor, indique el nimero de veces que ha tenido que comprar
o alquilar cada uno de los siguientes objetos y, aproximadamente, cuanto dinero se ha
gastado la ultima vez que ha tenido que adquirirlo.

Si ha abonado parte del importe por recibir alguna ayuda, indique sélo la cantidad que
Ud. ha desembolsado
Numero de veces Coste de la dltima vez

8. Ahora por favor sefiale si alguna vez, a lo largo del tiempo, ha tenido que instalar o realizar las
siguientes acciones como consecuencia de su enfermedad.

Sustituir bafera u otra adaptacion del bafio
Obras en la vivienda (puertas, rampas..)
Compra y /o adaptacion de un vehiculo
Intercomunicadores

Sistemas de alarma y detectores

Formacion sobre su enfermedad / tratamiento
Defensa de los derechos, proteccién legal
Otras acciones

8.1 Paralo que se sefiale: Aproximadamente, icudnto dinero se ha gastado? Si ha abonado
parte del importe por recibir alguna ayuda, indique sélo la cantidad que Ud. ha
desembolsado.

9. Por favor, indiquenos si en el ultimo afio ha tenido que realizar un gasto en alguno de los
siguientes conceptos.

Ortopedia (bastdn, férulas, guantes, medias, calzado especial)
Pruebas médicas (analiticas, radiografias, resonancias, etc.)
Rehabilitacion

Psicologia

Terapia Ocupacional

Logopedia

Servicios de respiro: estancias temporales

9.1 Para lo que se sefiale, Aproximadamente, écuanto dinero se ha gastado en total en
el ultimo afio? Si ha abonado parte del importe por recibir alguna ayuda, indique
sélo la cantidad que Ud. ha desembolsado
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10. Por ultimo, sefale cudles de las siguientes partidas le suponen un gasto al mes:

Cuidador/a

Asistente personal para el trabajo y el estudio
Ayuda a domicilio

Profesional de enfermeria a domicilio
Medicamentos

Productos farmacéuticos (cremas, apdsitos, vendas, etc.)
Teleasistencia y localizadores

Suministros médicos (oxigeno, etc.)

Seguro sanitario privado

Residencia

Centro de dia / centro ocupacional
Transporte

10.1Para lo que se sefiale anteriormente: ¢Cuanto dinero se gasta aproximadamente al
mes? Si ha abonado parte del importe por recibir alguna ayuda, indique sdlo Ia
cantidad que Ud. ha desembolsado

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS DE LA PERSONA AFECTADA

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Por favor indique la enfermedad de la que ha sido diagnosticado/a: (respuesta multiple)

Alzheimer

Otras demencias o deterioro cognitivo (alteraciones de memoria)

Enfermedad neuromuscular (Distrofia muscular, Paraparesia, AME, Miastenia, etc.)
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

Esclerosis multiple

Parkinson

Enfermedad neurodegenerativa sin diagndstico

¢En qué afio se le diagnosticd su enfermedad?

¢En qué afio diria que se manifestaron los primeros sintomas de la enfermedad? (si no recuerda
la fecha exacta, denos una respuesta aproximada)
Sexo

Hombre

Mujer

¢Cudl es su edad?

¢En qué comunidad autéonoma reside?

Andalucia

Aragdn

Asturias

Canarias

Cantabria

Castilla - La Mancha
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Castilla Ledn

Cataluia

Ceuta

Comunidad de Madrid
Comunidad Valenciana
Extremadura

Galicia

Islas Baleares

La Rioja

Melilla

Navarra

Pais Vasco

Regién de Murcia

17. ¢Como describiria el lugar donde vive?

Pueblo o zona rural

Ciudad pequena

Cinturén metropolitano de una gran ciudad
Ciudad grande

18. Nivel de Estudios

Sin estudios

Cursando estudios primarios

Estudios primarios

Estudios secundarios de primer ciclo (ESO, FPI, Grado Medio)

Estudios secundarios de segundo ciclo (BUP, Bachillerato, FPIl, Grado Superior)
Estudios universitarios (Diplomatura, Licenciatura, Graduado)

Estudios de posgrado (Master, Doctorado)

19. Estado civil

Soltero/a

Casado/a o vive en pareja
Divorciado/a o separado/a
Viudo/a

20. ¢(Tiene hijos? Si / No

21. éCual es su situacion laboral actual?

1. Activo/a

2. Desempleado/a

3. Estudiante

4. Baja laboral transitoria

5. Incapacidad laboral permanente
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6. Jubilado/a
7. Trabajo doméstico
8. Otra situacién (especificar)

21.1 Simarca 106 4, éSe ha encontrado en alguna de las siguientes circunstancias en su
trabajo relacionadas con su enfermedad? (marque todo lo que se aplique)
He estado de baja laboral
He tenido que reducir mi jornada laboral
He tenido problemas para rendir adecuadamente
He tenido problemas de relacion con mis compafieros y/o superiores
Otros problemas (especificar)

21.2 Simarca 2, 3,5 6 6, éHa dejado de trabajar o estudiar debido a su enfermedad?

Si
No
Nunca he podido trabajar o estudiar como consecuencia de mi enfermedad

22. Sirecibe algun tipo de pensidn, ¢podria indicarnos de qué tipo?

Pensidén contributiva (jubilacién, invalidez)
Pensién no contributiva

Pensidn por hijo a cargo

No recibo pension

23. Por favor indique su ocupacion actual o su ultima ocupacién

Sin ocupacién

Directores y gerentes

Técnicos y profesionales (profesiones con titulo universitario)

Técnicos y profesionales de apoyo (técnicos de sanidad, técnico de educacion infantil, etc.)
Empleados contables y administrativos

Trabajador de restauracion, servicios personales y de proteccion, vendedores
Trabajador en el sector agricola, ganadero, forestal y pesquero

Artesanos y trabajadores de la industria manufacturera y construccién
Operador de instalaciones y maquinaria, montador

Personal de limpieza, ayudante cocina, peén

Ocupaciones militares

24, ¢A qué clase social diria que pertenece?

Clase alta

Clase media-alta

Clase media-baja

Clase baja - trabajadora

25. ¢En qué tipo de vivienda reside?
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Vivo en una residencia
Vivo en un domicilio particular

Si vive en un domicilio particular,

25.1 ¢Cuantos miembros viven en su hogar contando con usted?
25.2 Aproximadamente, ¢ Cuantos metros cuadrados tiene su vivienda?
25.3 ¢Convive con alguna otra persona con discapacidad, dependencia o enfermedad
crénica importante? Si / No
25.4 ¢Hatenido que cambiar de domicilio a causa de su enfermedad? Si/ No
26. ¢Dispone de vehiculo particular? Si / No

27. éPodria indicarnos de cudntos ingresos netos disponen por término medio en su hogar al mes,
sumando los ingresos de todas las personas del hogar, si hay mds de una? Por favor incluya todas
las ayudas, pensiones o rendimientos del patrimonio que percibe.

Menos de 600€

De 601€ a 900€

De 901€ a 1.200€
De 1.201 a 1.800€
De 1.801€ a 2.400€
De 2.401€ a 3.000€
De 3.001€ a 4.500€
De 4.501€ a 6.000€
Mds de 6.000€

28. En relacién con el total de ingresos netos mensuales de su hogar ¢cédmo suelen llegar a fin de
mes?

Con mucha dificultad
Con dificultad

Con cierta dificultad
Con cierta facilidad
Con facilidad

Con mucha facilidad

PREGUNTAS SOBRE EL CUIDADOR/A PRINCIPAL FAMILIAR

29. Relacién del cuidador/a principal con la persona afectada:

Cényuge o pareja
Padre o madre

Hijo o hija

Hermano o hermana
Otro familiar

Amigo no contratado

30. ¢Cudl es el sexo del principal cuidador/a familiar?
Hombre
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Mujer
31. ¢Cudl es la edad de la persona que ejerce como cuidador/a principal?

32. Nivel de estudios finalizados del cuidador/a

Sin estudios

Estudios primarios

Estudios secundarios de primer ciclo (ESO, FPI, Grado Medio)

Estudios secundarios de segundo ciclo (BUP, Bachillerato, FPIl, Grado Superior)
Estudios universitarios (Diplomatura, Licenciatura, Graduado)

Estudios de posgrado (Master, Doctorado)

33. Por favor, indique la situacidn laboral actual del cuidador/a

Activo/a

Desempleado/a

Estudiante

Baja laboral transitoria
Incapacidad laboral permanente
Jubilado/a

Trabajo doméstico

Otra situacién (especificar)

34. iEn qué medida su enfermedad ha influido en la situacién laboral del cuidador/a? (marque todo
lo que se aplique).

No puede plantearse trabajar o estudiar fuera de casa
Ha tenido que dejar de trabajar o estudiar
Ha tenido que cambiar de trabajo
Ha tenido que reducir su jornada de trabajo
Su vida profesional se ha resentido (promocion,...)
Tiene problemas para cumplir sus horarios
Ha tenido conflictos con sus compafieros y/o superiores
Falta con frecuencia al trabajo o estudio
Tiene problemas econdmicos
No tiene ningun problema
35. ¢Cudles eran los ingresos netos mensuales del cuidador/a principal antes de su enfermedad,
(incluyendo salarios, ayudas, pensiones o rendimientos del patrimonio?

No tenia ingresos
Menos de 600€

De 601€ a 900€

De 901€ a 1.200€
De 1.201 a 1.800€
De 1.801€ a 2.400€
De 2.401€ a 3.000€
De 3.001€ a 4.500€
De 4.501€ a 6.000€
Mas de 6.000€

36. ¢Cudles son los ingresos netos mensuales del cuidador/a en la actualidad, incluyendo salarios,
ayudas, pensiones o rendimientos del patrimonio?
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37.

38.

39.
40.

No tiene ingresos
Menos de 600€

De 601€ a 900€

De 901€ a 1.200€
De 1.201 a 1.800€
De 1.801€ a 2.400€
De 2.401€ a 3.000€
De 3.001€ a 4.500€
De 4.501€ a 6.000€
Mas de 6.000€

¢Ha tenido que dejar de trabajar o estudiar alglin otro miembro de la familia de manera total o
parcial para dedicarse al cuidado de la persona afectada?

Si / No
¢Cuantos afios lleva el cuidador/a haciéndose cargo del cuidado de la persona afectada? __ afios

¢Cuantas horas a la semana se dedica el cuidador/a a atenderle?
El cuidador/a, éha tenido que recurrir a los siguientes servicios o gastos como resultado de las
tareas que realiza como cuidador/a?

Si No
Rehabilitacidn / fisioterapia
Pruebas médicas (analiticas, radiografias, resonancias, etc.)
Psicologia
Medicamentos
Productos farmacéuticos
Productos de ortopedia (mufiequera, fajas, calzado especial, etc.)
Actividades deportivas

40.1 Paralo que se sefiale: ¢Cudnto se gasta aproximadamente al mes?

- MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION -
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Anexo Il: distribucion de % verticales




