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PROLOGO

La publicacion por parte de la prestigiosa revista
cientifca The Lancet sobre el impacto sociosanitario
de las enfermedades neuroldgicas en el mundo ha
sorprendido a la opinién publica. Los medios de co-
municacioén se han hecho eco de unos datos que no
han sorprendido a los neurdlogos. Esta realidad es la
que vivimos en el dia a dia en nuestro medio y somos
conscientes del gran impacto que tienen no solo en las
personas que las padecen, sino en la sociedad. La pa-
tologia neuroldgica es la primera causa de discapaci-
dad en el mundo, la segunda de mortalidad. El cos-
te global de las enfermedades neuroldgicas supera al
del resto de los trastornos médicos. Ademas, tenien-
do en cuenta el incremento progresivo de la esperan-
za de vida, las previsiones actuales es que aumente
todavia mas.

Sin lugar a duda, las enfermedades neuroldgicas son
las mas complejas de entender y de tratar y son un au-
téntico reto médico, familiar, social y econémico. De-
bemos analizar el problema desde una perspectiva
cientifca para poder movilizar a la sociedad e intentar
concienciar a todos los actores implicados para com-
prometerles en la necesidad de un cambio; reconocer
gue en ambientes con menores recursos la incidencia
de las enfermedades es signifcativamente mas alta, y
gue es necesaria una alianza que busque una mejora
desde el punto de vista de la prevencion, la asistencia,
el ambito socioecondmico, los tratamientos, el sopor-
te a las familias y la neurorrehabilitacion.

Teniendo en cuenta que Espafia es uno de los paises
que mas longevidad registra, consideramos que es
importante un nuevo analisis del impacto sociosani-
tario de las enfermedades neurolégicas, no solo para
tomar medidas en nuestro entorno, sino que es posi-
ble que refeje el futuro de muchos paises donde ac-

tualmente la esperanza de vida es mas baja. Se podra
valorar asi laadopcion de medidas que han mostrado
efcacia en nuestro medio.

Por este motivo hemos asumido la responsabilidad y
decidido analizar detalladamente el impacto sociosa-
nitario de las enfermedades neurolégicas en nuestro
medio. Lo hemos estructurado por grupos nosoldgicos
y en cada uno de ellos hemos examinado aspectos re-
levantes, como la epidemiologia, el impacto, la mor-
bimortalidad y la dependencia. Consideramos que era
una responsabilidad de la Sociedad Espafiola de Neu-
rologia analizar desde una vision cientifca la situacion
en Espafia. Y ser capaces de transmitir esta realidad.

Nuestro objetivo es conocer para actuar. jContamos
con todos vosotros!

Jesus Porta Etessam
Presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia
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INTRODUCCION

Las enfermedades neuroldgicas representan un de-
safio creciente para la salud publica en Espafia. Ac-
tualmente afectan al 40 % de la poblacion, y este im-
pacto se vera acentuado en las proximas décadas
debido al aumento progresivo de la esperanza de vida
y la consiguiente aparicién de patologias neuroldgi-
cas asociadas alaedad. La elevada prevalencia de es-
tas enfermedades, junto con su signifcativo impacto
personal, laboral y socioeconémico, subraya la im-
portancia de actualizar y divulgar datos clave sobre
esta problematica.

En respuesta a esta necesidad, la Sociedad Espafio-
la de Neurologia presenta el informe titulado Impac-
to sociosanitario de las enfermedades neurolégicas en
Espafia, elaborado por un equipo de neurdlogos es-
pecializados en diversas areas de esta disciplina. Este
documento recoge informacion rigurosa y actualiza-
da con el objetivo de fomentar estrategias que impul-
sen la prevencion, el diagnéstico precoz y la atencion
integral a la discapacidad generada por las enferme-
dades neurolégicas en nuestro pais. El compromiso
de nuestra sociedad cientifca se orienta a divulgar el
conocimiento recogido en este informe y a colaborar
con agentes sociales, politicos, empresariales y otras
organizaciones médicas, asi como con asociaciones
de pacientes, para promover el bienestar de quie-
nes padecen una patologia neuroldgica. Somos cons-
cientes de que la formacién, una mayor conciencia-
cién publica y la mejora de los habitos relacionados
con la salud cerebral son esenciales para avanzar en
la prevencién y reducir el impacto sociosanitario de
estas enfermedades en el futuro.

Pretendemos que los esfuerzos colectivos de las ad-
ministraciones publicas, profesionales de la salud y
la ciudadania contribuyan a minimizar la discapaci-

dad asociada a las enfermedades neuroldgicas, me-
jorando asi la calidad de vida de los pacientes y sus
familias. Este informe es un paso adelante en nues-
tro compromiso compartido de afrontar este reto con
determinacion y responsabilidad.

Silvia Gil Navarro

Vocal y responsable del Area de Atencién a los
Socios y Relaciones Sociales de la Sociedad
Espafiola de Neurologia






CAPITULO 1

Morbilidad y mortalidad asociadas a las
enfermedades neuroldgicas en Espafia

I. MORBILIDAD DE LAS ENFERMEDADES Grafico 1. Prevision de la evolucidn de la piramide
NEUROLOGICAS EN ESPANA poblacional en Espafia

Sobre una poblacion total en Espafia (en julio 2024) de Piramides de poblacién de Espafia (afios 2022, 2052 y 2072)
48797 875 habitantes?, se calcula que entre 21y 23 mi-

llones de personas padecen algun trastorno neurolé-

gico No solo en edades avanzadas de la vida, dado P Hombres Mjeres

gue muchas de estas enfermedades van asociadas al % ’_éé_\
envejecimiento (ictus, Parkinson, demencias y otras o I ]
enfermedades neurodegenerativas), sino también en oot — —
edades maés jovenes, con patologias de diferente gra- :5 d : III
vedad, pero cuya morbilidad produce un impacto muy ool = —!
signifcativo en las condiciones de salud, econémicas = L r

y laborales de las personas que las padecen. Son en- e Iu' 'ul
fermedades frecuentes y en ocasiones muy incapa- bot [ -

citantes (por ejemplo, migrafa, esclerosis multiple o e W me e oo

epilepsia) o incluso mortales (ELA). Hay que resefar
ademas, que, en todas las edades, se trata de un gru-

po de enfermedades mas prevalente en mujeres que
en hombres. Por las caracteristicas poblacionales del toynse Homores jeres
pais, es previsible un incremento de todas aquellas o ,—gh—_l—‘
patologias neurolégicas asociadas al envejecimiento. e — g
Segun las previsiones que ofrece el INE?, la poblacion .;:“ﬁ : ! 1 :
mayor de 65 afios que suponia en 2022 el 20,1 %, pasa- = i -
rdaser el 30,4% en 2050 (Grafco 1). po L :
§ L . : J
Los informes de la Organizacion Mundial de la Salud w2t lll III
(OMS), el ultimo publicado en mayo de 2014, ya re- e T !
conocen el impacto de la patologia neuroldgica en la e e e e o e m e
mortalidad y la calidad de vida de la poblacién mun- Hombres + Mujeres = 10000

dial*: el grupo analizado de 37 enfermedades neurol6-
gicas especifcas afectaban a 3400 millones de perso-

nas en todo el mundo (43 % de la poblacién mundial) _—

en 2021 con un incremento del 18% respecto a los mw  Hombres ’_ig_\ Heres
datos previos de 1990. Este incremento esta en par- oo [ ]

te relacionado con el envejecimiento de la poblacién, g’ . : = |

asi como con otras patologias emergentes como, por et C n
ejemplo, algunas secuelas neuroldgicas de la infec- o i 1

cion tras la pandemia mundial por COVID o encefalitis 2 L i

por virus como el Zika o el virus del Nilo, cuya preva- im‘: 9 | n T
lencia va aumentando, favorecido por el cambio en las 1o El
condiciones climéticas mundiales. En referencia a Es- b LE

pafia, este informe refeja que la prevalencia de las en-
fermedades neuroldgicas es un 18 % superior a la me-

Hombres + Mujeres = 10000

dia global, y, en concreto, un 1,7% por encima de la
de otros paises de nuestro entorno, lo que se relaciona Fuente: INE
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con las caracteristicas de nuestra piramide poblacio-
nal, asi como con la alta esperanza de vida de los es-
pafoles. La patologia neuroldgica constituye ademas
una gran carga que condiciona la calidad de vida, no
solo del paciente, sino también de sus familias y de la
sociedad en su conjunto por la discapacidad que pro-
duce: solo en 2021, se calcula que en Espafia los afios
vividos con discapacidad por enfermedades neurolé-
gicas suponen alrededor de un millén de afios y los
afios de vida perdidos, mas de medio millon.

La mayoria de la patologia neuroldgica (cefaleas, cri-
sis epilépticas, demencias, parkinsonismos, etc.) preci-
sa de atencion sanitaria en el &mbito ambulatorio, sin
embargo, son muy escasos los estudios que cuantifcan
el impacto de las enfermedades neuroldgicas en este
ambito. Segun datos del PENTIEN I, se estima una ta-
sa media de entre 15 y 20 primeras consultas neurol6-
gicas por 1000 habitantes y afio, lo que sobre el total de
la poblacion espafiola en 2024 supondria un volumen
de entre 732000 y 976 000 primeras consultas neurol6-
gicas anuales. Considerando tasas de consultas de revi-
siones de 2 por cada primera consulta (rango 1,2-3), en-
tre 1464000 y 1952000 pacientes precisarian también
consulta neuroldgica de seguimiento. En defnitiva, en-
tre 2196000y 3928000 espafioles pasarian por las con-
sultas de neurologia a lo largo de un afio. Constituyen
entre el 4,8 y 8% de la poblacién espafiola: es decir, un
espafiol de cada 14 (como media), requeriria consulta
con un neurologo a lo largo de un afio.

Respecto al impacto que la patologia neurolégica su-
pone en la asistencia hospitalaria, los datos indican

gue se ha producido un incremento en el volumen de
la atencion hospitalaria a los pacientes con patologia
neuroldgica. En 2001, el total de pacientes ingresados
en los hospitales espafioles por patologia neuroldgica
suponian el 4,17 %°, cifras que han ido creciendo hasta
suponer el 5,5% en 2018 (Fuente: INE). EI nimero to-
tal de pacientes con las patologias neuroldgicas mas
frecuentes en los hospitales también ha ido creciendo
progresivamente a lo largo de los afios, con la disrup-
cion ocasionada por la pandemia de COVID (Tabla 1).
Este incremento es especialmente signifcativo en de-
mencias, incluyendo la enfermedad de Alzheimer. De
entre todas las patologias neuroldgicas, la enferme-
dad cerebrovascular es la mas frecuente como causa
de hospitalizacién y constituye la tercera enfermedad
por nimero de ingresos hospitalarios en los hospita-
les espafioles.

Hay que destacar que, ademas del nimero de pacien-
tes, las enfermedades neuroldgicas suponen un vo-
lumen muy alto de estancias hospitalarias: cada pa-
ciente ingresado por patologia neuroldgica supone de
media una estancia de 11,8 dias, y la demencia es la
segunda enfermedad especifca con la mayor estancia
media por paciente.

Estas cifras, no obstante, podrian infravalorar la reali-
dad asistencial y enmascarar la verdadera morbilidad
de la patologia neuroldgica: en Espafia, hay un crecien-
te nimero de pacientes que buscan asistencia neuro-
I6gica en la sanidad privada, cuya dimension no esta
todavia bien cuantifcada y podrian incrementar estos
datos de morbilidad.

Tabla 1. Nimero de pacientes con ingreso hospitalario por grupos de patologia neurolégica (excepto 2020)

‘ 2016 2017 2018 ‘ 2019 2021 ‘
Demencias 4454 4673 4941 4742 4842 4993
Alzheimer 3815 3930 3958 3897 3511 3778
Esclerosis multiple 2634 2679 2517 2347 1675 1720
Epilepsia 19259 19715 20486 20978 20662 21374
Coi;r%sNecnfermedades 75586 75018 78813 78564 67601 72557
Enfermedad cerebrovascular 121212 122384 125761 127361 120840 124929
Traumatismo craneoencefélico 23313 24334 25224 25763 25298 27985
Total hospitalizaciones 250273 252733 261700 263652 244519 257336

neurolégicas

Fuente: INE
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Tabla 2. NGmero de defunciones en Espaia por entidades neuroldgicas especificas

2011 2012 ‘ 2013 ‘ 2014 ‘ 2015 2016

Demencias vasculares y otras 14583 16361 16305 17883 20442 20150 21001 21629 22117
Atrofia muscular espinal 995 1035 1006 1005 971 992 1063 1073 1086
Enfermedad de Parkinson 3274 3584 3491 3785 4195 4313 4656 4583 4615
Enfermedad de Alzheimer 11907 = 13015 | 12775 | 14022 15578 14793 15201 14929 | 14634
Enfermedad cerebrovascular 28855 | 29520 | 27850 | 27579 | 28434 | 27122 26937 26420 25712
Total 59614 63515 61427 | 64274 69620 67370 68858 68634 68164
Grafico 2. Tasas de mortalidad bruta por enfermedades neurolégicas especificas
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1. MORTALIDAD DE LAS ENFERMEDADES
NEUROLOGICAS EN ESPANA: EVOLUCION EN EL
TIEMPO

Segun un informe de la SEN’, en 2016 en Espafia la pa-
tologia neurol6gica fue responsable del 19% de la mor-
talidad, con un mayor peso entre las mujeres (23,5%)
frente a los hombres (14,5%).

Los datos de mortalidad que ofrece el INE (pese a algu-
nas limitaciones metodoldgicas), son una fuente estable
a lo largo del tiempo de las causas de mortalidad de los
espafioles. Analizando las cinco principales enfermeda-
des neurolégicas causantes de mortalidad apreciamos la
progresion en los Ultimos 10 afios (Tabla 2 y Grafco 2).

En nameros absolutos, se ha producido un incremen-
to en la mortalidad en todas ellas, excepto en la enfer-
medad cerebrovascular, donde la mejora en los cuida-
dosy los tratamientos instaurados en los Gltimos afios

(unidades de ictus, fbrinolisis, trombectomia) han
disminuido esta mortalidad de manera signifcativa. El
resto de las patologias han mostrado una progresion
creciente, muy llamativa por ejemplo en el conjunto
de las demencias (Alzheimer y otras), en que han pa-
sado de 26490 fallecimientos en 2011 a 36 751 en 20109.

Las tasas de mortalidad bruta en estos afios han pasa-
do de 62,6 a 54,6 para la enfermedad cerebrovascular; de
25,8 a 31,1, para la enfermedad de Alzheimer; de 31,6 a
47, para el resto de las demencias, y de 7,1 a 9,8, para la
enfermedad de Parkinson. Las enfermedades engloba-
das en la atrofa muscular espinal se mantienen con una
tasa de mortalidad estable alrededor de 2,3 (Grafco 2).

Desde el afio 2021, los informes del INE incluyen datos
sobre las muertes por eutanasia, tras su entrada en vi-
goren 2021. Las patologias neuroldgicas fueron la cau-
samas frecuente entre las personas a las que se practi-
6 la eutanasia (260 fallecidos en 2022). Dentro de este
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grupo, el 41,9 % sufrian ELA; el 11,1 %, esclerosis mul-
tiple, y el 8,5%, enfermedad de Parkinson. Es un indi-
cador mas de la relevancia de la patologia neuroldgica
respecto a la mortalidad.

Con todos estos datos, queda clara la importancia de,
en lamedida de lo posible, poner en marcha estrategias
de salud que contribuyan a disminuir el impacto de las
enfermedades en la poblacién. Deberian incluir progra-
mas de prevencion (por ejemplo, de salud cardiovascu-
lar o salud cognitiva) y formacién de la poblacién; diag-
néstico precoz de las enfermedades, garantizando el
acceso a la valoracion neurolégicay a las exploraciones
necesarias, y disponibilidad de tratamientos efcaces
para cada una de las patologias, sin olvidar promocio-
nar la investigacién en el ambito neuroldgico.

[11. CONCLUSIONES

En Espafia, se calcula que entre 21y 23 millones de per-
sonas padeceran algun trastorno neuroldgico y , por
las caracteristicas poblacionales del pais, es previsible
un incremento de la incidencia y mortalidad de todas
aquellas patologias neuroldgicas asociadas al enveje-
cimiento, sobre todo enfermedades cerebrovasculares,
Alzheimer y otras demencias y parkinsonismos.

La patologia neurolégica es responsable de que entre
el 4,8 y 8% de la poblacidn espafiola requiera consul-
ta con un neuroélogo a lo largo de un afio y supone un
5,5% del total de los ingresos hospitalarios, y la enfer-
medad cerebrovascular es la causa mas frecuente de
hospitalizacién por enfermedad neurolégica.

Respecto a la mortalidad, las enfermedades neurolo-
gicas en su conjunto son responsables de casi el 20%
de los fallecimientos en Espafia, y las patologias mas
frecuentes son la enfermedad cerebrovascular segui-
da de las demencias.
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CAPITULO 2.1

Impacto sociosanitario en Espana de la

enfermedad de Alzheimer y otras demencias

[. INTRODUCCION

1. Demenciay deterioro cognitivo leve

El deterioro cognitivo es un término general que des-
cribe un empeoramiento objetivo y signifcativo de las
capacidades cognitivas. Se habla de deterioro cogniti-
vo leve (DCL) si no existe un impacto en la autonomia
de la persona, y de demencia si el deterioro es lo suf-
cientemente severo como para afectar a la vida diaria
y la autonomia de la persona. EI DCL es una etapa pre-
via que puede progresar hacia demencia, o en algunos
casos revertir hasta el estado cognitivo basal.

El diagndstico de DCL o demencia sindromico puede
deberse a distintas causas, predominantemente, pero
no exclusivamente, de naturaleza neurodegenerativa.

Etiologia

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la enfermedad
neurodegenerativa mas frecuente y la primera causa
de deterioro cognitivo y especifcamente de demencia
(70%), seguida por lademenciavascular (15%)y la de-
mencia por cuerpos de Lewy (5%)*. Otras condiciones,
tanto neurodegenerativas (por ejemplo, la degenera-

cién lobar frontotemporal) como no neurodegenera-
tivas, son menos frecuentes como causas de deterio-
ro cognitivo o demencia. No hay que olvidar que es
frecuente la presencia de copatologia EA-vascular y
EA-enfermedad de cuerpos de Lewy.

2. Diagnostico

En la actualidad, el diagndstico de la EA es un proceso
secuencial, desde el diagnostico sindrémico, basado
en la semiologia y hallazgos en la exploracion neuro-
I6gico-neuropsicoldgica, hasta la determinacion de la
huella biolégica especifca de algunas enfermedades
como la EA (Figura 1).

El primer paso en el proceso diagnéstico es establecer
si existe 0 no un deterioro cognitivo objetivo, la carac-
terizacién de los dominios afectados (multi o unido-
minio, de predominio amnésico 0 no amnésico, en-
tre otros), y la magnitud del mismo: DCL vs demencia.
Para hacerlo hay que basarse en criterios clinicos, y se
abarcan diversas etiologias, incluidas enfermedades
neurodegenerativas y patologia vascular cerebral. El
siguiente paso, crucial, es descartar causas tratables
y modifcables (poco frecuentes) en todos los pacien-
tes. A continuacion, de manera individualizada, debe

Figura 1. Proceso diagnéstico del deterioro cognitivo en la practica clinica
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evaluarse la idoneidad de completar el estudio etiol6-
gico mediante biomarcadores especifcos de laEA o de
otras enfermedades neurodegenerativas.

Los avances en biomarcadores para la EA y otras enfer-
medades neurodegenerativas han mejorado la preci-
sion diagndstica, y permiten detectar en vida proteinas
patoldgicas (como beta-amiloide y tau) en liquido cefa-
lorraquideo (LCR) o neuroimagen cerebral como la to-
mografia por emision de positrones (PET). Sin embargo,
estas técnicas son costosas o invasivas, y la accesibili-
dad a las mismas no es universal. El desarrollo recien-
te de biomarcadores plasmaticos ofrece una alternati-
va esperanzadora para avanzar en la universalizacion
del diagnéstico precoz de la EA y otras enfermedades
neurodegenerativas, al ser menos invasiva y potencial-
mente mas accesible?. Los nuevos criterios diagnésticos
del Instituto Nacional de Envejecimiento de los Estados
Unidosy la Asociacion Alzheimer (NIA-AA) incorporan el
uso de biomarcadores de fuidos y de neuroimagen pa-
ra el diagnostico y estadiaje de la EA®,

3. Tratamiento

El tratamiento del DCL y lademencia depende de la cau-
sa subyacente. Existen tratamientos no farmacolégicos
(como la estimulacion cognitiva) aplicables a la mayo-
ria de las etiologias y tratamientos farmacolégicos, que
en la mayoria de los casos, incluida la EA, solo otorgan
benefcios sintomaticos. No obstante, la reciente apro-
bacion de Lecanemab en la Unién Europea, y Donane-
mab en paises fuera de la Union Europea, ambos anti-
cuerpos monoclonales contra la proteina beta-amiloide
que han demostrado potencial para modifcar el curso
biolégico y clinico de la enfermedad supone un cambio
de paradigma en el campo de la terapéutica de la EA".

Il. EPIDEMIOLOGIA

1. Prevalencia e incidencia a escala global

El envejecimiento poblacional (actualmente en la
Union Europea, segun datos de Eurostat, residen 448,8
millones de personas, 229 millones de mujeres y 219
millones de hombres y un 14,6 % tiene entre 65y 79
afios, y un 5,9%, més de 80 afios) conlleva un incre-
mento de la prevalencia del deterioro cognitivo a es-
cala mundial. En 2019, se estimé que, en el mundo, 57
millones de personas vivian con demencia, y se prevé
que esta cifra se triplicara para 2050, alcanzando los
152 millones. Ademas, el nimero de mujeres afecta-
das es mayor que el de hombres, con una relacion de
mujeres frente a hombres de 1,69% Segun Alzheimer
Europe, en 2018 habia 9,78 millones de personas con

demencia en Europa, con una mayor prevalencia en
mujeres en todos los grupos de edad (Alzheimer Euro-
pe, 2020)° (Figura 2). En concreto en lo que respecta ala
EA, se cree que hay aproximadamente 416,4 millones
de personas afectas a lo largo de todo el continuum de
la EA (315,2 millones en fases preclinicas, 69 millones
en fase de DCL y 32,3 millones en fase de demencia) en
todo el mundo®.

2. Prevalencia e incidencia en Espafia

En Espafia, al igual que en la mayoria de los paises euro-
peos, no existe un registro adecuado del nimero de per-
sonas afectas de deterioro cognitivo, ni en estadio de
DCL ni en el de demencia, y menos aln en relacion con
la etiologia subyacente. Por ello es necesario realizar es-
timaciones, basandose en distribuciones poblacionales
y de prevalencia estimada por rangos de edad. Tenien-
do como referencia los datos del INE del afio 2022 en lo
que respecta a la demografia de Espafia y las estimacio-
nes del informe de Alzheimer Europe del afio 2020, se

Figura 2. Prevalencia de demencia en Europa
por rangos de edad y sexo
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Adaptado desde datos procedentes de Alzheimer’s Europe.
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Tabla 1. Poblacién mayor de 60 afios residente en Espafia segiin datos de INE 2022

Total poblacién i) eon Mujeres HITEIES con Hombres HEMITES con

demencia demencia demencia

60-64 afios 2727748 20549 1394458 12550 1333289 7999
65-69 afios 2314362 32498 1206263 18093 1108097 14405
70-74 afios 2054462 68 896 1099959 37398 954502 31498
75-79 afios 1753918 149129 977270 86997 776 645 62132
80-84 afios 1192156 151278 702638 92046 489517 59232
85-89 afios 962392 229115 611635 152297 350765 76818
>90 afios 592307 258269 415198 186009 177109 72260
11597 345 909734 6407421 585390 5189924 324344

Inferencias de prevalencia de demencia basadas en datos de Alzheimer Europe (Informe afio 2020)°.

estima que en el afio 2022 habia mas de 909000 per-
sonas con demencia, aproximadamente el 2,2% de la
poblacion total (Tabla 1), con una clara predominan-
cia de mujeres tanto en términos globales como por
franjas de edad®. Se calcula que esta cifra aumentara
a 1741462 personas para 2050, lo que equivaldria al
3,99 % de la poblacién.

En concreto, por lo que respecta a la prevalencia de
DCL, y mas aln de DCL por EA, la ausencia de datos
fables en Espafia es una realidad. Existen varios mo-
tivos: el infradiagndstico en estadio predemencia y el
acceso defciente al estudio etiologico basado en bio-
marcadores. No obstante, si asumimos las prevalen-
cias estimadas de DCL-EA publicadas por Gustavsson
et al. 2023° por rangos de edad (implica asumir una
optimizacién del diagnéstico sindromico y etiol6gico
precoz), y los aplicamos a la poblacion espafiola, los
datos resultan abrumadores: 60-64 afios (2,7 %, 73649
personas), 65-69 afios (3,8%, 87945 personas), 70-
74 afios (5,2%, 106 831 personas), 75-79 afios (8,5 %,
149083 personas), 80-84 afos (15,9 %, 189553 perso-
nas) y 85-89 afios (25,8 %, 248.297 personas), lo que en
total constituye una estimacion de més de 850000 per-
sonas potencialmente en estadio DCL por EA en Espa-
fia en la actualidad.

3. Factores de riesgo de demencia
No modificables

La edad es el principal factor de riesgo no modifcable
para el deterioro cognitivo y especifcamente de la de-
mencia. La mayoria de los casos de deterioro cogniti-
vo, incluyendo la EA, son de causa multifactorial (com-
binacién de factores genéticos, el mas importante en

la EA es el de ser portador del alelo €4 del gen APOE, y
ambientales), y las causas genéticamente determina-
das son excepcionales (<1 % en el caso de la EA).

Modificables

Se estima que el 45% del riesgo de demencia es
atribuible a 14 factores modifcables, entre ellos un
menor nivel educativo, traumatismos craneoence-
falicos, inactividad fisica, tabaquismo, consumo ex-
cesivo de alcohol, hipertension arterial, obesidad,
diabetes, hipercolesterolemia, défcits sensoriales
(pérdida de audicion y vision), depresion, aislamien-
to social y contaminacion ambiental’. Entre otros fac-
tores de riesgo identifcados se encuentran una de-
fciente calidad y cantidad de suefio, y existe en la
actualidad un claro infradiagnéstico e inadecuado
tratamiento a escala poblacional con respecto a este
tema. Politicas de promocion de la salud fisica, cog-
nitivay emocional que comienzan a aplicarse en Euro-
pa 'y América del Norte aportan datos esperanzado-
res: disminucion de hasta un 13% por cada década
en la tasa de incidencia de demencia durante los ul-
timos 25 afios®. Estudios de intervencién multimodal
no farmacoldgica (promocién de habitos de vida sa-
ludables: dieta saludable, ejercicio fisico, estimula-
cién cognitiva, interaccion social y control estricto
de factores de riesgo cardiovascular), como el Finnish
Geriatric Intervention Study to Prevent Cognitive Im-
pairment and Disability (FINGER), sugieren que la pre-
vencién del declive cognitivo es posible (mejoria del
25% en cognicién global, 85% en funciones ejecuti-
vas y 150% en velocidad de procesamiento en suje-
tos en la rama de intervencion) en personas con alto
riesgo de demencia®. Actualmente existe un consor-
cio internacional denominado World Wide - FINGER
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con representacién de centros espafioles que preten-
de confrmar estos resultados a escala global y desa-
rrollar el programa mejor adaptado a la realidad so-
ciocultural y sociosanitaria de cada territorio.

1. IMPACTO SOCIOECONOMICO

1. Coste global (a escala global, europea, estatal)
e impacto en el sistema sanitario

Segun estimaciones de Alzheimer’s Disease Internatio-
nal (ADI), en 2019 el coste global de las demencias fue
de aproximadamente 1 billén de ddlares, y se proyecta
que esta cifra se duplicara para 2030, alcanzando los 2
billones de délares™. Un estudio reciente estima que los
costos totales a escala estatal derivados de la atencion
a personas con demencia en diferentes paises euro-
peos oscilan entre 32 y 163 millones de euros anuales*.
Los mismos estudios sefialan que aproximadamente
el 40% de estos costos son directos, en relacion con la
atencion médicay social; pero que el 60 % restante esta
relacionado con cuidados informales y pérdidas de pro-
ductividad del paciente y de sus cuidadores. Es impor-
tante sefialar ademas que los cuidados informales re-
caen en mujeres en el 70% o mas de los casos'>*3,

2. Datos en Espafia

A escala poblacional, en Espafia se estima que la suma
de costes directos e indirectos derivados de la demen-
cia excede los 24000 millones de euros anuales. Segun
datos de 2018, el costo econdmico promedio por hogar
con un paciente de demencia en Espafia es de 8614€
por personal. Para los pacientes con EA, estudios re-
cientes estiman un costo promedio anual de 42000€
por paciente en el escenario méas conservador®. Los
cuidados informales proporcionados por el entorno
del paciente representan aproximadamente el 70 % del
costo total. En la actualidad, no se dispone de datos fa-
bles para conocer el impacto en la macroeconomia ni
en la economia familiar del diagndstico de DCL.

IV. MORBIMORTALIDAD

1. Comorbilidades frecuentes en personas
con demencia

Las personas con demencia suelen presentar comorbi-
lidades crénicas, como diabetes, hipertension arterial,
enfermedades cardiovasculares y trastornos muscu-
loesqueléticos relacionados con la edad (NICE Guide-
line, 2018%). También presentan mayor prevalencia de
sintomatologia neuropsiquiatrica (afectiva, conduc-

tual y psicotica)®, trastornos de suefio y riesgo aumen-
tado de desarrollo de epilepsial’.

Algunas de estas condiciones, como la diabetes y la hi-
pertension, comparten mecanismos fsiopatoldgicos
con las formas mas comunes de demencia, como la
EAy la demencia vascular. Ademas, los pacientes con
demencia son mas vulnerables a infecciones respira-
torias, del tracto urinario, caidas y sindrome confusio-
nal agudo. La demencia se asocia a un mayor riesgo de
hospitalizacién, con ingresos méas costosos*® y, en mu-
chos casos, prevenibles en el &mbito ambulatorio®®.

2. Mortalidad

La demencia es la cuarta causa de muerte en Espa-
fia, segun datos del INE, y la primera causa de muer-
te entre las mujeres. A escala mundial, segin los da-
tos de la OMS (2019), esta identifcada como la causa
del 10% de los fallecimientos en la poblacion de 70
0 més afios, y en la Union Europea en el afio 2017 se
estimé que era responsable de un total de al menos
530000 decesos, y en concreto de mas del 25% de los
fallecidos entre los mayores de 85 afios. No obstante,
las estadisticas ofciales probablemente subestiman
la proporcion real de defunciones atribuibles a la de-
mencia, ya que los datos no se recopilan de manera
estandarizada y dependen en gran medida de certi-
fcados de defuncién completados por profesionales
de perfles variados.

V. DISCAPACIDAD-DEPENDENCIA

La discapacidad en la demencia se refere a la apari-
cion de limitaciones progresivas para realizar activida-
des cotidianas debido al deterioro cognitivo. A medida
gue la demencia avanza, las personas experimentan
difcultades en la memoria, el razonamiento, la mo-
vilidad y la comunicacion, lo que afecta signifcativa-
mente su independencia y calidad de vida. Ademas,
pueden surgir problemas de comportamiento y ais-
lamiento social. Este deterioro también impacta a los
cuidadores, que asumen un gran coste personal (cali-
dad de vida) y profesional (cese de actividad produc-
tiva laboral), y a la sociedad en general, y aumentan
los costos de atencion sanitariay cuidado a largo plazo
(Alzheimer Europe, informe anual 2023). En Espafia,
la Ley 39/2006 del 14 de diciembre de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en si-
tuacién de dependencia, pretende aumentar el apoyo
econémico y de cuidado directo a personas en situa-
cién vulnerable. Una atencién integral centrada en la
persona con demencia exige ayudar en la tramitacion
de la ley de dependencia.
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En personas con DCL, si bien no existe un gran impac-
to en su autonomia/grado de funcionalidad, si existe
un impacto potencial en su rendimiento profesional,
y en su integracion en su red sociofamiliar. Es crucial
un diagnéstico temprano, en estadio de DCL, cuando
su capacidad cognitiva esta solo levemente afectada,
para que las personas puedan planifcar sus decisio-
nes futuras, como la redaccién de un documento de
voluntades anticipadas en el que expresen sus deseos
de cuidado y, en nuestro marco legal, su deseo espe-
cifco en relacion con lo redactado en la ley de regula-
cién de la eutanasia (Ley Organica 3/2021).

En etapas mas avanzadas de demencia, la incapacita-
cién parcial puede ser necesaria, lo que implica la in-
tervencién de fguras juridicas como la curatela. Este
mecanismo permite que un curador asista o supervise
a la persona en la toma de decisiones, tanto del &m-
bito econdmico como del sanitario, protegiendo sus
intereses sin anular completamente su capacidad de
obrar. Estos procesos son clave para salvaguardar los
derechos y bienestar de los pacientes en contextos de
pérdida progresiva de autonomia.

VI. CONCLUSIONES

m El deterioro cognitivo es una de las causas mas fre-
cuentes de consulta en neurologia y es esperable el
incremento de su prevalenciay, por tanto, de la de-
manda en su atencion, en relacion con el envejeci-
miento poblacional.

m La enfermedad de Alzheimer es la causa mas fre-
cuente del deterioro cognitivo y especifcamente de
demencia (hasta el 70% de los casos), pero no es la
Unica, existen otras causas prevalentes tanto no neu-
rodegenerativas (demencia vascular hasta el 15% de
los casos) como neurodegenerativas.

= Hay un infradiagnoéstico tanto del deterioro cogniti-
vo leve como de la demencia a escala mundial. A pe-
sar de ello, en 2019 se estimaba que habia al menos
57 millones de personas con demencia en el mundo,
y existe una prevision de triplicar dicha cifra para el
afo 2050, hasta alcanzar los 152 millones. En Espafa,
en el afio 2022 habia mas de 909000 personas con
demencia, aproximadamente el 2,2% de la pobla-
cién total y se estima que afectard a mas del 3,9% de
la poblacion para el afio 2050.

m El diagndstico precoz (sindrémico y etiolégico) del
deterioro cognitivo leve es una necesidad no cubier-
ta en la actualidad. Sera fundamental para poder
aplicar la futura llegada de tratamientos que acttan

especifcamente sobre los cambios fsiopatogénicos
de cada una de las enfermedades (por ejemplo, te-
rapias antiamiloide en el caso de la enfermedad de
Alzheimer).

= En 2019 el coste mundial de las demencias fue de
aproximadamente 1 billén de dolares, y se proyec-
ta que esta cifra se duplicara para 2030, y alcanza-
ra los 2 billones de délares. En Espafia se estima
gue la suma de costes directos e indirectos deriva-
dos de la demencia excede los 24 000 millones de eu-
ros anuales. El reparto entre tipo de costes es el si-
guiente: 30-40% de estos son directos, en relacién
con la atencion médica y social; el 60-70% restante
esta relacionado con cuidados informales y pérdidas
de productividad del paciente y de sus cuidadores.

= | ademenciaes unade las principales causas de dis-
capacidad adquirida y motivo principal de la trami-
tacion de las ayudas de dependencia y también de
incapacitacion parcial.

= Existe unainfraestimacién de lademencia como cau-
sa de muerte. Aun asi, hoy dia se considera que la de-
mencia es la cuarta causa de muerte en Espafia, se-
gun datos del INE, y la primera causa de muerte entre
las mujeres.

= | aprevencién del desarrollo de demenciaes posible,
hasta en el 45% de las personas, actuando sobre los
14 factores de riesgo modifcables identifcados por
el Lancet Comission en 2024.
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CAPITULO 2.2

Impacto sociosanitario en Espana
de la enfermedad cerebrovascular

I. INTRODUCCION

[1I. IMPACTO SOCIOECONOMICO

El ictus es una entidad de causa vascular de presenta-
cién brusca que afecta a la funcionalidad encefélica,
con manifestaciones variables dependientes del territo-
rio arterial'?. Se trata de una entidad heterogénea que
se clasifca en subtipos siguiendo criterios clinicos, to-
pografcos, anatomopatoldgicos, diagnosticos y pro-
ndsticos?. En lineas generales, pueden dividirse en ic-
tus isquémico (IS), que representa al 80-85%, y en ictus
hemorragico (IH), que presenta el porcentaje restante*®.

I1. EPIDEMIOLOGIA

La incidencia del ictus presenta variaciones geogra-
fcas, tanto en Espafia como en el resto de Europa’™.
Esto se debe a que los estudios epidemiolégicos estan
lastrados por problemas metodoldgicos, dado que la
informacion disponible se basa en registros hospita-
larios, encuestas realizadas puerta a puerta, muestreo
poblacional o el registro de defunciones. En Catalufia,
la incidencia acumulada (casos mortales y no morta-
les) fue de 218 por cada 100000 habitantes (IC 95 %:
214 a 221) en hombres y 127 (IC 95%: 125 a 128) en
mujeres’®t, Otros estudios han arrojado una inciden-
cia de 150 nuevos casos por 100000 habitantes'?. Res-
pecto a la prevalencia, esta se sitla en torno al 2% en
mayores de 20 afios en el area de Alcoy®®. Las cifras
son mas altas cuando se restringe la poblacion a los
subgrupos de mayor edad, y alcanzan un 16,8 % en el
area de Madrid*. Un metaandlisis de estudios realiza-
dos en mayores de 70 afios y en distintas zonas geo-
grafcas halld que las tasas de prevalencia ajustadas
por edad fueron el 7,3% para varones y el 5,6% en
mujeres®®; sin embargo, otro metaanalisis demostrd
cifras superiores?®,

El ictus constituye un problema clinico de primer or-
deny es la segunda causa de muerte en todo el mun-
do""18, Afortunadamente, existe una disminucién de
la mortalidad en paises desarrollados'®?, pero este
dato tiene un impacto limitado en la carga que repre-
senta el ictus, puesto que el envejecimiento de la po-
blacidn conlleva una mayor incidencia de esta enfer-
medad*?224,

El andlisis del impacto del ictus es complejo dado el
cambio operado en el modelo asistencial mediante un
enfoque activo de la atencién al paciente, que exige
multiples intervenciones (en prevencién primariay se-
cundaria, cuidados en fase aguda o por discapacidad)
y precisa profesionales, estructuras e intervenciones
farmacologicas y no farmacolégicas®’. Todo ello aca-
rrea una inmensa carga economicay social’.

La medicion de la carga asociada plantea, en primer lu-
gar, evaluar la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS)*»%, y se ha refejado una mejora en el prondstico
y en la CVRS con las diversas intervenciones de cuida-
do implementadas?’. Sin embargo, la CVRS es peor en
paralelo a la discapacidad, edad y comorbilidades aso-
ciadas al ictus?. La carga econémica del ictus es enor-
me y consume el 3-4% del gasto sanitario en los paises
occidentales, y destaca el coste relacionado con la fbri-
lacién auricular (FA) respecto al que representa en pa-
cientes que no la tienen®*2, Estos costes, que se prevé
gue se cuadripliquen en el futuro en diversas proyec-
ciones estimadas®®, incluyen tanto costes indirectos
como la pérdida de productividad econémica debido a
la morbilidad y la mortalidad prematura, y ascendieron
a 156 mil millones de ddlares (USD) en 2019 en Estados
Unidos, cifra que se agrava en menores de 65 afios*.
El ictus es la patologia vascular cuyos costes se incre-
mentaran en mayor medida en el futuro, como conse-
cuencia del envejecimiento y la fragilidad de la pobla-
ciéon®*3, A esto hay que afiadir los costes asociados al
cuidado informal o no remunerado, que puede ser sus-
tancial entre pacientes con ictus previo y en mayores de
80 afios. Diversos estudios han valorado que estos re-
presentan un 11% adicional de la atencion sanitaria, y
los costes atribuibles a pérdida de productividad se es-
timan en 64 300 millones de USD, ello sin incluir la pér-
dida de productividad en tareas domésticas®.

El estudio CONOCES analiz6 los costes a partir de la
perspectiva social y se dividieron en: asistencia directa
(pacientes hospitalizados, ambulatorios y medicacion),
atencion directa no sanitaria (principalmente atencion
formal e informal), y pérdida de productividad laboral.
El coste medio por paciente/afio fue de 27 711€%%, Los



22 |

IMPACTO SOCIOSANITARIO DE LAS ENFERMEDADES NEUROLOGICAS EN ESPANA

Figura 1. Tasa de mortalidad por enfermedades cerebrovasculares en Espafia (2012-2022) por sexos
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costes sanitarios directos ascendieron a 8491 € por pa-
ciente/afo (68,8 % debido ala hospitalizacién) y se aso-
ciaron con la gravedad del ictus. Por su lado, los costes
no sanitarios supusieron un promedio de 18643€ por
paciente/afio (89,5% debido a cuidados informales).
Los costes de pérdida de productividad por paciente/
afio fueron de 276 €. Los costes totales de los IH fueron
ligeramente mayores que los del IS (28895€ vs. 27569€
por paciente/afio, p=0,550), pero sin diferencias signi-
fcativas® 2. El 80% de los supervivientes a los 3y 12
meses después del evento recibian atencién informal®®,
correlacionandose con la gravedad y la CVRS. La car-
ga que soportaban los cuidadores y la probabilidad de
que experimentaran agotamiento se asociaron con las
horas de cuidado, la CVRS, gravedad del ictus al alta,
presencia de FA y el grado de dependencia®. Otro es-
tudio espafiol mostr6 que el coste medio por supervi-
viente fue de 17 618 € el primer afio, y estuvo relaciona-
do con los cuidados informales y las hospitalizaciones.
El coste se rebajo a 14453€ en el segundo y 12924 € el
tercer afio y se vinculd, en ambos periodos, fundamen-
talmente con el cuidado informal, las pérdidas de pro-
ductividad y la medicacion®.

Los reingresos por ictus constituyen un marcador de ca-
lidad asistencial, repercuten en el prondstico y represen-
tan una carga adicional al sistema sanitario®. Los costes

2017 2018 2019 2020 2021 2022

Afio
Afo ‘ Total ‘ Hombres ‘ Mujeres
2012 53,6 54,2 53,0
2013 52,1 52,9 51,3
2014 50,8 51,7 50,0
2015 49,5 50,2 48,8
2016 47,3 48,4 46,2
2017 46,1 47,2 45,1
2018 45,0 46,0 44,0
2019 435 443 42,8
2020 42,1 42,8 41,5
2021 445 45,5 43,6
2022 43,0 43,9 422

derivados del reingreso son dificiles de establecer dada
la variabilidad de disefio de los estudios y sistemas de sa-
lud, duracion del seguimiento clinicoy datos de reingreso
informados®. En una revision sistematica se documento,
en el primer afio de seguimiento, que los costes del rein-
greso representaron el 2,1-23,4% de los costes directos y
el 3,3-21% de los totales®. Finalmente, un aspecto me-
nos analizado es la manera en la que el estatus socioeco-
némico infuye de forma independiente en el prondstico.
Existen datos que apoyan que una situacion socioecon6-
mica desfavorable se correlaciona con un mayor volu-
men de infarto, discapacidad, muerte y mayor carga de
enfermedad de pequefio vaso, y se ha establecido esta
correlacion tanto con el IS como con el IH*42,
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Figura 2. Prevalencia de las enfermedades cerebrovasculares en Espafia (2012-2022) por sexos
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IV. MORBIMORTALIDAD

En Espafia, el ictus sigue siendo una de las causas fun-
damentales de muerte (Figura 1) y la segunda causa
de demencia“**, Segun datos del afio 2023 publicados
por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), el ictus
fue la tercera causa de muerte, y la segunda en mu-
jeres por detras de la demencia®. La disminucion de
la mortalidad por ictus en los Ultimos 20 afios (30,5 %
menos de mortalidad desde 2012 a 2021) se debe a la
mejora en la deteccion precoz de los sintomas, al con-
trol de los factores de riesgo (FR) y a la introduccion
de nuevas medidas terapéuticas (unidades de ictus,
trombolisis, trombectomia mecanica, etc.). Sin em-
bargo, la prevalencia del ictus sigue aumentando®,
Segun datos extraidos del IASNS (Informe Anual del
Sistema Nacional de Salud) de 2022%, la enfermedad
cerebrovascular (ECV) afecta al 1,5% de personas en
Espafia, aunque a partir de los 65 afios afecta a 3 de
cada 100 y, a partir de los 80 afios a 10 de cada 100
personas. La prevalencia del ictus aumenta progresi-
vamente a partir de los 40 afios, y alcanza los valores
mas elevados entre los 85y los 94 afios* (Figura 2). Las
previsiones actuales sefialan que la incidencia del ic-
tus continuara aumentando debido, entre otras cau-
sas, al envejecimiento de la poblacion y al mal control
de los factores de riesgo*.

& ,.9'3’ ,9»‘3 qpfﬁ‘ rﬁgﬁ' ,Lgi"
Afo ‘ Total ‘ Hombres ‘ Mujeres
2012 800 850 750
2013 810 860 760
2014 820 870 770
2015 830 880 780
2016 840 890 790
2017 850 900 800
2018 860 910 810
2019 870 920 820
2020 880 930 830
2021 890 940 840
2022 900 950 850

Por altimo, en cuanto a la atencion sanitaria, en los Ul-
timos 15 afios el nimero de pacientes atendidos en
hospitales del Sistema Nacional de Salud (SNS) por las
ECV ha aumentado un 40%, lo que ha hecho que las
ECV sean ya la octava causa de hospitalizacion®. Ac-
tualmente, es la entidad neurol6gica que mayor nime-
ro de ingresos hospitalarios genera en Espafia (70% de
los ingresos neuroldgicos) y una de las patologias que
requieren de mayor estancia hospitalaria y, en conse-
cuencia, de mayor coste para los sistemas sanitarios*,

Estas cifras justifcan la relevancia del ictus como pro-
blemade salud publica. Su prevencién es fundamental
si consideramos que hasta el 90 % de los ictus podrian



24 | IMPACTO SOCIOSANITARIO DE LAS ENFERMEDADES NEUROLOGICAS EN ESPANA

evitarse controlando los FR, y que la incidencia puede
reducirse de manera efcaz con un adecuado control
de los mismos*’. Los FR modifcables mas importantes
relacionados con el ictus son la hipertension arterial
(HTA), consumo de tabaco o alcohol, diabetes mellitus,
dieta, sedentarismo, obesidad, hipercolesterolemia, la
FA y otras enfermedades cardiacas®. Entre ellos, pro-
bablemente el factor de mayor peso es la HTA y esta
claramente demostrado que el manejo adecuado de
la HTA reduce de manera signifcativa el riesgo de ic-
tus*’. Por su parte, la FA multiplica por cinco el riesgo
de padecer unictus, y es la causa subyacente en apro-
ximadamente el 20 % de los ictus isquémicos® 315, Los
ictus causados por FA son, ademas, mas graves, inca-
pacitantes y se asocian a mayor mortalidad®35t,

V. DISCAPACIDAD-DEPENDENCIA

El ictus es la principal causa de discapacidad adquiri-
da en adultos*#®, Durante la Ultima década, el niUmero
de personas que sufren discapacidad y dependencia
debido a las ECV ha aumentado en Espafia*“; de he-
cho, un 50% de los pacientes quedan con una secue-
la discapacitante o fallecen*“. De 2012 a 2022, la tasa
de discapacidad atribuida a laECV aumenté un 17%y
la de dependencia, un 33%, y los hombres son quie-
nes han mostrado tasas de discapacidad y dependen-
ciamas altas*.

Para conocer el impacto social que produce la disca-
pacidad y la dependencia asociada a la ECV en 2019,
la Sociedad Espafiola de Neurologia elaboré el Atlas
del ictus®, basandose en gran parte en los datos pu-
blicados en la Encuesta Nacional de Salud de 2017,
Segun esta publicacion, dos de cada tres personas
afectadas por unictus tienen 65 afios 0 méas y asocian,
en un alto porcentaje, difcultades en tareas béasicas
como ducharse o bafarse sin ayuda (43,8%) y en la
realizacion de tareas domeésticas ligeras (56,3 %). De
manera general, los pacientes con ECV experimen-
tan limitaciones mas marcadas en su capacidad pa-
ra realizar actividades cotidianas en comparacion con
aquellos que padecen otras enfermedades cronicas,
tumores malignos o lesiones permanentes por acci-
dentes®. Los datos refejan que un alto porcentaje de
estas personas percibe su estado de salud como regu-
lar (37,3 %), 0 malo a muy malo (36,5 %) y una mayoria
sufre dolor o malestar (64 %), problemas de movilidad
(62,4%) y difcultades para llevar a cabo sus activida-
des diarias (59,1 %)%, Asimismo, la CVRS en pacien-
tes que han sufrido un ictus es notoriamente baja, con
un promedio de 0,5 afios de vida ajustados por cali-
dad. Dentro de este grupo, las mujeres y los mayores
de 65 afios presentan una percepcion especialmente

negativa de su salud, y es mas marcada en mujeres. La
salud mental de quienes han sufrido un ictus también
se ve gravemente afectada. Las estadisticas revelan
gue las mujeres y los menores de 65 afios enfrentan
desafios mas signifcativos, con puntuaciones indica-
tivas de peor salud mental®?%, De hecho, la afectacion
de la discapacidad a largo plazo queda mediatizada
por los problemas conductuales que pueden tener es-
tos pacientes™.

Por ultimo, es conocido que la discapacidad asociada
al ictus genera un impacto econémico en los pacien-
tes. Solo un 10% de las personas con discapacidad
resultante de un ictus reciben alguna prestacion eco-
némica, con una mayor proporcion de recepcién de
prestaciones econdémicas entre los pacientes con ic-
tus menores de 65 afios (24,9 %) en comparacion con
aquellos mayores de 65 afios (5,6 %)%,

VI. CONCLUSIONES

= Epidemiologiay carga sanitaria. El ictus represen-
ta una de las principales manifestaciones de la pa-
tologia vascular, y se encuentra entre las primeras
causas de muerte y discapacidad en adultos a es-
cala mundial y en Espafia, particularmente, afecta
a personas mayores de 65 afios. La incidencia varia
segun la region geografca y la metodologia de los
estudios, pero se estima en 150 casos nuevos por
cada 100000 habitantes al afio. Si bien las mejoras
en el diagndstico y los avances terapéuticos (como
la trombolisis y la trombectomia mecénica) han re-
ducido la mortalidad en un 30,5% en los Gltimos
20 afios, la prevalencia sigue aumentando debido al
envejecimiento poblacional. Este crecimiento eleva
la carga econdmica al consumir entre el 3y el 4%
del gasto sanitario, que se incrementa especialmen-
te por los costes de hospitalizacion y la necesidad
de cuidados prolongados e informales.

m Impacto en discapacidad y calidad de vida. Apro-
ximadamente la mitad de los pacientes con ictus
guedan con secuelas graves o fallecen, de modo
que esta enfermedad se posiciona como la causa
principal de discapacidad en adultos. Las secuelas
afectan tanto a la movilidad como a las activida-
des diarias, y agravan las comorbilidades, incluyen-
do demencia, problemas de conducta y peor salud
mental. Las tasas de discapacidad han aumentado
un 17% en la dltima década, con un incremento no-
table de personas dependientes. Estos efectos no
solo disminuyen la calidad de vida, sino que tam-
bién generan un impacto econémico adicional por
la pérdida de productividad y el coste de cuidados
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informales, particularmente en personas con facto-
res socioecondmicos limitantes.

Prevencién y control de factores de riesgo. La
prevencion del ictus es crucial, ya que hasta el 90 %
de los casos pueden evitarse mediante el control de
factores de riesgo modifcables. La hipertension, el
tabaquismo, el consumo de alcohol y la fbrilacién
auricular destacan entre los principales determinan-
tes: la hipertension es el factor de riesgo mas comin
y la fbrilacién auricular es el que més eleva el ries-
go de eventos graves y letales. Laimplementacion de
programas de prevencion primaria y la conciencia-
cién sobre la deteccion temprana de estos factores
son esenciales para reducir tanto la incidencia como
la severidad de los ictus, disminuyen la carga sobre
el sistema de salud y mejoran la expectativay calidad
de vida de la poblacion en riesgo.
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CAPITULO 2.3

Impacto sociosanitario en Espafna
de laenfermedad de Parkinsony
otros trastornos del movimiento

I. INTRODUCCION Y DEFINICION

La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno
neurodegenerativo crénico producido, en gran me-
dida, por la pérdida progresiva de neuronas dopa-
minérgicas de la sustancia negra, que resulta en sin-
tomas motores clasicos como temblor de reposo,
bradicinesia, rigidez muscular e inestabilidad postu-
ral' y sintomas no motores, responsables de deterio-
ro en la calidad de vida, limitaciones y/o dependen-
cia de los que la padecen, lo que conlleva, ademas,
una carga socioecondmica signifcativa. La EP consti-
tuye la segunda enfermedad neurodegenerativa mas
prevalente en nuestro medio después de la enferme-
dad de Alzheimer?.

Asimismo, existen otros trastornos del movimiento
(TM) variables en cuanto a prevalencia, fenomeno-
logia y gravedad, que comparten la caracteristica de
producir movimientos anormales. El temblor constitu-
ye uno de los principales motivos de consulta en neu-
rologia. Se defne como una oscilacién ritmica de una
0 mas regiones corporales; el temblor esencial (TE) es
su principal causa y el trastorno del movimiento més
prevalente?. La distonia, considerada la tercera patolo-
gia mas importante en consultas de TM, se caracteriza
por contracciones musculares excesivas que dan lugar
a posturas anormales 0 movimientos repetidos, que
pueden llegar a ser limitantes*. Los parkinsonismos
atipicos y la enfermedad de Huntington (EH) son en-
fermedades neurodegenerativas raras de curso clini-
co invalidante, con consecuencias devastadoras en el
ambito personal, familiar y socioecondmico. El sindro-
me de Tourette es un trastorno neuropsiquiatrico que
se inicia en la infancia y se caracteriza por la presen-
cia de tics motores y fonicos, que pueden interferir con
las actividades cotidianas y constituir un estigma so-
cial. El sindrome de piernas inquietas es un trastorno
prevalente que cursa con sensaciones desagradables
en extremidades inferiores que aparecen en reposo y
que se alivian con el movimiento®. Los TM funcionales
son una parte importante de los trastornos neurolégi-
cos funcionales y un motivo de consulta frecuente en
las consultas de TM.

En este capitulo, se aborda la repercusién de los prin-
cipales TM en Espafia, y se abarcan aspectos como su
epidemiologia, impacto sociosanitario, morbimortali-
dady discapacidad-dependencia.

Il. EPIDEMIOLOGIA

En Espafia, alrededor de 168 000 personas viven con EP
segun el registro del Ministerio de Sanidad, y el nime-
ro de pacientes se ha duplicado desde 2012 (Grafco 1).
Los estudios epidemiolégicos realizados en el pais ob-
tienen una prevalencia variable de 200-1500 casos por
100000 habitantes y una incidencia de 10-17 nuevos
casos por 100000 habitantes al afio®*?. La edad media
de debut de la EP es de 60 afios, con ligero predominio
envarones y su prevalencia aumenta con la edad; es el
2% de la poblacién en mayores de 65 afios y el 4% en
mayores de 80 afios’%*%, Un 15% de los pacientes pre-
sentan EP de inicio temprano, es decir, de inicio antes
de los 45 afios. Existen mutaciones genéticas asociadas
alaEP que podrian explicar un 30% de las formas fami-
liares y un 3-5% de las formas esporadicas**. El estudio
PARADISE determind que el 38,2 % de los pacientes con
EP tratados en hospitales publicos espafioles presen-
tan EP avanzada®.

Se prevé que la prevalencia de la EP continGie aumen-
tando en los proximos afios debido, en parte, al enveje-
cimiento de la poblacién, a una mayor supervivencia de
los pacientes y a una mayor precision diagnosticat*®.

La prevalencia de otros TM es variable. EI TE es el tras-
torno del movimiento més prevalente, con una preva-
lencia estimada del 4,8% de la poblacién espafiola a
partir de los 65 afios®. La prevalencia de la distonia es
incierta, y se estima en 16-60 personas por 100000 ha-
bitantes!’°, por lo que aproximadamente 14000 per-
sonas presentarian distonia en Espafia. Si bien las ci-
fras reales podrian ser incluso mayores al tratarse de
un trastorno infradiagnosticado. El sindrome de Tou-
rette es el trastorno del movimiento més comdn en la
edad pediatrica. Se estima que un 1-2% de los nifios
en edad escolar viven con sindrome de Tourette?. Res-
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Grafico 1. Registro de la base de datos clinicos de atencion primaria del niimero de casos de enfermedad de Parkinson/
parkinsonismo en Espafia y su evolucién desde 2012 hasta 2022. SNS: Sistema Nacional de Salud
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pecto a los parkinsonismos atipicos, la prevalencia es-
timada de la atrofa multisistémica es de 2,4 casos por
1000002 la de la paralisis supranuclear progresiva, de
5-8 casos por 1000007, y la del sindrome cértico-ba-
sal, de 1-4 casos por 1000002, Por ultimo, la prevalen-
cia estimada de la EH en Espafia es de 5 personas por
100000 habitantes?, por lo que unas 2400 personas la
padeceriany mas de 10000 afrontarian el riesgo de ha-
ber heredado la mutacion de la EH al tener un familiar
directo afecto.

Dentro de la denominacion europea de enfermeda-
des raras o poco prevalentes (limite de 50 casos por
100000 habitantes) se encontrarian la EP de origen
genético, las distonias, la EH y otras coreas, asi como
los parkinsonismos atipicos y los trastornos del movi-
miento paroxisticos.

I11. IMPACTO SOCIOECONOMICO

El impacto socioeconémico de la EP y otros TM es
importante, tanto para los pacientes como para sus
familias, asi como para el sistema de salud en su
conjunto. La EP, por su naturaleza progresiva y debili-
tante, implica una carga econdémica signifcativa'®. En
Espafia, un informe de la Fundacion del Cerebro es-
timé que el coste medio anual por paciente con EP
seria de unos 17000 euros!. Estos costes incluyen
gastos médicos directos, como consultas, medica-

mentos, hospitalizaciones y terapias avanzadas. En
concreto, las bombas de infusién de medicacion su-
ponen entre 28000€ y 46 000€/afio y el tratamiento
neuroquirdrgico con estimulacion cerebral profunda,
unos 18000 €/afio®. A esto habria que afiadir los cos-
tesindirectos asociados con la pérdida de productivi-
dad o incapacidad laboral, el cuidado por familiares,
por la contratacion de cuidadores y por el ingreso en
residencias?®?¢, Estos gastos se multiplican en el caso
de la EP avanzada®.

Otros TM, como el TE y la distonia, también conllevan
gastos signifcativos directos como la atencién mé-
dica, los tratamientos farmacologicos, infltraciones
periddicas de toxina botulinica, neuroquirdrgicos, e
indirectos en relacién con limitaciones en el ambito la-
boral, necesidades de adaptacion de puesto de trabajo
o0 incapacidad®’ %,

En el &mbito social, las personas con TM se enfrentan
con frecuencia a un estigma signifcativo debido a la
naturaleza visible de sus sintomas. En la EP, la falta de
comprension publica sobre la enfermedad puede lle-
var a discriminaciény trato injusto en entornos labora-
les y sociales contribuyendo a su aislamiento social®.
Especialmente relevante es la estigmatizacién social
en jovenes con sindrome de Tourette, que experimen-
tan tasas mas altas de intimidacion o bullying y se en-
cuentran a menudo con ambientes discriminatorios
en la escuela o en el trabajo®.
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Grafico 2. Nimero de defunciones anuales por enfermedad de Parkinson desde 2016 a 2022

segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE)
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Fuente: https://www.ine.es/jaxi/Tabla.htm?tpx=61442&L=0

Los cuidadores de pacientes con EP y otros TM tam-
bién enfrentan un estrés considerable. El estudio
COPPADIS muestra que los cuidadores de pacientes
con EP en Espafia reportan altos niveles de carga emo-
cional y fisica, y estos se relacionan con el estado de
animo tanto del paciente como del propio cuidador,
asi como de la situacion del paciente respecto a sinto-
mas motores, sintomas no motores, cognicion y nivel
de dependencia®*®,

El Sistema Nacional de Salud (SNS) enfrenta desafios
signifcativos en la gestién de estos trastornos. La cre-
ciente demanda de servicios especializados y la nece-
sidad de equipos multidisciplinares, asi como el alto
coste de las terapias y los cuidados en relacion con la
dependencia, ejercen una presién importante sobre
los recursos sanitarios, que continuard aumentando
en los proximos afios®,

IV. MORTALIDAD

En 1967, Hoenny Yahr ya realizaron un estudio en una
serie de pacientes con parkinsonismo, en el que obje-
tivaron que la mortalidad era 2,9 superior con respec-
to a la poblacion general con similar distribucién por
edad, raza y sexo. Ademas, determinaron que el pro-
néstico es menos favorable en pacientes cuyo inicio
cursa con rigidez, lentitud o manifestaciones no rela-
cionadas con temblor®,

Desde entonces, se han realizado diversos estudios cli-
nicos y poblacionales de mortalidad en EP. En Espafia,
en 2011 se public6 un analisis de mortalidad del estu-
dio NEDICES que corroboré un aumento del riesgo de
mortalidad en pacientes con EP frente a controles (HR,
2,29)*. Ademas, describieron que Unicamente en el
18,2 % de pacientes con EP se establecio este diagnds-
tico como causa de fallecimiento en los certifcados de
defuncion, lo que plantea la limitacion estadistica de
aquellos datos obtenidos de las tasas de mortalidad
actuales®®,

Por otro lado, en diversos estudios de &mbito mundial®®
y nacional® se ha observado un incremento de las ta-
sas de mortalidad en pacientes con EP a lo largo de las
Gltimas décadas, lo que podria estar en relacion con
un aumento de la incidencia y prevalencia de la enfer-
medad, un mayor envejecimiento de la poblaciony un
diagndstico més preciso®**’ (Grafco 2). En concreto, en
el estudio de Garcia-Mufioz et al. la tasa de mortalidad
entre 1981 y 1985 fue de 3,67 por 100000 habitantes, y
pasé a 8,57 por 100000 entre 2016-2020%. Sin embar-
go, en el estudio de Gdmez-Mayordomo et al. no se ob-
jetivé un aumento de la tasa de mortalidad hospitalaria
tras ajustarlo a factores de confusion como la edad®.

Tras la aprobacién de la Ley Organica 3/2021 de re-
gulacion de la eutanasia, 260 personas murieron me-
diante el procedimiento de eutanasia en el afio 2022,
de los cuales el 8,5% estaban diagnosticados de EP*°.



32 | IMPACTO SOCIOSANITARIO DE LAS ENFERMEDADES NEUROLOGICAS EN ESPANA

En el caso de los parkinsonismos atipicos, se registraron
191 defunciones secundarias por paralisis supranuclear
progresiva (PSP) y 64 por atrofa multisistémica (AMS) en
el afio 2022 segun el INE®. El grupo europeo de estudio
de AMS describié que la variante parkinsoniana de AMS
y el vaciado incompleto de la vejiga son factores predic-
tores de una menor supervivencia*.

En relacion con otros TM, los estudios de mortalidad
son escasos. El TE es una patologia con una tasa de
mortalidad baja; se registraron Unicamente 58 defun-
ciones en 2022, Bermejo Pareja et al. objetivaron que
los pacientes con TE tenian un leve aumento de morta-
lidad*>*3, Si bien al compararlo con aquellos sin TE las
diferencias no fueron signifcativas*.

Dentro de las distonias, no se dispone de un estudio
de mortalidad en poblacion espafiola. Sin embargo,
un grupo de Reino Unido objetivé que las causas de fa-
llecimiento en una cohorte con distonia eran similares
ala poblacion general, e incluian causas respiratorias,
circulatorias, oncologicas y demencia®.

En cuanto a la EH, el INE registré 151 defunciones en
2022 pero es probable que exista una infraestimacién
de las tasas de mortalidad en pacientes con EH debido
al sistema de codifcacion en los certifcados de defun-
cion*t4’_ En Espafa se han publicado varios estudios
que coinciden en un aumento de las tasas de morta-
lidad en las Gltimas décadas*“¢, Este incremento de
mortalidad podria explicarse por una mayor sospe-
cha clinica y un mayor diagnéstico de la EH a raiz de
la identifcacion de la mutacién genética responsable
en 1993, Ademas, se ha objetivado un aumento de la
edad media de fallecimiento que podria explicarse por
un mejor manejo de las complicaciones severas rela-
cionadas con la EHY.

V. DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

El Instituto Nacional de Estadistica ha realizado varias
encuestas de discapacidad, autonomia personal y si-
tuaciones de dependencia (EDAD) en los afios 1986,
1999, 2008, 2020 en hogares y en 2023 dirigida a pobla-
cién que reside en centros**2, Segiin laEDAD, conside-
ran la discapacidad como toda limitacion para realizar
actividades de la vida diaria de més de 1 afio de dura-
ciény que sea debida a un problema de salud®:.

Los TM suelen causar un impacto en la calidad de vi-
da tanto del paciente como de sus redes de apoyo. En
las sucesivas EDAD se ha objetivado un aumento de la
poblacién con discapacidad y EP5°5% En el afio 2008,
la tasa de poblacion con discapacidad con diagnéstico

de EP era de 12,74 por 1000 habitantes®. En 2023, las
cifras ascendieron a 16 010 personas con discapacidad
y EP%3. Sin embargo, en estas encuestas no se analiza-
ron datos de otros TM.

Diversos estudios han objetivado la infuencia en la
calidad de vida de los pacientes y de sus cuidadores
tanto de los sintomas motores y no motores de la EP,
asi como la dosis equivalente de levodopa, la dura-
cion del tratamiento o las fuctuaciones®~*". En el estu-
dio COPPADIS, los sintomas no motores, el estado de
animo y la alteracion de la marcha fueron los factores
gue mas infuyeron en la calidad de vida®. En cuanto
a los sintomas no motores, las alteraciones del esta-
do de animo/apatia, el suefio y fatiga presentaron una
correlacién mayor con las puntuaciones en calidad de
vida®. En el proyecto Delphi PARKINSON-2030, mas de
un 80% de los expertos se mostraron de acuerdo en
gue la salud mental, la vida social, la calidad de vida y
el ambito laboral se ven afectados en pacientes con EP
desde estadios iniciales*®.

Ademaés, en otros estudios se han utilizado los Dissabi-
lity-adjusted life years (DALY) como pardmetro de dis-
capacidad, que corresponde al nUmero de afios per-
didos debido a una determinada condicién, como por
ejemplo una enfermedad o discapacidad. En 2016, un
estudio europeo estim6 que la EP caus6 3,2 millones
de DALY a escala global, una cifra 2,5 veces mas alta
gue en 1990. En concreto, en Espafia estimaron que
caus0 54175 DALY en 2016°%.

VI. CONCLUSIONES

= La enfermedad de Parkinson (EP) constituye la se-
gunda enfermedad neurodegenerativa mas preva-
lente en nuestro medio después de la enfermedad
de Alzheimer. En torno a 168000 personas padecen
EP en Espafia, su prevalencia se ha duplicado en la
Ultima década y se prevé que continlie aumentando
en los préximos afios debido al envejecimiento de la
poblacién. La atencion a personas con EP conlleva
un alto coste directo, en torno a 17 000€ anuales por
paciente con EP, en parte, en relacion con las terapias
avanzadas de demostrada efcacia, a lo que hay que
afiadir los costes indirectos relacionados con lainca-
pacidad laboral y la dependencia.

m La EP y otros trastornos del movimiento son pato-
logias heterogéneas complejas, algunas muy pre-
valentes como el temblor esencial o el sindrome de
piernas inquietas y otras poco prevalentes o raras
como la distonia, los parkinsonismos atipicos o la
enfermedad de Huntington. Todas ellas impactan
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de forma importante en la calidad de vida y en la
autonomia de las personas que las padeceny de sus
familias y cuidadores, con altas tasas de discapaci-
dady dependencia, propiciando, ademas, un incre-
mento en su mortalidad. Dada su alta complejidad
y repercusion, la atencion adecuada de estos tras-
tornos requiere de equipos especializados y multi-
disciplinares a largo plazo.

m En defnitiva, la EP y otros trastornos del movimien-
to suponen un elevado impacto sociosanitario. El sis-
tema sanitario de Espafia enfrenta desafios signifca-
tivos en la gestion de estos trastornos. La creciente
demanda de servicios especializados, equipos multi-
disciplinares, asi como el alto coste de terapias avan-
zadas y de los cuidados en relacion con la dependen-
cia, ejercen una presion importante sobre los recursos
sociosanitarios, que continuara aumentando en los
proximos afios. Por ello, las autoridades competen-
tes deberan incrementar los recursos sanitarios para
poder hacer frente a las demandas actuales y futuras,
acorde a otros paises de nuestro entorno.
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CAPITULO 2.4

Impacto sociosanitario en Espana
de la migranay otras cefaleas

I. INTRODUCCION

La cefalea es un sintoma casi universal relacionado
con un conjunto complejo y heterogéneo de causas'.
Constituye uno de los primeros motivos de consultaen
los servicios de neurologia, pero también en las con-
sultas de atencién primariay hasta en los departamen-
tos de urgencias. La entidad mas conocida y con ma-
yor relevancia es la migrafia, que afecta a mas de un
billén de personas en el mundo?.

La historia natural de las cefaleas primarias sigue sien-
do poco conocida en la actualidad, aunque en los Ul-
timos afios se han obtenido algunos datos de los es-
tudios poblacionales. Esta informacion se enriquecio
desde la incorporacion de la primera clasifcacién
de la International Headache Society (IHS)3. De esta
forma se lleg6 a poder agrupar de manera ordenada
los distintos tipos de cefalea. Las cefaleas primarias
constituyen mas del 90% de las cefaleas. Por el con-
trario, las secundarias son minoria, pero deben te-
nerse en cuenta, ya que algunas de ellas son parte de
enfermedades relevantes y, a veces, urgentes’. Den-
tro de las cefaleas primarias se ha considerado que
la cefalea de tension es el proceso mas frecuente, si
bien la relevancia recae sobre la migrafia por ser un
proceso enormemente prevalente y que genera una
gran discapacidad.

Il. EPIDEMIOLOGIA

A pesar de los avances en la agrupacion y clasifcacion
de las cefaleas, la realizacion de estudios epidemiolo-
gicos sigue teniendo problemas metodolégicos®. Al no
existir un marcador bioldgico o de neuroimagen que
permita diferenciar las distintas entidades, el diagnos-
tico sigue siendo estrictamente clinico.

Existen revisiones recientes que estudian las distintas
publicaciones sobre datos epidemiolégicos a lo largo
de los afios?. Sin embargo, todas ellas concluyen en la
poca homogeneidad de los datos. Son algo mas riguro-
sos aquellos obtenidos en diversas poblaciones o con
procesos especifcos. En este sentido, la cefalea en ra-
cimos (CR) aparece en pacientes de entre 30 y 40 afios

con predominio en varones® y la neuralgia del trigémi-
no es mas tipica en mujeres de mayor edad’. También
se han estudiado las cefaleas en grupos especifcos
como los nifios, donde son sumamente frecuentes?, y
en las personas mayores®, poblacién en la que se limi-
tan a procesos concretos.

La prevalencia de la migrafia episédica (ME) en Espafia
sesitlaentornoal 12%, el 17% en mujeresy el 7% en
hombres de edad adulta, y no se han observado estas
diferencias en edades pediatricas. La edad de inicio se
sittia entre los 15 y 30 afios, por lo que afecta a la eta-
pa productiva, y se observa de manera excepcional du-
rante la senectud. Los antecedentes familiares suelen
estar presentes en el 50 % de los pacientes. La frecuen-
cia de ataques es muy variable entre pacientes, aun-
que un 20-30% refere mas de cuatro al mes'®. Mas alla
de los conceptos clasicos, se estudian nuevos factores
e incluso mecanismos moleculares que expliquen la
predisposicion para la migrafia y su diferencia en pre-
valenciay sexo.

Hay que destacar que existe un subgrupo de pacien-
tes con ME que pasa a migrafia crénica (MC), situacion
que implica un peor pronéstico, mayor discapacidad
y consumo de recursos!. Este conjunto de pacientes,
que llega a alcanzar al 2-3% de la poblacién, constitu-
ye una buena parte de aquellos que acuden a nuestras
consultas de neurologia general y monografcas de ce-
falea. La infuencia del uso excesivo de medicacion en
el desarrollo de la MC ha sido controvertida. Puede ser
un importante factor de riesgo para la cronifcacion de
la migrafia, pero no es condicion necesaria para el de-
sarrollo de la misma®.

[1l. IMPACTO SOCIOECONOMICO

En Espafia, la migrafia es la cefalea que més afecta-
cion tiene en el &mbito laboral®. Este impacto es con-
secuencia tanto del absentismo como del presentismo
laboral (pérdida de productividad del trabajador con
migrafia en su puesto de trabajo). EI 10% de los tra-
bajadores con migrafia reduce su jornada laboral mas
de doce horas a la semana, mientras que el 20% soli-
cita dias de permiso o excedencia. En cuanto a las ba-
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Figura 1. Distribucién de los costes directos sanitarios asociados a la migrafia*®
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jas laborales, las personas con ME pierden, de media,
2,6 dias al afio, frente a aquellas con MC, que pierden
14,6 dias al afio*.

En Espafia se estima que la carga econémica anual
(costes directos e indirectos) asociada a la ME es de
5041 € paciente/afo, frente a 12970€ paciente/afio en
el caso de la MC*? (Tabla 1). En los costes directos se
incluyen los asumidos por el sistema sanitario, pero
también por el propio paciente®® (Figura 1). Los deno-
minados costes intangibles, que incluyen, entre otros
aspectos, los derivados de la pérdida de productividad
de los compafieros de trabajo y los gastos afiadidos en
el entorno familiar, si bien no se incluyen en este andli-
sis, no son despreciables®. En el caso de la CR, los cos-
tes directos se estiman en 5178€ paciente/afio en las
formas episddicas, y se incrementan a 9158€ pacien-
te/afio en la CR crénica.

Tabla 1. Carga econémica asociada a la migraina*?

Migrafa
episodica

Migrafa
cronica

Costes directos totales* 1842 (36 %) 5505 (43%)
Asumidos por el sistema 964 (19%) 3847 (30%)
Asumidos por el paciente 878 (17 %) 1658 (13%)
Costes indirectos*

Pérdida de productividad 3199 (64 %) 7465 (57 %)
Coste total* 5041 12970

*Coste expresado en euros/paciente/afio y (% sobre el coste total).

IV. MORBIMORTALIDAD

La migrafia, sobre todo en su forma cronica, puede
asociar numerosas comorbilidades, entre las que des-
tacan los trastornos psiquiatricos (ansiedad, depre-
sién, trastorno de panico), cardiolégicos y vascula-
res, alteracion del suefio, enfermedades infamatorias
y dolor crénico®. Su presencia empeora, sin ninguna
duda, el pronéstico de esta cefalea primaria en cuan-
to a duracion, intensidad y frecuencia de los ataques,
pero, ademas, condiciona la eleccion de la opcion te-
rapéutica més adecuada. Los resultados del Atlas de
migrafia (2018) indican que el 38% de los pacientes
encuestados presentd ansiedad, mientras que el 21%
sufrian depresion?’?.

En cuanto a la CR, el 70-90% de los pacientes fuma (y
de hecho el tabaquismo se asocia a una mayor dura-
cién del racimo y frecuencia de ataques). Los datos en
relacion con el consumo de alcohol son controvertidos,
pero si parece que el consumo de drogas ilicitas es ma-
yor en la poblacion masculina. Se ha descrito también
una peor calidad del suefio y una mayor tasa de ago-
rafobia (33%) y depresion (56 %) en pacientes con CR
frente a controles sanos, hasta el punto de que, en un
estudio reciente, el 55% de los pacientes encuestados
refrio ideacion suicida y el 2%, intento autolitico®®.

V. DISCAPACIDAD-DEPENDENCIA

Enrelacién con los afios vividos con discapacidad (AVD),
lamigrafia es la segunda causa responsable de méas AVD
en la clasifcacion de trastornos especifcos del Global
Burden of Disease 2019%. En términos de afios de vida
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ajustados por discapacidad (AVAD), la migrafia es la pri-
mera 0 segunda causa responsable de mas AVAD en to-
das las regiones del mundo (y la principal causa en mu-
jeres jovenes)®. El porcentaje de personas con migrafia
con nivel de discapacidad muy grave en nuestro pais es
del 19% en ME y del 70% en MC*2. Esta discapacidad se
explica por el hecho de que, ademas del dolor, en la fase
interictal muchos pacientes referen quejas cognitivas,
fotofobia y ansiedad anticipatoria.

VI. CONCLUSIONES

m | acefalea es uno de los primeros motivos de consul-
ta en los servicios de neurologia, pero también en
las consultas de atencién primaria y departamen-
tos de urgencias. La entidad méas conociday con ma-
yor relevancia es la migrafia, cuya prevalencia es del
12% en su forma episddica (17 % en mujeresy 7% en
hombres de edad adulta) y del 2-3% en su forma cro-
nica, situacion que implica un peor pronéstico, ma-
yor discapacidad y consumo de recursos.

= |a migrafia es la cefalea que més impacto tiene en
el &mbito laboral, pero también social y familiar. Este
impacto viene determinado por las tasas de absen-
tismo y presentismo, pero también por los elevados
costes directos, indirectos e intangibles que asocia
esta enfermedad.

= Todo ello justifca que, en términos de afios de vida
ajustados por discapacidad (AVAD), la migrafia sea la
primera o segunda causa responsable de mas AVAD
en todas las regiones del mundo (y la principal causa
en mujeres jovenes).
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CAPITULO 2.5

Impacto sociosanitario en Espana

de la epilepsia

I. INTRODUCCION

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica cronica ca-
racterizada por la presencia de crisis epilépticas y por
la predisposicién del cerebro a generar dichas crisis. En
el concepto actual se incluyen las consecuencias neuro-
biolégicas, cognitivas, psicoldgicas y sociales derivadas
de esta condicion. Requiere un tratamiento a largo pla-
z0, a pesar del cual aproximadamente un tercio de los
pacientes contintian presentando crisis.

I1. EPIDEMIOLOGIA

La epilepsia es uno de los trastornos neuroldgicos mas
frecuentes, presente en todas las sociedades y grupos
de edad. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
estima que 50 millones de personas padecen o han pa-
decido epilepsia en algin momento de su vida'.

Los estudios a escala internacional muestran cifras va-
riables de prevalencia, pero la mayoria de los autores
considera que la prevalencia de epilepsia activa se en-
cuentra entre 5-10/1000 habitantes. El estudio mas
reciente que analiza la prevalencia en Espafia y pri-
mero de base poblacional es el estudio EPIBERIA, pu-
blicado en 2015 y realizado en tres zonas geografcas
del pais incluyendo adultos. En este estudio se ob-
servé una prevalencia de epilepsia a lo largo de la vi-
da de 14,87/1000 habitantes y de epilepsia activa de
5,79/1000 habitantes?. Un estudio previo realizado en la
provincia de Malaga mostr6 una prevalencia de epilep-
siaactiva de 4,79/1000 habitantes en personas por enci-
ma de los 14 afios®.

Un metaanalisis de ambito mundial reporta cifras de
incidencia de 61,4/1000 habitantes®. Existe un Gnico
estudio de incidencia publicado en Espafia en 2007,
realizado en Navarra y que incluye poblacion pediétri-
ca hasta los 15 afios, que muestra una incidencia de
62,6 casos por cada 1000 habitantes/afio, y es maxima
en el grupo de 0-12 meses (95,3 casos por cada 1000
habitantes/afio)®.

La frecuencia es algo mayor en varones. Respecto a la
edad se observa una tendencia bimodal en términos

de incidencia con un primer pico en lainfancia-adoles-
cencia y un segundo a partir de los 60 afios, mientras
que la prevalencia aumenta con la edad y es mayor a
partir de los 60 afios. El bajo nivel socioeconémico se
considera un factor de riesgo para la epilepsia, tanto
de desarrollarla como de aumento en la mortalidad®.

1. IMPACTO SOCIOECONOMICO

Se trata de una patologia crénica con un alto impacto
social y sobre la calidad de vida tanto para quien la su-
fre como para sus familiares, pero también para el sis-
tema sanitario y econdmico. La epilepsia tiene impor-
tantes repercusiones econdémicas relacionadas con las
necesidades de atencion de salud, las muertes prema-
turas y la pérdida de productividad laboral*, ademas
de los costes directos de la enfermedad y su tratamien-
to. Su coste se desconoce en muchas zonas del mun-
do. Una revision sistematica encuentra un coste anual
por persona con epilepsia muy diferente segin el ni-
vel de desarrollo de los paises, de 204 ddlares en pai-
ses de bajos ingresos frente a 11432 dolares en paises
de ingresos elevados®. Se relaciona esta diferencia con
una mayor disponibilidad de recursos y acceso al tra-
tamiento en estos Gltimos. En Espafia, el estudio LINCE
publicado en 2008 llevé a cabo un analisis del coste de
la enfermedad en pacientes con epilepsia refractariay
encontré un gasto anual por persona de 6838 €, con un
coste de salud de 4977 €,y 1618 € de gastos indirectos®.
El estudio ESPERA, publicado en 2013, analizé el coste
anual para el sistema sanitario espafiol de los pacien-
tes con epilepsia refractaria y aquellos libres de crisis,
y era de 4964 y 2978 € respectivamente’.

Ademaés de las crisis, en el ambito social diferentes fac-
tores infuyen en los pacientes con epilepsia. La OMS y
diversos autores alertan que quienes padecen epilep-
sia pueden ser victimas de estigma y discriminacién en
muchos lugares del mundo*. Las personas con epilepsia
presentan mayor riesgo de alteracién de la cognicién
social, problemas de comunicacion y en las relaciones
interpersonales, que se relacionan con diferentes facto-
res de la propia enfermedad (alteracion cognitiva, crisis,
farmacos), comorbilidades y los efectos del estigma. Se
han reportado tasas mas bajas de escolarizacion, em-
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pleo, matrimonio, conducciény otras actividades socia-
les que impactan en la calidad de viday pueden llevar al
aislamiento social. Un estudio realizado Espafia mostré
tasas de empleo similares y algo mas altas de desem-
pleo respecto a la poblacién general®. Aunque los resul-
tados varian dependiendo de las caracteristicas clinicas
de la epilepsia, pais y grupo estudiado, varios estudios
han mostrado mayores difcultades en adquirir forma-
cion y empleo en pacientes con epilepsia, principal-
mente en aquellos con epilepsia refractaria, crisis en el
ultimo afio, menor nivel educativo, politerapia y un ini-
cio temprano de la epilepsia’.

IV. MORBIMORTALIDAD

Las crisis epilépticas suponen hasta el 1% de las atencio-
nes en los servicios de urgencias, y es uno de los motivos
neuroldgicos més frecuentes de atencién urgente®.

Segun los datos de la encuesta de morbilidad hospita-
laria del INE para 2021, el nimero de altas hospitalarias
con diagnéstico principal de epilepsia fue de 20662 con
una estancia media de 6,10 dias. La tasa de morbilidad
hospitalaria fue de 44/100 000 habitantes.

Las personas con epilepsia tienen mayor riesgo de su-
frir lesiones fisicas que la poblacion general. A escala
global, el riesgo de padecer accidentes fatales es entre
2y 4 veces superior®?,

Por otro lado, aproximadamente un 50% de las perso-
nas con epilepsia activa asocian una o mas comorbili-
dades®®. Las enfermedades psiquiéatricas, en especial la
ansiedad y la depresion, tienen una prevalencia entre 7
y 10 veces superior**. Lo mismo sucede con los trastor-
nos cognitivos, la migrafia, las enfermedades cardiovas-
culares y las endocrino-metabdlicas. El riesgo de suici-
dio es 5 veces superior al de la poblacién general®.

En cuanto a la mortalidad, numerosos estudios en to-
do el mundo han demostrado que el riesgo de muer-
te prematura de las personas con epilepsia es entre 2
y 3 veces superior al de la poblacion general®®. Segin
el informe del IHME (Institute fo Health Metrics an Eva-
luation), que recoge informacion sobre la carga de las
enfermedades a escala global (Global Burden Disease
study/GBD), la epilepsia no sintomética fue la respon-
sable del 5% del total de afios de vida perdidos debido
a discapacidad o muerte prematura (DALY) por causa
neurolégicay del 1,3% de las muertes?’.

En un estudio epidemioldgico realizado en Espafia so-
bre una cohorte hospitalaria historica de pacientes
mayores de 14 afios, que incluyd un total de 15865

personas-afio, se observé que la razon de mortalidad
estandarizada (RME) erade 2,11 (95% IC 1,79-2,47). Se
registraron 152 muertes durante el seguimiento. De
ellas, 127 (83,6 %) fueron por causas no estrictamen-
te relacionadas con epilepsia. Diecinueve pacientes
(12,5%) murieron por causas relacionadas directa-
mente con la epilepsia, y las mas frecuentes fueron la
muerte sUbita asociada a epilepsia (SUDEP) y los acci-
dentes relacionados con crisis®.

La SUDEP se considera la principal causa de muer-
te relacionada directamente con las crisis epilép-
ticas. En Espafia se ha comunicado una incidencia
de 1,3/1000 pacientes/afio en un estudio realizado
entre pacientes remitidos a una unidad de monito-
rizacion®. En el estudio de Chamorro et al, con una
poblacion menos seleccionada, la incidencia fue de
0,4/1000 pacientes/afio®®,

El riesgo de SUDEP es mayor en adultos jovenes con
crisis generalizadas tonico-clonicas (sean de inicio fo-
cal 0 no), y no controladas. No obstante, la puede su-
frir cualquier paciente con epilepsia, incluso los consi-
derados de menos riesgo?.

El estatus epiléptico (EE) es una emergencia neurolé-
gica que requiere atencion inmediata con una morta-
lidad global que puede llegar al 20% y en casos de EE
refractario hasta al 50 %*.

Los datos del INE de 2022 muestran que el nimero de

fallecimientos por epilepsia ese afio fue de 683, cifra si-
milar a la que se registra anualmente desde 20012,

V. DISCAPACIDAD-DEPENDENCIA

Las personas con epilepsia pueden presentar una si-
tuacién funcional muy variable, que abarca desde
casos con una discapacidad severa y dependencia
total a personas con una vida social y laboral plena
e independiente. Esto dependera de multiples facto-
res como la etiologia de la epilepsia, su respuesta al
tratamiento, las enfermedades asociadas o el ya co-
mentado impacto socioecondémico de la epilepsia®.
En términos generales, segun el informe IHME, la epi-
lepsia supuso 16,2 millones de afios de vida globales
perdidos por discapacidad (DALY) en 2021 y fue res-
ponsable del 1,8 % del total de DALY en todo el mun-
do?. En Espafia, segun lainformacién de la Encuesta
sobre discapacidad, autonomia personal y situacio-
nes de dependencia 2020 elaborada por el INE, habia
4,38 millones de personas que declaraban tener al-
guna discapacidad, de las cuales 117400 (2,7 %) te-
nian epilepsia.



La carga que sufren los cuidadores de personas con
epilepsia se ha estudiado poco. Un estudio que se
centr6 en cuidadores de adultos con epilepsia encon-
tré que el tiempo medio semanal dedicado al cuida-
do de estos pacientes fue de 11,4 horas. La mayoria de
las personas cuidadoras eran la pareja del paciente y
se observaron elevados niveles de estrés psicolégicoy
baja calidad de vida®.

VI. CONCLUSIONES

= |a epilepsia no es una enfermedad rara. Mas bien
al contrario, es uno de los trastornos neurolégicos
mas frecuentes, presente en todas las sociedades y
grupos de edad. La OMS estima que 50 millones de
personas padecen o han padecido epilepsia en al-
gun momento de su vida. En Espafia se calcula que
hay unas 250000 personas con epilepsia activa. De
ellas, aproximadamente un 30 % sufren una epilep-
sia refractaria o farmacorresistente, es decir, siguen
presentando crisis epilépticas a pesar de tomar me-
dicaciones anticrisis. La epilepsia refractaria es la
mas preocupante porque es la que tiene un mayor
impacto, tanto en el &mbito socioeconémico, como
en cuanto a morbimortalidad, dependencia y cali-
dad de vida.

= |a epilepsia es una patologia crénica con un alto
impacto social y sobre la calidad de vida tanto para
quien lo sufre como para sus familiares, pero tam-
bién para el sistema sanitario y econémico. Se esti-
ma que el coste anual para el sistema sanitario espa-
fiol de los pacientes con epilepsia refractaria es de
4964 €. Ademas de las crisis, diferentes factores infu-
yen socialmente en los pacientes con epilepsia. To-
davia hoy en dia, el diagnéstico de epilepsia puede
suponer un estigma y asociarse a difcultades para
desarrollar una vida social plena, asi como para re-
cibir una formacién adecuada y encontrar empleo.

m Las consecuencias de sufrir epilepsia van mas alla
del ambito socioecondémico. Las personas con epi-
lepsia tienen un riesgo de muerte prematura entre
2y 3 veces superior al de la poblacién general. La
muerte sUbita asociada a la epilepsia (SUDEP), el
estatus epiléptico y los accidentes provocados por
las crisis son las principales causas que contribu-
yen a la elevada morbimortalidad asociada a esta
enfermedad. Ademas, aproximadamente un 50%
de las personas con epilepsia activa asocian una o
mas comorbilidades. Aunque su impacto funcional
es variable y depende de distintos factores (enfer-
medades subyacentes, grado de respuesta al trata-
miento, limitaciones socioecondmicas), la epilepsia
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puede ser una causa importante de discapacidad.
De manera global, es una de las enfermedades neu-
roldgicas que mas afios de vida perdidos por disca-
pacidad produce.

BIBLIOGRAFIA

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Epilepsia: Un imperativo de salud publica. Resumen. Gi-
nebra: Organizacion Mundial de la Salud; 2019.

Serrano Castro P, et al. Adult prevalence of epilepsy in
Spain: EPIBERIA, a Population-Based Study. Scientif-
cWorldJournal 2015: 2015: 602710.

Garcia-Martin G, Serrano-Castro P. Epidemiologia de la
epilepsia en Espafia y Latinoamérica. Rev Neurol 2018;
67(7): 249-262.

Begui E. The epidemiology of epilepsy. Neuroepidemio-
logy 2020;54(2):185-191

Begley C, et al The global cost of epilepsy: A systematic re-
view and extrapolation. Epilepsia 2022 Apr; 63(4): 892-903.
Sancho J, et al. Health and non-health care resources use
in the management of adult outpatients with drug-re-
sistant epilepsy in Spain: a cost-of- illness study (LINCE
study). Epilepsy Res. 2008; 81 (2-3).

Villanueva V, et al. Impacto econdmico y en calidad de vi-
da de la epilepsia resistente en Espafia: Estudio ESPERA.
Neurologia. 2013 May; 28(4): 195-204.

Marinas A, et al. Socio-occupational and employment
profle of patients with epilepsy. Epilepsy Behav 2011,
21(3): 223-7.

Begui E. Social functions and socioeconomic vulnerabili-
ty in epilepsy. Epilepsy Behav.2019 Nov; 100(Pt B): 106363.
Casado V. Atencion al paciente neuroldgico en los Servi-
cios de Urgencias. Revision de la situacion actual en Es-
pafia. Neurologia. 2011 May; 26(4): 233-8.

INEbase. Encuesta de Morbilidad Hospitalaria 2021. ht-
tps://ine.es/dynt3/inebase/es/index.htm?padre=9733]
Asadi-Pooya AA, Tomson T. A reappraisal of injuries and
accidents in people with epilepsy. Curr Opin Neurol. 2021
Apr 1; 34(2): 182-187.

loannou P, et al. The burden of epilepsy and unmet need
in people with focal seizures. Brain Behav. 2022 Sep;
12(9): €2589.

GBD 2016 Epilepsy Collaborators. Global, regional, and
national burden of epilepsy, 1990-2016: a systematic
analysis for the Global Burden of Disease Study 2016.
Lancet Neurol. 2019 Apr;18(4):357-375. doi: 10.1016/
S1474-4422(18)30454-X. Epub 2019 Feb 14. Erratum in:
Lancet Neurol. 2019 May; 18(5): e4.

Alejos M, et al. Do patients diagnosed with a neurologi-
cal disease present increased risk of suicide? Neurologia
(Engl Ed). 2023 Jan-Feb; 38(1): 41-46.

Ben-Menachem E, et al. The burden of chronic drug-re-
fractory focal onset epilepsy: Can it be prevented? Epi-
lepsy Behav. 2023 Nov; 148: 109435.



44

17.

18.

19.

20.

21

22.

23.

24,

25.

| IMPACTO SOCIOSANITARIO DE LAS ENFERMEDADES NEUROLOGICAS EN ESPANA

GBD 2015 Neurological Disorders Collaborator Group.
Global, regional, and national burden of neurological di-
sorders during 1990-2015: a systematic analysis for the
Global Burden of Disease Study 2015. Lancet Neurol. 2017
Nov; 16(11): 877-897.

Chamorro-Mufioz MI, et al. Epidemiological study of mor-
tality in epilepsy in a Spanish population. Seizure. 2017
Mar ;46: 19-23.

Sanchez-Larsen A, et al. SUDEP in Spain: An Epilepsy Mo-
nitoring Unit based case series. Seizure. 2019 Jul; 69: 258-
264.

Hampel KG, et al. Unravelling the mysteries of sudden
unexpected death in epilepsy. Neurologia (Engl Ed). 2019
Oct; 34(8): 527-535.

Betjemann JP, Lowenstein DH. Status epilepticus in
adults. Lancet Neurol 2015; 14(June 6): 615-24.

INEbase. Estadistica de defunciones segun la causa de la
muerte. Resultados detallados. Afio 2022. https://www.
ine.es/jaxi/Datos.htm?tpx=61442

Institute for Health Metrics and Evaluation. Global Health
Metrics. GBD 2021. Epilepsy-Level 1 impairment. https://
www.healthdata.org/research-analysis/diseases-inju-
ries-risks/factsheets/2021-epilepsy-level-1-impairment
INEbase. Encuesta de discapacidad, autonomia personal
y situaciones de dependencia. 2020. https://www.ine.es/
jaxi/Datos.htm?tpx=51641

Lai ST, et al. Burden in caregivers of adults with epilepsy
in Asian families. Seizure. 2019 Oct; 71: 132-139.



CAPITULO 2.6

Impacto sociosanitario en Espafna
de la esclerosis multiple

I. INTRODUCCION

[I. EPIDEMIOLOGIA

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad autoin-
mune cronica del sistema nervioso central (SNC) que
se caracteriza por desmielinizacion, infamacion, dafio,
pérdida axonal y gliosis reactiva®. Presenta un curso y
sintomas heterogéneos. En 2014 el Grupo de Estudio
de los Fenotipos de la EM (MS Phenotype Group) clasi-
fcé laevolucion clinica de la EM en formas recurrentes
y formas progresivas (Figura 1)2.

De acuerdo con esto, la EM puede clasifcarse en:

m Remitente recurrente (EMRR): es la evolucion ini-
cial més frecuente, la presenta el 85-90% de los pa-
cientes. Se caracteriza por la aparicién de brotes o re-
caidas seguidas de periodos de remision.

m Primariamente progresiva (EMPP): se caracteriza
pOor un curso progresivo sin aparicion de brotes a lo
largo de la enfermedad. Se presenta aproximadamen-
te en el 10% de los enfermos.

m Secundaria progresiva (EMSP): en esta forma, la
enfermedad progresa gradualmente después de una
fase remitente-recurrente.

Los brotes, también denominados recaidas o recidivas,
son sintomas neurolégicos que duran mas de 24 horas
en ausencia de factores como febre, infeccion o incre-
mento de la temperatura corporal. Son atribuibles a la
aparicion de una o mas nuevas lesiones desmielinizan-
tes-infamatorias en el SNC. Aungue la semiologia es
muy amplia, dado que la EM puede afectar a cualquier
zona del SNC, no todos los sintomas neurolégicos son
causados por un brote. Los sintomas mas frecuentes se-
cundarios a un brote son los recogidos en la Tabla 1.

A fecha de redaccion del presente informe, la detec-
cién de lesiones sugestivas de EM en la resonancia
magnética (RM) cerebral no se considera que por si so-
la constituya el diagndstico, sin la aparicion de sinto-
mas y signos tipicos de la enfermedad (situacién de-
nominada sindrome radioldgico aislado), aunque es
previsible que esta concepcidn cambie en futuras revi-
siones de los criterios diagndsticos®.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) estima que la
EM afecta a mas de 1,8 millones de personas en todo el
mundo. La EM suele aparecer entre la segunda y cuar-
ta década de la vida con una incidencia aproximada-
mente del doble en mujeres que en hombres®. Segun
datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN),
en Espafia hay entre 4 y 8 personas con EM por cada
10000 habitantes, lo que signifca que hay unas 55000
personas que conviven con la enfermedad. Cada afio
se diagnostican 2000 nuevos casos*.

[1l. IMPACTO SOCIOECONOMICO

Como hemos visto, la EM es una enfermedad crénica
y neurodegenerativa de personas adultas jovenes, con
lo que el impacto socioecondémico que tiene en los pa-
cientesy en la sociedad es enormemente complejo de
evaluar, dado que no se trata solo de catalogar los cos-
tes econdmicos directos de la enfermedad, sino tam-
bién valorar la pérdida de oportunidades laborales y
académicas a la que se enfrentan los pacientes y como
esto incide en su calidad de vida.

A continuacion, abordaremos el impacto de esta enfer-
medad en distintos aspectos:

1. Impacto econémico
Respecto al coste econdémico hay que valorar dos tipos:

a) Los costes directos: hacen referencia a los gastos mé-
dicos directamente relacionados con el tratamiento
farmacoldgico de la EM, el derivado de las consultas
meédicas y pruebas complementarias necesarias para
el diagnostico y seguimiento de la enfermedad o las
hospitalizaciones que esta pueda ocasionar. Ademas,
no debe olvidarse el coste de los dispositivos de asis-
tencia que muchos de los pacientes con EM precisan,
asi como la rehabilitacion y terapia fisica.

A modo de ejemplo, segun lo recogido en el Institu-
to Nacional de Estadistica y a través de la encuesta
de morbilidad hospitalaria mediante la recogida del
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Figura 1. Clasificacién fenotipica de la esclerosis multiple segln Lublin 2014

Formas recurrentes

Formas progresivas

Sgiame No activo* Esclerosis multiple
clinicamente / ?ErII\/IrTI]D?Dr)Ia progresiva Activa* y con
aislado (CIS , progresion’
(C1) \ Activo* Acumulacion progresiva
de discapacidad desde el
inicio Activa* pero
sin progresion
E?;Z:gjg:d No activa pero
- No activa®* con progresion
Esclerosis /
mulﬂple:[ ~_ Esclerosis maltiple No activay
remiten f- EVRR Activa* secundaria sin progresion
recurrente ( ) progresiva (EMSP) (enfermedad
Acumulacién progresiva estable)

de discapacidad tras curso
recurrente de la enfermedad

*Actividad determinada mediante brotes clinicos y/o actividad en RMN (lesiones aumentadas con contraste; lesiones en T2 nuevas o inequi-
vocamente aumentadas al menos anualmente); si las pruebas no estan disponibles, la actividad es ‘indeterminada’

fCIS, si posteriormente es cliniciamente activay cumplen los actuales criterios de diagnéstico de EM, se convierte en EMRR. *Progresion me-
dida mediante evaluacién clinica, al menos anualmente. Si las pruebas no estan disponibles, la actividad y progresion son ‘indeterminadas’
“EMPP, esclerosis multiple primaria progresiva, EMSP, esclerosis multiple secundaria progresiva.

conjunto minimo de bases de datos de las altas hos-
pitalarias, en 2022 hubo 18205 estancias hospitala-
rias asociadas al GRD (grupo relacionado con diag-
néstico) 35 (esclerosis multiple) como diagndstico
principal (Figura 2), de las que un 65,4 % (11 905) co-
rresponde a mujeres. En la evolucion temporal, se
observa una tendencia creciente de las estancias
hospitalarias, solo interrumpida en el periodo 2020-
2021, muy probablemente debido a la pandemia de

Tabla 1. Manifestaciones clinicas habituales de los brotes
de esclerosis multiple

Sintoma

Topografia

Nervio éptico Neuritis 6ptica retrobulbar

Médula espinal Mielitis aguda parcial o

incompleta

Tronco del encéfalo | Diplopia, oscilopsia, vértigo,

y cerebelo ataxia, disartria y disestesias, COVID, y que ha ido recuperando la tendencia has-

parestesias o hipoestesias faciales ta recuperar niveles prepandemia en 2022 (Figura 3).
Hemisferios Hemipoestesia o hemiparesia Segun el estudio ImpulsEMos, los costes econdémicos
aErEhElEs facio-braquio-crural directos relacionados con el tratamiento y manejo de

la EM oscilan entre 10486 €y 27217 € por paciente al
afio, dependiendo de la gravedad de la enfermedad,
y los costes directos no sanitarios, asumidos en mu-
chas ocasiones por los pacientes, varian entre 454 €y
25850 € anualmente®.

b) Los costes indirectos: son los relacionados con la
pérdida de productividad, la incapacidad laboral y
la necesidad de terceras personas para ayudar a los
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Figura 2. Mapa de estancias hospitalarias en 2022 por
comunidades y ciudades autobnomas de Espafia asociadas
al diagndstico de esclerosis multiple (GRD 35) de la
encuesta de morbilidad hospitalaria
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Figura 3. Evolucion de las estancias hospitalarias en
Espaiia asociadas al diagnéstico principal de esclerosis
multiple (GRD 35)
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (www.INE.es).

pacientes en su cuidado diario. En el estudio Impul-
sEMos el 73,2% de los pacientes confeso que la EM
ha afectado a su vida laboral o académica. De hecho,
el 25,1% dice que ha tenido que dejar de trabajar, el
21,2% ha tenido que reducir su jornaday el 15,6 %
se ha visto obligado a renunciar a un ascenso o pro-
mocién. Esto supone una importante pérdida de
oportunidad académica y laboral, que provoca una
reduccion del poder adquisitivo en las personas con
EMy su entorno®.

2. Impacto social

Si bien es cierto que, gracias a las mejoras en el diag-
néstico y a los nuevos tratamientos modifcadores de
la enfermedad, la calidad de vida de los pacientes con
EM ha mejorado en los Ultimos afios, contintia habien-
do muchos sintomas, en especial los denominados
sintomas invisibles de la EM, que siguen repercutien-
do enormemente en la calidad de vida de las perso-
nas afectadas. Hasta un 50% de los pacientes con EM
referen haber sido diagnosticados de depresion o an-

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (www.INE.es).

siedad en algin momento, cifra casi tres veces mayor
que la que encontramos en la poblacion general®. Ade-
mas, la EM puede interferir en familiares y cuidadores,
ya bien sea por el estrés emocional, como por el rol de
cuidador que muchos de ellos acabaran teniendo que
desarrollar y que potencialmente limitara a su vez su
desarrollo profesional y social.

IV. MORBIMORTALIDAD

La EM sigue siendo una enfermedad compleja en
cuanto a la gestion de la morbilidad, discapacidad y
mortalidad. Si bien los avances en el tratamiento han
mejorado el prondstico para muchos pacientes, aque-
llos con formas maés agresivas de la enfermedad o que
son diagnosticados en una etapa avanzada siguen ex-
perimentando una importante carga de discapacidad
y una esperanza de vida reducida.

En estudios de historia natural, se ha estimado que mas
del 60% de los pacientes con EMRR desarrollan progre-
sion secundaria (EMSP) y aproximadamente un 50%
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desarrollaran una discapacidad grave, defnida como
una puntuacién en la escala ampliada del estado de
discapacidad (EDSS) de 6,0 0 mas, dentro de los prime-
ros 30 afios desde el inicio de los sintomas’®. Este por-
centaje se ha reducido en las Gltimas décadas a menos
del 40% que pasa a forma EMSP®*°, coincidiendo con la
introduccion generalizada de los tratamientos inmuno-
moduladores/inmunosupresores. Si bien existen otros
factores que explican este descenso, entre otros, los
cambios en los criterios diagnosticos y las formas clini-
cas de EMy el diagnostico cada vez més precoz*.

La EM, como enfermedad crénica, supone un largo pe-
riodo de tiempo en el que serd, ademas, infuenciada
por multiples factores bioldgicos, sociales y médicos,
cuyo impacto no es, en absoluto, homogéneo, ni a lo
largo de la evolucién de cada paciente, ni entre gru-
pos de pacientes. Un paciente mayor de 50 afios tiene
un comportamiento de la enfermedad diferente a uno
mas joven. El fendmeno de inmunosenescencia o, en el
caso especifco de las mujeres, la menopausia, pueden
afectar tanto al curso de la EM como a la respuesta o la
seguridad a los tratamientos'?*3,

Con el envejecimiento, los pacientes suelen desarrollar
diversas comorbilidades que complican el manejo de
la EM. Esto incluye enfermedades crénicas como hiper-
tension arterial, diabetes mellitus o enfermedad cardio-
vascular, que interactian con la EM, agravando los sin-
tomas, aumentando la morbilidad y limitando opciones
terapéuticas. En relacién con este Ultimo aspecto, cabe
mencionar, por ejemplo, el uso limitado de modulado-
res de esfngosina-1-fosfato en el caso de diabetes me-
llitus por el riesgo de edema de macula, o el desarrollo
0 agravamiento de la hipertensién arterial con terifu-
nomida o moduladores de esfngosina-1-fosfato. La co-
existencia de estas comorbilidades agudas y cronicas
tiene un impacto signifcativo en la mortalidad de los
pacientes con EM, y aumenta el riesgo de muerte pre-
matura. Varios estudios indican que las comorbilidades,
tanto subdiagnosticadas como subtratadas, desempe-
flan un papel crucial en la progresion de la enfermedad
y en la reduccion de la esperanza de vida en estos pa-
cientes. La falta de atencion adecuada a las comorbili-
dades en pacientes con EM puede llevar a un manejo in-
sufciente de las complicaciones, de manera que puede
agravar el curso de la enfermedad y limitar el éxito de
los tratamientos'***. No disponemos actualmente de un
registro nacional de EM del que extraer datos precisos
del impacto de las comorbilidades en nuestro medio.

Por otra parte, muchos tratamientos para la EM, como
los inmunosupresores, pueden tener efectos deletéreos
acumulativos a lo largo del tiempo, lo que en pacientes
mayores puede traducirse en mayor vulnerabilidad ain-

fecciones® o un hipotético mayor riesgo de desarrollar
canceres asociados a la inmunosupresion®’2,

Con todo, la mortalidad en pacientes con EM es nota-
blemente mayor en comparacion con la poblacion ge-
neral, con una esperanza de vida reducida en un pro-
medio de 7 a 14 afios?%,

V. DISCAPACIDAD/DEPENDENCIA

El impacto de la EM en la calidad de vida es signifcati-
vo. Ademas de la discapacidad fisica, los pacientes ex-
perimentan deterioro cognitivo, fatiga y angustia psi-
coldgica, lo que contribuye a una capacidad reducida
para participar en actividades cotidianas, mantener
un empleoy participar en la vida social y familiar. Esto
afecta tanto a formas EMRR como EM progresiva. Se-
gun datos de estudios realizados en Espafia, la preva-
lencia de trastornos ansioso-depresivos es de mas del
25%, la del deterioro cognitivo de entre 40-80% (se-
gun la forma clinica de EM) y la de la sensacion de es-
tigmatizacion de entre 60-80% (Tabla 2).

Como se ha comentado, el transcurso de la enferme-
dad es muy heterogéneo y cambia con la evolucién. En
la mayor parte de los pacientes (85%) se inicia en for-
ma de brotes, pero con el tiempo o en aquellos casos
de debut progresivo (EMPP), aparecen sintomas cro-
nicos en varias esferas, en forma de debilidad perma-
nente, afectacion sensitiva, dolor neuropético, espas-
ticidad, ataxia, diplopia, afectacion de la deglucion y
del habla, afectacion del esfinter vesical y/o anal y dis-
funcion sexual (Tabla 3)%.

Tabla 2. Prevalencia de distintos problemas
psicosociales asociados a los diversos fenotipos clinicos

de esclerosis multiple en varios estudios esparioles

‘ EMRR?* EMSP% ‘ EMPP26:27

Depresion 6,9 25,6 43,6
Ansiedad 24,9 27,6 N/D
Estigma 56,6 N/D 78,2
Deterioro 43,1 79,1 56,4
cognitivo

Fatiga

(puntuacion | 6,2 (5,1)* 76,1% N/D
MFIS =36)

* Expresado como media (desviacién estandar) al no reflejar el
estudio el porcentaje. N/D: no disponible.
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Tabla 3. Frecuencia de las manifestaciones clinicas en
el primer episodio o sindrome clinico aislado (SCA) y

durante la evolucidn de la esclerosis mdltiple

S INES SCA (%) En la evolucion (%)
Visuales 50-53 100

Motores 40-45 85-95

Sensitivos 40-43 85-95

Cerebelosos 20-25 80-85
Esfinterianos | 10-13 65-68

Cognitivos 5 40-43

Modificado de GuiaSEN2023%,

En conclusion, la esclerosis multiple es una enferme-
dad compleja y de larga duracion que afecta signif-
cativamente la calidad de vida de los pacientes, con
una alta variabilidad en su evolucién clinica. La coe-
xistencia de comorbilidades y los efectos acumulati-
vos de los tratamientos complican alin mas su mane-
jo, en especial en pacientes de mayor edad. A pesar de
los avances terapéuticos, la discapacidad fisica, el de-
terioro cognitivo y el impacto psicoldgico contindan
siendo desafios importantes, lo que subraya la necesi-
dad de un enfoque multidisciplinario y personalizado
en su tratamiento.

VI. CONCLUSIONES

= | aesclerosis multiple es una enfermedad crénica con
unagran heterogeneidad clinica.

m Aescalaglobal, se estima que afectaa mas de 1,8 mi-
llones de personas. Es mas comun en mujeres que en
hombres, generalmente se diagnostica entre los 20 y
40 afios, y afecta principalmente a adultos jovenes.

m En Espafia se diagnostican alrededor de 2000 casos
nuevos al afo, y hay aproximadamente 55000 perso-
nas que conviven con la enfermedad.

m A pesar de los avances en tratamientos, la EM si-
gue siendo una enfermedad crénica que aumenta
la discapacidad con el tiempo. Los pacientes de EM
continGian experimentando una disminucioén en su
calidad de vida, causada por discapacidad fisica pro-
gresiva, deterioro cognitivo, fatiga, y una alta preva-
lencia de trastornos psicosociales como la ansiedad
y depresion.

= Ademas, la coexistencia de otras enfermedades co-
mo la hipertension o la diabetes, entre otras, com-
plica el manejo de la EM, aumenta la morbilidad y
puede reducir la esperanza de vida en estos pacien-
tes en entre 7'y 14 afios, en comparacioén con la po-
blacion general.

= LaEM representa una carga socioeconomica signif-
cativa para los sistemas de salud y la economia de-
bido a los elevados costes médicos tanto directos
(tratamientos, hospitalizaciones, dispositivos de
asistencia) como indirectos (pérdida de productivi-
dad, reduccién de horas de trabajo y otras oportu-
nidades laborales). Este impacto afecta también a
familiares y cuidadores, quienes deben asumir ro-
les de apoyo, que generan una carga econémica y
emocional.

= En conclusion, la EM es una enfermedad con un
gran impacto fisico, emocional y econdémico para
los pacientes y sus entornos. La variabilidad en la
evolucion de la enfermedad, junto con el avance en
tratamientos, plantea un desafio constante en su
manejo y destaca la importancia de enfoques per-
sonalizados y multidisciplinarios.
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CAPITULO 2.7

Impacto sociosanitario en Espafna de

las enfermedades neuromusculares

[. INTRODUCCION

Las enfermedades neuromusculares (ENM) son un gru-
po amplio y heterogéneo de patologias que afectan al
sistema nervioso periférico, musculo esquelético, union
neuromuscular y/o asta anterior de la médula espinal.
A pesar de su heterogeneidad clinica y etioldgica, estas
entidades comparten una serie de peculiaridades que
justifcan su consideracion unitaria. Muchas de ellas son
enfermedades raras, sin tratamiento curativo, y que ha-
bitualmente siguen un curso crénico, progresivo y gra-
vemente discapacitante. Son, por ello, enfermedades
de gran impacto individual y social.

[I. EPIDEMIOLOGIA

Al tratarse de un grupo de enfermedades tan amplio,
existen pocos estudios epidemioldgicos en los que se in-
cluyan todas las ENM como grupo. De hecho, se desco-
noce la prevalencia del conjunto de las ENM en Espafia,
aungue segun estimaciones de la Federacion ASEM, se
calcula que hay méas de 60000 enfermos en nuestro pais’.
Si existen, sin embargo, estudios en distintas regiones de
Espafia, que evallan algunas de las patologias de mayor
relevancia sociosanitaria (ver Tabla 1 con resumen de da-
tos publicados de prevalencia e incidencia). Aunque no
es factible analizar por separado cada una de ellas en es-
te documento, si que destacaremos algunos datos a
escala nacional de las patologias mas representativas.

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es la tercera en-
fermedad neurodegenerativa en incidencia, tras la de-
mencia y la enfermedad de Parkinson. Segun datos de
2021, en Espafia habia 3086 afectados, lo que supone
una prevalencia de 6,5 casos por 100000 habitantes? La
edad media de inicio se encuentra en los 60-69 afios, con
un pico de incidencia a los 70-75 afios, y una menor inci-
dencia en edades superiores. Sin embargo, podria haber
un infradiagnaostico en los grupos de mayor edad?®,

La prevalencia de la atrofia muscular espinal (AME)
se ha estimado en torno a 1-2/100 000 habitantes, con
una incidencia de 1 de cada 10000 nacimientos*. A pe-
sar de no disponer de datos de prevalencia a escala na-
cional, iniciativas como el registro RegistrAME ofrecen

una aproximacion epidemioldgica a la enfermedad®.
Enjulio de 2022 se habian registrado 295 pacientes.

Lamayor parte de los estudios sobre miopatias genéti-
cas tienden a centrarse en tipos o subtipos especifcos,
y solo un nimero limitado aborda las miopatias genéti-
cas como un grupo unifcado®’. La comparacion entre
distintas regiones esta condicionada a la falta de homo-
geneidad metodoldgica. La distrofia mioténica tipo 1
(DM) es la distrofa muscular mas frecuente en la edad
adulta, y por ello la mas ampliamente estudiada desde
el punto de vista epidemioldgico. Existe una amplia va-
riacion de la prevalencia de la DM a escala internacio-
nal, pero también en el &mbito nacional (entre 11y 35,9

casos por 100000 habitantes)**.

Tabla 1. Prevalencia e incidencia de las principales
enfermedades neuromusculares en Espaiia

Esclerosis lateral
amiotroéfica

Prevalencia

(casos/100 000
habitantes)

5,4 (Cataluna)*?
5,6 (Cataluna)**
4,2 (Valencia)**

Incidencia

(casos/100 000
habitantes y afio)

1,4 (Cataluiia)®
2,3 (Cataluna)**
1,4 (Valencia)*

Miopatias 29,59 (Alicante)®
genéticas 59 (Navarra)’
Distrofia 11 (Mallorca)®
mioténica 26,5 (Guiptizcoa)®

35,9 (Navarra)’
7,84 (Alicante)®

20,61 (Aragén)*®

14,4 (Madrid)®s

Enfermedad de
Charcot-Marie-
Tooth

28,2 (Cantabria)**
30,08 (isla de
Gran Canaria)®’
10 (Galicia)®*®

Miastenia gravis

26 (Orense)*®
18,5 (Marina
Baixa, Alicante)*

2,12 (Osona,
Barcelona)*
1,54 (Orense)*®

Sindrome de
Guillain-Barré

1,26 (Espana)*
2,07 (Osona)®
1,67 (Espafia)**
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Con respecto al sindrome de Guillain-Barré (SGB), un
estudio de &mbito nacional reciente ha estimado una
incidencia de 1,67 casos por 100000 habitantes y afio,
con un aumento de la incidencia con la edad, y en la
franja de 70-79 afios es la mas alta**. Ademas, no se en-
contrd correlacion entre la incidencia de la infeccion
por SARS-CoV2y el SGB, a pesar de lo que habian suge-
rido algunas publicaciones previas®.

Los datos de prevalencia e incidencia de otras patolo-
gias, como miastenia gravis (MG) y enfermedad de Char-
cot-Marie-Tooth se ofrecen resumidos en la Tabla 1. La
creacion de registros en el ambito nacional de distintas
patologias neuromusculares supone una herramienta
muy valiosa desde el punto de vista epidemiolégico, ade-
mas de posibilitar la realizacion de trabajos multicéntri-
cos Y coordinados tanto a escala nacional como europea.

l11. IMPACTO SOCIOECONOMICO

La discapacidad y dependencia asociadas a las ENM
tienen unas implicaciones evidentes en el gasto socio-
sanitario, con una carga muy elevada tanto para el Es-
tado como para las familias. En Espafia, la ELA® y la
AME®? han sido objeto de mayor atencién y analisis
en estudios de costes dentro de las ENM. Sin embargo,
debemos tener en cuenta que la variabilidad en la me-
todologia de los estudios y el tipo de costes contempla-
dos difculta su comparacion directa.

Ademas de los costes directos (asistencia médica y trata-
mientos), hay que considerar los indirectos, como la dis-
minucion de la productividad laboral, tanto del paciente
como del cuidador. Se observa una creciente considera-
cion del impacto asociado a los cuidados informales. De
hecho, representan el componente mayoritario en pato-
logias como la AME o la distrofa muscular de Duchen-
ne segun algunos estudios'®??2, Asimismo, los cuidado-
res informales sufren con mayor frecuencia condiciones
como dolor crénico, ansiedad y depresion. La incorpora-
cion sistematica de estos costes en los andlisis economi-
COS proporciona una perspectiva mas completay precisa
del verdadero impacto socioecondmico de las ENM.

Lopez-Bastida et al. (2009) calcularon un coste medio
anual por paciente de ELA de 36194€, con predominio
de los gastos relativos al cuidado informal y la incapaci-
dad laboral, seguido por los de medicacién y ortopedia,
con diferencias segun la gravedad de la enfermedad
desde 17000€ en grados leves, hasta 42728 en graves?®.
Se ha demostrado que la atencién multidisciplinar no
solo aumenta la supervivenciay mejora la calidad de vi-
da de estos pacientes, sino que también es una estrate-
gia efciente en la gestion de recursos sanitarios®.

Darba (2019) reportd unos costes médicos directos de
58606€ anuales por paciente con AME, incluyendo la
atencion primaria y especializada, pero excluyendo el
coste de las medicaciones prescritas. La atencién espe-
cializada represent6 el 83% de los gastos, y las afeccio-
nes respiratorias son el principal factor contribuyente®,
Los costes pueden verse reducidos considerablemente
en los pacientes que reciben tratamiento tras identifca-
cion presintomatica®, por lo que la estrategia de cribado
neonatal es probable que cambie de forma radical la tra-
yectoria de estos enfermos y el impacto socioeconémico.

Un estudio elaborado por la Alianza Espafiola de Enfer-
medades Neurodegenerativas (Neuroalianza) y la Uni-
versidad Complutense de Madrid analizé los costes
econdmicos y sociales de las enfermedades neurodege-
nerativas en Espafia, dentro de las cuales se incluyeron
las enfermedades neuromusculares y la ELA%, Se estimo
una media de gastos totales anuales, soportados direc-
tamente por las afectados y/o familiares, de 18732€ en
los pacientes con ENM, y de 20136 € en los pacientes con
ELA, ambas por delante del resto de las enfermedades
neurodegenerativas contempladas en el estudio.

Enfermedades de base inmunomediada, como la MG o
la CIDP (polirradiculoneuropatia desmielinizante infa-
matoria crénica), se asocian a un coste elevado derivado
del tratamiento y del impacto en la calidad de vida, acti-
vidades de la vida diaria y en el ambito laboral, a pesar
de no disponer de datos a escala nacional®.

IV. MORBIMORTALIDAD

Aungue las enfermedades neuromusculares son un gru-
po muy diverso, con distintas tasas de progresion, to-
das ellas se caracterizan por provocar una discapaci-
dad signifcativa, principalmente debido a la debilidad
muscular que la mayoria de ellas implica. En cuanto a la
mortalidad, esta es también muy variable y esta funda-
mentalmente condicionada por dos factores: la afecta-
cion cardiacay la afectacion respiratoria.

Existen algunas enfermedades con tasas de mortalidad
mas elevadas, como la ELA, y otras en las que, aunque
inicialmente lamortalidad era alta, el uso de nuevos tra-
tamientos (como las terapias génicas en la atrofa mus-
cular espinal) y el manejo multidisciplinario (incluyen-
do ventilacibn mecanica invasiva cuando es necesario)
han incrementado la supervivencia de los pacientes. El
caso de la ELA es probablemente el mas estudiado. Se
calcula que solo el 34% de los pacientes con ELA sobre-
viven mas de 2 afios después del diagnostico, y la super-
vivencia media se sitla entre 2 y 4 afios??%%", Un estudio
espafiol mostré que una progresion rapida de la disca-



IMPACTO SOCIOSANITARIO EN ESPANA DE LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES | 53

pacidad se asocia con una mayor mortalidad, y que el
cuidado en unidades multidisciplinares aumenta la su-
pervivencia en aproximadamente 6 meses®,

En este contexto, ENCALS (European Network for the Cure
of ALS) desarrollé una calculadora para estimar la super-
vivencia de los pacientes basada en datos clinicos, como
la escala ALS-FRS?. En los Ultimos afios, se ha explorado
la inclusién de biomarcadores para mejorar la precision
de esta herramienta, y se considera que la adicion de los
neuroflamentos podria ser la més prometedora?.

Ademaés de la ELA, todas aquellas enfermedades neu-
romusculares que implican afectacion cardiaca o res-
piratoria (como la distrofa muscular de Duchenne, la
distrofa miotdnica de Steinert, la miastenia gravis o la
amiloidosis hereditaria por TTR) presentan una mayor
mortalidad que la poblacion general, o al menos una
mayor morbilidad con mas frecuencia de hospitaliza-
ciones. En todos estos casos, el manejo multidisciplina-
rioy la ventilacion mecanica no invasiva, cuando es ne-
cesario, mejoran signifcativamente el pronoéstico de los
pacientes. En los Gltimos afios han surgido tratamientos
gue han mejorado de forma considerable la superviven-
ciay la calidad de vida de estos pacientes®=,

Estudios recientes destacan que los centros especializa-
dos en atencién multidisciplinaria facilitan el acceso a
terapias avanzadas, mejoran la coordinacion en el ma-
nejo de complicaciones y reducen el nimero de hospi-
talizaciones innecesarias, lo que, en Gltima instancia,
mejora los resultados en términos de supervivencia y
bienestar general de los pacientes®.

Muchos de los tratamientos aprobados para estas enfer-
medades son de alto impacto, por lo que su infuencia
en lamortalidad y la morbilidad de los pacientes es cru-
cial al evaluar su efcienciay coste-efectividad.

V. DISCAPACIDAD

Las enfermedades neuromusculares son de las que
mas discapacidad ocasionan, principalmente debido
a la presencia de una debilidad progresiva en la mayo-
ria de ellas, o bien a trastornos sensitivos que conllevan
una pérdida de la capacidad de caminar y una reduc-
cion de la posibilidad de realizar tanto la actividad labo-
ral del paciente como las actividades de la vida diaria.
Aunque préacticamente todas las enfermedades neuro-
musculares implican un alto grado de discapacidad, los
modelos clasicos de enfermedades muy discapacitan-
tesincluyen laELA!, tanto por la gravedad de los défcits
como por la rapida progresion de los mismos; la AME*®
cuando no ha recibido tratamiento, debido a la severi-

dad de la debilidad muscular y la afectacion respirato-
ria asociada, y las distrofas musculares con cardiopatia
asociada, como la distrofa muscular de Duchenne y la
distrofa mioténica de Steinert. Enla Tabla 2 se resumen
las principales caracteristicas de estas enfermedades y
su relacion con la discapacidad, incluyendo la veloci-
dad de progresion y los sistemas afectados.

Algunos estudios esparioles, como los realizados en la dis-
trofa muscular de Duchenne y en la ELA, han subrayado
cémo la debilidad progresiva lleva a una pérdida gradual
de la independencia, lo que genera una signifcativa dis-
capacidad y la necesidad de asistencia tanto para la mar-
cha como para otras actividades de la vida diaria?. Esta
discapacidad no solo afecta al paciente, sino también a
sus cuidadores y familias, que en muchos casos coinciden
en el cuidado del paciente, generando una carga conside-
rable de trabajo, un impacto emocional signifcativoy una
reduccion marcada de los recursos econémicos#,

Al igual que ocurre con la mortalidad, la atencion inte-
gral de los pacientes dentro de unidades interdisciplina-
res/multidisciplinares mejora su calidad de vida y pue-
de reducir la discapacidad. Este enfoque, que se ilustra
en el mapa conceptual de la Figura 1, muestra cémo la
coordinacién entre diferentes especialidades y servicios
puede optimizar el manejo de las complicaciones respi-
ratorias, cardiacas y motoras, lo que a su vez mejora los
resultados clinicos. En este sentido, se han logrado avan-
ces importantes en Espafia, aunque todavia queda tra-
bajo por hacer, sobre todo en la incorporacion de espe-
cialidades no sanitarias a dichas unidades y en asegurar
un acceso equitativo a los pacientes y sus familias.

En los ultimos afios han surgido diferentes tratamien-
tos que, si bien son modifcadores de la enfermedad y
no curativos, han cambiado signifcativamente el pro-
néstico de estas condiciones. Un ejemplo destacado es
nusinersen en la AME, que ha demostrado modifcar de
manera signifcativa el curso de la enfermedad. Esto ha
puesto de manifesto la importancia de un diagnéstico y
tratamiento precoz para reducir la discapacidad acumu-
lada en los pacientes. Tanto es asi que ha surgido el con-
cepto de «prevencion» en este contexto, en referencia no
tanto a la prevencion genética de estas enfermedades,
sino a la prevencion del acumulo de discapacidad®®,

VI. CONCLUSIONES

Si bien no disponemos de datos completos desde el
punto de vista epidemiolégico o del impacto socioeco-
némico de las ENM, la multiplicacién de los estudios en
este sentido y el desarrollo y difusion de registros na-
cionales de subgrupos de enfermedades o de entidades
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Tabla 2. Morbimortalidad de las enfermedades neuromusculares

Enfermedad
neuromuscular

Esclerosis
lateral
amiotroéfica
(ELA)

Caracteristicas
principales

Neurodegenerativa,
pérdida de
motoneuronas,
debilidad muscular
progresiva

Velocidad de
progresion

Réapida
(supervivencia
media 2-4
afos desde el
diagnéstico)

Sistemas
afectados

Motor,
respiratorio
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Discapacidad

Alta, rapida
pérdidadela
capacidad de
deambulaciény
funciones basicas

Supervivencia

34% de los pacientes
sobreviven mas de 2
anos

Atrofia
muscular
espinal (AME)

Enfermedad genética,
pérdida de neuronas
motoras, debilidad
severa desde la

Variable, de rapida
amoderada
dependiendo del
tipo

Motor,
respiratorio

Alta, especialmente
sin tratamiento,
con pérdida

de movilidady

Mejora significativa con
terapias génicas como
nusinersen

recuperacion parcial

parcial o total

infancia respiracion asistida
Distrofia Enfermedad genética, | Lenta a moderada, | Muscular, Alta, pérdida de Los tratamientos
muscular de debilidad muscular con aceleracién en | cardiaco, la capacidad de mejoran la calidad de
Duchenne progresiva, afectacion | la adolescencia respiratorio | caminar alrededor | vida, pero la expectativa
(DMD) cardiaca y respiratoria de los 10-12 aflos | de vida se reduce
Distrofia Enfermedad Lenta, pero Muscular, Alta, La expectativa de vida
miotonica genética, miotonia, progresiva cardiaco, especialmente varia dependiendo de
de Steinert debilidad progresiva, endocrino, con afectacion la gravedad y manejo
(DM1) alteraciones respiratorio | cardiacay
multisistémicas respiratoria
Miastenia Enfermedad Variable, depende | Muscular, Moderada a alta, Con tratamiento
Gravis (MG) autoinmune, debilidad | de larespuestaal | respiratorio | especialmente en | adecuado, la expectativa
fluctuante, afectaala | tratamiento (en crisis €asos con crisis de vida puede ser
unién neuromuscular miasténica) | respiratorias cercanaala normal
Amiloidosis Depdsito de amiloide | Lenta a moderada, Nervioso Alta, con debilidad | Mejora con
hereditaria en nervios periféricos, = depende deltipo | periférico, progresivay tratamientos
por TTR corazén y otros de mutacién cardiaco neuropatia especificos como
6rganos sensitivo-motora | tafamidis
Sindrome de | Enfermedad Réapida, evolucién | Muscular, Alta durante Mortalidad baja,
Guillain-Barré | autoinmune, debilidad | aguda con sensitivo, la fase aguda, pero con riesgo de
(SGB) aguday ascendente, recuperacion respiratorio | con potencial complicaciones
amenudo con variable recuperacion respiratorias

concretas son un refejo del interés creciente en estos
aspectos. Los datos y estimaciones actuales nos mues-
tran de forma consistente como las ENM suponen un
elevado impacto tanto individual como social, debido a
su cronicidad y progresion, con importantes implicacio-
nes en términos de discapacidad y morbilidad. Una par-
te signifcativa del impacto econémico y social de estas
enfermedades se debe a la reduccion de productividad
y los cuidados informales, por lo que resulta fundamen-
tal incorporar estos elementos en el analisis socioeco-
némico para refejar de manera mas precisa el peso que
las ENM tienen en la sociedad.

El tratamiento multidisciplinar y el desarrollo de tera-
pias modifcadoras son las areas donde se concentran
los mayores esfuerzos y avances para reducir la morbi-

mortalidad y la discapacidad asociada a las ENM. El tra-
tamiento multidisciplinario e integral de las ENM ha de-
mostrado ser fundamental para mejorar la calidad de
vida y la supervivencia de los pacientes. La coordina-
cion de especialistas permite un manejo mas efectivo
de complicaciones motoras, respiratorias y cardiacas,
lo cual contribuye a reducir la mortalidad, la discapaci-
dad, y optimizar los recursos del sistema de salud.

Los avances en terapias modifcadoras —como las te-
rapias génicas en el caso de la AME— han cambiado el
curso de algunas de estas enfermedades al reducir sig-
nifcativamente la acumulacién de discapacidad. La de-
teccion y el tratamiento tempranos, junto con el abor-
daje y tratamiento multidisciplinar, permiten mejorar el
prondstico de los pacientes, lo que contribuye a dismi-
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Figura 1. Mapa conceptual de las variables implicadas en la discapacidad de las enfermedades neuromusculares

Complicaciones cardiacas

Riesgos de eventos cardiacos

Extension de la supervivencia

Cuidado multidisciplinario

Discapacidad en enfermedades neuromusculares

Mejora de la calidad de vida

Complicaciones respiratorias

Intervenciones terapéuticas

Terapias génicas (e.g., AME)

Debilidad muscular

Necesidad de soporte ventilatorio

Movilidad reducida

nuir la progresion de la discapacidad y asi facilitar una
mejor integracion en sus actividades cotidianas, la re-
duccion de costes directos e indirectos y la mejora de los
indices de calidad de vida relacionados con la salud.

BIBLIOGRAFIA

1. Camacho A, Esteban J, Paradas C, Report by the Spanish
Foundation for the Brain on the social impact of amyotrophic
lateral sclerosis and other neuromuscular disorders. Neuro-
logia (Engl Ed) 2018,33 (1),35-46.

2. LuzonF. Observatorio de laELA 2021; 2021.

3. Aragones JM, Altimiras J, Roura-Poch P, Homs E, Bajo L, Po-
vedano M, et al. Amyotrophic lateral sclerosis: A higher than
expected incidence in people over 80 years of age. Amyo-
troph Lateral Scler Frontotemporal Degener 2016,17(7-
8),522-527.

4. Verhaart IE, Robertson A, Wilson |J, Aartsma-Rus A, Cameron
S. Jones CC, et al. Prevalence, incidence and carrier frequen-
cy of 5g-linked spinal muscular atrophy - a literature review.
Orphanet J Rare Dis 2017;12 (1),124.

5. Cattinari MG, de Lemus M, Tizzano E. RegistrAME: the Spani-
sh self-reported patient registry of spinal muscular atrophy.
Orphanet J Rare Dis 2024,19 (1),76.

6. Ros-Arlanzon P, Pelegrin-Dura L, Aledo-Sala C, Moreno-Nava-
rro L, Vaamonde-Esteban Y, Munoz-Ambit A, et al. Epidemio-
logy and molecular characterization of adult genetic myopa-
thies in a southeastern region of Spain. Rev Neurol 2024,78
(9),239-246.

7. Pagola-Lorz I, Vicente E, Ibanez B, Torne L, Elizalde-Beiras I,
Garcia-Solaesa V, et al. Epidemiological study and genetic

10.

11.

12.

13.

14.

15.

characterization of inherited muscle diseases in a northern
Spanish region. Orphanet J Rare Dis 2019,14 (1),276.

Burcet J, Canellas F, Cavaller G, Vich M. [Epidemiologic study
of myotonic dystrophy on the island of Mallorca]. Neurologia
1992,7(2),61-4.

Lépez de Munain A, Blanco A, Emparanza JI, Poza JJ, Mar-
ti Masso JF, Cobo A, et al. Prevalence of myotonic dystro-
phy in Guipuzcoa (Basque Country, Spain). Neurology
1993,43(8),1573-6.

Séanchez Marin JP, Sienes Bailo P, Lahoz Alonso R, Capablo
Liesa JL, Gazulla Abio J, Giménez Munoz JA, et al. Myotonic
dystrophy type 1: 13 years of experience at a tertiary hospital.
Clinical and epidemiological study and genotype-phenotype
correlation. Neurologia (Engl Ed) 2023,38 (8),530-540.
Blanco-Ruiz M, Martin-Aguilar L, Caballero-Avila M, Lleixa
C, Pascual-Goni E, Collet-Vidiella R, et al. A nationwide Guil-
lain-Barre syndrome epidemiological study in Spain during
the COVID-19 years. Eur J Neurol 2024,e16439.

Fragiel M, Miro O, Llorens P, Jiménez S, Pinera P, Burillo G,
et al. Incidence, clinical, risk factors and outcomes of Guil-
lain-Barre in Covid-19. Ann Neurol 2021,89(3),598-603.
Darba J. Current status and direct medical cost of amyotro-
phic lateral sclerosis in the region of Catalonia: A popula-
tion-based analysis. PLoS One 2019,14(10),e0223772.
Proafio B, Cuerda-Ballester M, Daroqui-Pajares N, del Mo-
ral-Lopez N, Segui-Sala F, Marti-Serer L, et al. Clinical and
Sociodemographic Factors Related to Amyotrophic Lateral
Sclerosis in Spain: A Pilot Study. Journal of Clinical Medici-
ne 2024,13(19).

Mora T, Dominguez R, Assialioui A, Paipa A, Moreno R,
Corbella X, et al. Direct health costs of amyotrophic late-
ral sclerosis in a multidisciplinary ALS unit in Catalonia



56

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

| IMPACTO SOCIOSANITARIO DE LAS ENFERMEDADES NEUROLOGICAS EN ESPANA

(Spain). Amyotroph Lateral Scler Frontotemporal Degener
2023,24(1-2),133-138.

Lopez-Bastida J, Perestelo-Pérez L, Monton-Alvarez F, Se-
rrano-Aguilar P, Alfonso-Sanchez JL. Social economic costs
and health-related quality of life in patients with amyo-
trophic lateral sclerosis in Spain. Amyotroph Lateral Scler
2009,10 (4),237-43.

Darba J, Marsa A. Patient characteristics and hospitalisation
costsof spinal muscular atrophyin Spain: aretrospective mul-
ticentre database analysis. BMJ Open 2019,9(11),e031271.
Darba J. Direct Medical Costs of Spinal Muscular Atrophy in
the Catalonia Region: A Population-Based Analysis. Clin Drug
Investig 2020,40(4),335-341.

Lépez-Bastida J, Pena-Longobardo LM, Aranda-Reneo |, Tiz-
zano E, Sefon M, Oliva-Moreno J. Social/economic costs and
health-related quality of life in patients with spinal muscular
atrophy (SMA) in Spain. Orphanet J Rare Dis 2017,12(1),141.
Pena-Longobardo LM, Aranda-Reneo I, Oliva-Moreno J, Lit-
zkendorf S, Durand-Zaleski |, Tizzano E, et al. The Economic
Impact and Health-Related Quality of Life of Spinal Muscular
Atrophy. An Analysis across Europe. Int J Environ Res Public
Health 2020,17(16).

Aranda-Reneo |, Pena-Longobardo LM, Oliva-Moreno J, Lit-
zkendorf S, Durand-Zaleski |, Tizzano EF, et al. The Burden of
Spinal Muscular Atrophy on Informal Caregivers. Int J Envi-
ron Res Public Health 2020,17(23).

L6épez Bastida J, LinertovaR, Serrano Aguilar P, Hens Pérez M,
Posada de la Paz MO, Moreno J. Los costes socioeconémicos
y la calidad de vida relacionada con lasalud en pacientes con
enfermedades raras en Espafia. IMSERSO 2012.
Dangoulof T, Vrscaj E, Servais L, Osredkar D, Group SN. New-
born screening programs for spinal muscular atrophy world-
wide: Where we stand and where to go. Neuromuscul Disord
2021,31(6),574-582.

Garcés M. Estudio sobre las enfermedades neurodegenerati-
vas en Espafia y su impacto econémico y social. Madrid: Uni-
versidad Complutense de Madrid, Neuroalianza, 2016.
Querol L, Crabtree M, Herepath M, Priedane E, Viejo Viejo |,
Agush S, et al. Systematic literature review of burden of ill-
ness in chronic infammatory demyelinating polyneuropa-
thy (CIDP). J Neurol 2021,268(10),3706-3716.

Luzon F. Observatorio ELA 2019; 2019.

Benatar M, Macklin EA, Malaspina A, Rogers ML, Hornstein E,
Lombardi V, et al. Prognostic Clinical and Biological Markers
for Amyotrophic Lateral Sclerosis Disease Progression: Vali-
dation and Implications for Clinical Trial Design and Analysis.
medRxiv 2024.

Martinez-Campo Y, Homedes C, L&zaro A, Alarcon R, Cam-
po D, Riera M, et al. Observational study of patients in Spain
with amyotrophic lateral sclerosis: correlations between
clinical status, quality of life, and dignity. BMC Palliat Care
2017,16(1),75.

Westeneng HJ, Debray TP, Visser AE, van Eijk RP, Rooney JP,
Calvo A, etal. Prognosis for patients with amyotrophic late-
ral sclerosis: development and validation of a personalised

30.

3L

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

prediction model. Lancet Neurol 2018,17(5),423-433.
Lagae L, Proesmans M, Van den Hauwe M, Vermeulen F, De
Waele L, Boon M. Respiratory morbidity in patients with spi-
nal muscular atrophy-a changing world in the light of disea-
se-modifying therapies. Front Pediatr 2024,12,1366943.
D’Amico A, Mercuri E, Tiziano FD, Bertini E. Spinal muscular
atrophy. Orphanet J Rare Dis 2011,6,71.

Antonaci L, PeraMC, Mercuri E. New therapies for spinal mus-
cular atrophy: where we stand and what is next. Eur J Pediatr
2023,182(7),2935-2942.

Pradas J, Puig T, Rojas-Garcia R, Viguera ML, Gich |, Logrosci-
no G. Amyotrophic lateral sclerosis in Catalonia: a population
based study. Amyotroph Lateral Scler Frontotemporal Dege-
ner. 2013;14(4):278-83.

Barcel6 MA, Povedano M, Vazquez-Costa JF, Franquet A, So-
lans M, Saez M. Estimation of the prevalence and incidence
of motor neuron diseases in two Spanish regions: Catalonia
and Valencia. Sci Rep. 2021;11(1):6207.

Hernaez L, Zoni AC, Dominguez-Berjon MF, Esteban-Vasallo
MD, Dominguez-Gonzalez C, Serrano P, etal. Prevalence of
Steinert’s Myotonic Dystrophy and Utilization of Healthcare
Services: A Population-Based Cross-Sectional Study. Healthc
(Basel, Switzerland). 2024;12(8).

Combarros O, Calleja J, Polo JM, Berciano J. Prevalence of
hereditary motor and sensory neuropathy in Cantabria. Acta
Neurol Scand. 1987;75(1):9-12.

Lousa M, Vazquez-Huarte-Mendicoa C, Gutiérrez AJ, Saave-
draP, Navarro B, Tugores A. Genetic epidemiology, demogra-
phic, and clinical characteristics of Charcot-Marie-tooth di-
sease in the island of Gran Canaria (Spain). J Peripher Nerv
Syst. 2019;24(1):131-8.

Garcia-Sobrino T. Enfermedad de Charcot-Marie-Tooth: carac-
terizacion clinica, electrofsiolégica y molecular en poblacién
Gallega [Internet]. Universidade de Santiago de Compostela;
2021. Disponible en: http://hdl.handle.net/10347/26972
GarciaEstévez DA, Lopez Diaz LM, Pardo Parrado M, Pérez Lo-
renzo G, Sabbagh Casado NA, Ozaita Arteche G, et al. Epide-
miologia de la miastenia gravis en la provincia de Ourense
(Galicia, noroeste de Espafia). Neurologia. 2023;38(2):75-81.
Diaz-Marin C. Epidemiologia y caracteristicas clinicas de la
miastenia gravis en la comarca de la Marina Baixa, Alican-
te [Internet]. Universidad Miguel Herndndez de Elche; 2014.
Disponible en: https://hdl.handle.net/11000/1626

Aragonés JM, Altimiras J, Roura P, Alonso F, Bufll E, Mun-
many A, et al. Prevalence of myasthenia gravis in the Catalan
county of Osona. Neurologia. 2017;32(1):1-5.

Cuadrado JI, de Pedro-Cuesta J, Ara JR, Cemillan CA, Diaz M,
Duarte J, etal. Public health surveillance and incidence of
adulthood Guillain-Barré syndrome in Spain, 1998-1999: the
view from a sentinel network of neurologists. Neurol Sci OF
JItal Neurol Soc Ital Soc Clin Neurophysiol. 2004;25(2):57-65.
Aragonés JM, Altimiras J, Alonso F, Celeddn G, Alfonso S, Rou-
raP, etal. Incidenciay caracteristicas clinicas del sindrome de
Guillain-Barré en la comarca de Osona (Barcelona, Espafia)
(2003-2016). Neurologia. 2021;36(7):525-30.



CAPITULO 2.8

Impacto sociosanitario en Espafna de
los traumatismos craneoencefalicos

I. INTRODUCCION

El traumatismo craneoencefalico (TCE) probablemen-
te tiene la incidencia mas alta de las enfermedades
neuroldgicas y sus consecuencias constituyen un im-
portante problema de salud publica. El TCE se def-
ne como una alteracion de la funcion cerebral, o cual-
quier otra evidencia de patologia cerebral, causada
por el impacto de una fuerza externa®. Clasicamente se
ha defnido segun la alteracién del nivel de concien-
cia que presentan los pacientes tras el traumatismo, y
de esta forma se ha clasifcado utilizando la escala de
coma de Glasgow (GCS) en leve (GCS 13-15), modera-
do (GCS 9-12) o grave (GCS<8). EI TCE grave tiene una
elevada mortalidad y los supervivientes experimen-
tan una importante carga de discapacidad fisica, psi-
quica, emocional y cognitiva que altera la vida de los
individuos y de sus familias. Estas consecuencias, sin
embargo, no estan restringidas a los pacientes con TCE
grave, sino que también las pueden experimentar pa-
cientes con TCE moderado y leve. Por ello, esta clasif-
cacion, aunque es practica desde el punto de vista de
su facil aplicabilidad y alta reproducibilidad, es cada
vez mas criticada por ser excesivamente reduccionis-
ta y no tener en cuenta otros factores que determinan
una variacién en el resultado fnal del paciente, como
el tipo de lesién morfoldgica o bioquimica o la interre-
lacion con el trauma sistémico.

La forma maés frecuente de TCE es el trauma craneal
leve, y es probable que sea el que tiene mayor difcul-
tad para su defnicion, dada su poca gravedad o expre-
sividad. Seguin un reciente consenso?, se defne un TCE
leve cuando, tras sufrir una lesién con un mecanismo
biomecanicamente plausible, el paciente tiene uno
0 més de los siguientes criterios: a) Uno o mas sinto-
mas atribuibles al traumatismo de forma directa como
son la pérdida de conocimiento, alteracion del estado
mental, amnesia del episodio o algun signo neurolé-
gico patoldgico evidente atribuible al traumatismo; b)
La combinacién de: b1) Al menos dos sintomas agudos
como cefalea, nduseas, vomitos, irritabilidad, difcul-
tad de concentracién o sensacion de desorientacion;
asociado a b2) algun parametro bioquimico relaciona-
do con evidencia de lesion neuroldgica (biomarcador
elevado S100B, GFAP o UCH-L1) o evidencia en la ex-

ploracion; c) Evidencia de lesion relacionada con TCE
en las pruebas de imagen cerebral, como la tomografia
computarizada (TC) o la resonancia magnética (RM).

Il. EPIDEMIOLOGIA

El TCE es un problema global de salud publica. Se esti-
ma que mas de 50 millones de TCE ocurren en el mun-
do cada afio. Se calcula que la incidencia en Europa se
sitia en torno a los 287 casos por 100000 habitantes/
afio, con grandes diferencias entre paises. La inciden-
cia en Espafia se sitlia proxima a este dato®. Se estima
que en Europa el TCE es el diagndstico de hasta 1,5 mi-
llones de altas hospitalarias y es el causante de unas
57000 muertes®. La epidemiologia del TCE es muy dife-
rente segun el grado de desarrollo de los paises®. En los
paises desarrollados como Espafia, y en general en toda
Europa, se ha producido una reduccion importante de
los traumatismos por accidentes de trafco y laborales
gue afectaban mas a pacientes jovenes. En nuestro en-
torno, el mecanismo de produccién mas frecuente son
las caidas y la poblacién afectada con mas frecuencia
son los adultos mayores, por encima de los 65 afios. La
frecuencia de ingresos hospitalarios claramente es mas
alta en pacientes por encima de los 65 afios, seguidos
de los nifios y adolescentes. Los pacientes de méas edad
tienen mayor riesgo de peor evolucién, presentan ma-
yor morbilidad en los ingresos hospitalarios y mayor
riesgo de progresién de las lesiones traumaticas que los
jévenes. Estos cambios epidemiolégicos se espera que
se incrementen con el progresivo envejecimiento de la
poblacién que esta experimentando Europa. Como re-
Tejo de este cambio, en Espafia, las caidas accidentales
se situaron como la primera causa de muerte externaya
en el afo 2023, con 4018 fallecidos (un 6,1% mas), des-
plazando a los suicidios (con 3952)°.

I1l. IMPACTO SOCIOECONOMICO

El traumatismo craneal es la segunda causa de dafio
cerebral adquirido por detras de la enfermedad cere-
brovascular. Al igual que en el ictus, existe un cambio
brusco, con un intervalo corto de tiempo entre el antes
y el después, y con una importante infuencia en el en-
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Figura 1. Gasto mensual por edad y sexo®
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torno social del enfermo. Seria imposible listar al de-
talle cuales son las repercusiones, tanto en la familia,
que tiene que dedicar parte o la totalidad de su tiempo
alos cuidados del paciente, como en la vida del propio
sujeto, que ya no podra desarrollar su actividad profe-
sional y personal como previamente.

Los siguientes datos estan extraidos de encuestas rea-
lizadas por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) so-
bre el empleo’ y el salario® de las personas con discapa-
cidad. Tiene lalimitacion de estar restringido a personas
con una discapacidad mayor del 33% y no esta desagre-
gado por patologias. No obstante, puede concluirse que
las personas con unadiscapacidad por una patologia del
sistema neuromuscular tienen una tasa de empleo
del 27,8%, similar a la de patologias cardiacas o respi-
ratorias, pero mucho menor que las asociadas a causas
digestivas metabdlicas u osteoarticulares, que rondan el
40% de ocupacion. Si el analisis lo hacemos por siste-
mas afectos, la discapacidad mental o intelectual solo
mantiene empleados al 19% de los afectados.

Si nos referimos a la desigualdad salarial, la brecha sa-
larial ha ido aumentando desde un 10% a un 18 % des-
de el afio 2010 al 2021, y es mas marcada en hombres
(22%) que en mujeres (13%) en 2021. Si lo analizamos
por tipo de discapacidad, esta brecha es ain mas mar-
cada en aquellos que tienen una discapacidad intelec-
tual, en cuyo caso el salario bruto es un 25% menor que
en las discapacidades exclusivamente fisicas.

Para analizar el impacto econémico que puede supo-
ner en la familia nos basaremos en los datos de la En-
cuesta sobre discapacidad, autonomia personal y si-
tuaciones de dependencia 2023°. De ella se extrae que

el gasto mensual supera los 1000€ mensuales en el
40% de los casos, en especial en aquellos pacientes
mayores de 65 afios. Ademas, no se observan diferen-
cias en cuanto a sexo (Figura 1).

IV. MORBIMORTALIDAD

La morbilidad del TCE la podemos abordar desde dife-
rentes puntos de vista, basdndonos en la reciente en-
cuesta de morbilidad hospitalaria del afio 2022°.

Por un lado, la tasa de morbilidad hospitalaria por to-
das las causas se encuentra en 9944/10° habitantes, y
en el traumatismo craneal es de 54/10°, pero con impor-
tante diferencia segun el intervalo etario (Figura 2), con
una mayor incidenciaen las primeras etapas de laviday
un incremento exponencial a partir de los 75 afios.

En segundo lugar, las estancias medias en un hospital
gue genera un traumatismo craneal estan por encima
de la media del global de diagnésticos (10,38 dias por
8,15), y es especialmente evidente en el intervalo etario
entre 35y 75 afios, en que el global oscila entre 5y 10
dias, y la estancia media por TCE se sitUa por encima de
los 15 dias™. Por ultimo, si analizamos el nimero de al-
tas hospitalarias, suponen un total de 27985, un 0,59 %
del total, con una mayor en incidencia en varonesy con
un incremento en intervalos de mayor edad, similar al
descrito en las tasas de morbilidad hospitalaria?.

Respecto a la mortalidad, en el analisis de defuncio-
nes que elabora cada afio el INE*®, no consta el epigrafe
traumatismo craneal (salvo los asociados al nacimien-
to/parto). Los fallecimientos totales durante 2022 ron-
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Figura 2. Gasto mensual por edad y sexo°®
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daron el medio millén de personas. Existe un epigrafe
gue se denomina causas externas de mortalidad (que
incluye accidentes de trafco y otros medios de trans-
porte, accidentes en general, suicidios y agresiones)
gue suman casi 19000 fallecimientos. Sin embargo, en
él no se desgrana la cifra correspondiente a trauma-
tismo craneal frente a lesiones de otros 6rganos de la
economia. Ademas, en este apartado, se incluyen in-
toxicaciones, envenenamientos y ahogamientos, lo
que implica un nUmero menor de muerte por esta cau-
sa. Igual que en otros ambitos comentados anterior-
mente los varones suponen las dos terceras partes de
los fallecimientos por agentes externos.

V. DISCAPACIDAD-DEPENDENCIA

ElI TCE genera una carga por discapacidad cercana al
1% del total de las causas de discapacidad en Espa-
fia. No obstante, si lo desagregamos por edad y sexo,
en varones de entre 6 y 65 afios supone casi un 5%
de la discapacidad total, por encima de otras patolo-
gias como los tumores (3,5 %) o la patologia isquémi-
ca cardiaca (1,67 %), aunque por debajo de otras en-
fermedades neuroldgicas como la epilepsia (13 %), el
deterioro cognitivo (10 %) o el ictus (8 %). En este ana-
lisis hay que tener en cuenta que los pacientes pue-
den tener varias patologias coexistentes que generen
discapacidad. Respecto al sexo, e independiente-
mente de la edad, el porcentaje de discapacidad que

genera el TCE es mayor en los hombres. Valorado en
numeros absolutos, el TCE supone en Espafia un to-
tal de 3680 personas con una discapacidad mayor del
33%, el 64% de ellos varones. En concreto, en varo-
nes en el intervalo etario de 6-65 afios supone el 40 %
del total*.

Esta discapacidad hace que muchos de los pacientes
tengan que permanecer en un centro externo de cui-
dados, ya sea para mayores, para personas con de-
pendencia, viviendas tuteladas u hospitales psiquia-
tricos o geriatricos de media estancia. Esto supone el
consumo del 1% del total de los recursos residencia-
les (casi el 4% de las viviendas tuteladas), con una
diferencia de casi el doble de hombres respecto a
mujeres, y casi el quintuple en la franja de varones
menores de 65 afios®.

La discapacidad secundaria a un TCE genera una de-
pendencia que puede manifestarse de multiples for-
mas. Entre ellas, destaca la difcultad para desenvol-
verse por barreras arquitectdnicas, la difcultad en el
acceso a tecnologias de la informacion, o la percep-
cion de la discriminacién por causa de la discapaci-
dad. En el primer caso, casi la mitad de los pacientes
tienen difcultad para salir de su residencia o acceder
al transporte publico, y es mucho mejor la accesibili-
dad del propio domicilio®. Por otro lado, dos tercios
de esta poblacion presentan difcultad en el ambito
de acceso a las tecnologias de la informacion®’. Res-
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pecto a la percepcién de discriminacién de las perso-
nas con discapacidad, llama la atencion que ocurra
en el ambito sanitario en segundo lugar, solo por de-
tras de las actividades de ocio®®.

VI. CONCLUSIONES

El TCE se defne como una alteracion de la funcién
cerebral, o cualquier otra evidencia de patologia ce-
rebral, causada por el impacto de una fuerza exter-
na. Aunque siempre se ha dado importancia a los TCE
graves con multiples secuelas y generadores de dis-
capacidad, también las pueden experimentar pacien-
tes con TCE moderado y leve.

EL TCE es un problema de salud publica, tanto por las
muertes, como por la pérdida en afios de calidad de
vida, y es la segunda causa de dafio cerebral adquiri-
do por detras de la enfermedad cerebrovascular.

En nuestro entorno, el mecanismo de produccion mas
frecuente son las caidas y la poblacién més afectada
con mas frecuencia son los adultos mayores, por en-
cima de los 65 afios. La frecuencia de ingresos hospi-
talarios claramente es mayor en pacientes por encima
de los 65 afios, seguidos de los nifios y adolescentes.

Elimpacto socioeconémico es muy importante, tanto
para los gastos que genera en la familia del paciente,
como para la brecha salarial que se genera en aque-
llos que son capaces de reincorporarse, aunque sea
de manera parcial, a lavida laboral. En el primer caso
hasta en el 40% de los pacientes, el gasto puede ser
superior a los 1000€ mensuales (Figura 1).

La morbilidad de esta patologia se va incrementando
de manera progresiva con la edad de los pacientes,
aunque también hay un primer pico en las etapas ini-
ciales de lavida (Figura 2).

La discapacidad que genera supone el 5% de la carga
total en varones de entre 5y 65 afios, por encima de los
tumores o la patologia isquémica cardiaca, aunque por
debajo de otras patologias neurolégicas como la epilep-
sia (13%), el deterioro cognitivo (10%) o el ictus (8 %).
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CAPITULO 2.9

Impacto sociosanitario en Espana del

dolor en las enfermedades neurologicas

I. INTRODUCCION

La IASP (Asociacion Internacional para el Estudio del
Dolor) redefni6 el concepto de dolor en el afio 2020
(Tabla 1) poniendo énfasis en que el dolor no es equi-
valente a la nocicepcion (la percepcién del dolor esta
infuenciada por factores bioldgicos, psicoldgicos, so-
ciales y personales y no puede ser inferida exclusiva-
mente por la actividad de las neuronas sensoriales), y
que la subjetividad del individuo con respecto a su do-
lor nunca debe ser puesta en duda’.

Segln su duracion, el dolor puede clasifcarse como
agudo (aquel que es de corta duracién, consecuen-
cia de una lesion tisular y que tiende a resolverse
cuando se soluciona esta) o cronico. La Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), en su clasifcacion de
enfermedades (CIE-11) de mayo de 2019 reconoce al
dolor crénico como una entidad en si misma, sea pri-
mario o secundario, y lo defne como aquel que dura
mas de tres meses, considerandolo como una enfer-
medad discapacitante que afecta a los pacientes en
aspectos laborales, sociales, familiares y personales;
lo divide en siete grupos (Tabla 2)°.

Dentro del dolor crénico, el de mas dificil abordaje es
el dolor neuropético, defnido por ambas organizacio-

nes como aquel dolor causado por una lesién o enfer-
medad en el sistema nervioso somatosensorial, que
requiere por tanto la constatacion de un dafio neu-
rolégico, como sintoma de enfermedad neuroldgica®.
Por otra parte, los pacientes con una enfermedad neu-
rologica pueden manifestar dolor, no necesariamente
neuropatico, y en muchas ocasiones, como veremos a
continuacion, este es uno de los sintomas mas preva-
lentes y, a menudo, infradiagnosticados y no tratados
del paciente neuroldgico.

[I. EPIDEMIOLOGIA

Aungue los datos son variables segln la encuesta con-
sultada, el dolor crénico, de formaglobal, sin especifcar
tipos, afecta a entre el 17y el 26 %® de los espafioles,
moderado o intenso en el 12% de los casos, dos veces
mas al sexo femenino, y aumenta su incidencia en la po-
blacion mayor de 65 afios, de los que la mitad padecen
dolor crénico. La causa mas frecuente es el dolor mus-
culoesquelético (21 % de la poblacion) y en concreto, el
dolor lumbar. La demanda de atencion al dolor muestra
una tendencia creciente debido al envejecimiento de la
poblacién y la alta prevalencia de enfermedades croni-
cas, especialmente en el sexo femenino. En el afio 2017,
la Encuesta Nacional de Salud analizd los principales

Tabla 1. Definicidn de dolor seglin la actualizacién de la IASP en 2020*

El dolor se define como una experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada o similar a la asociada con un

dafio tisular real o potencial

Se afaden las siguientes notas:

« Eldolor es una experiencia personal influenciada en diferentes grados por factores biolégicos, psicolégicos y sociales.

« Eldolory lanocicepcidn son fendmenos diferentes. El dolor no puede ser inferido solamente por la actividad de las

neuronas sensoriales.

« Las personas aprenden el concepto de dolor a través de las experiencias de vida.
« Siuna persona manifiesta una experiencia dolorosa, esta debe respetarse.

« Aunque el dolor normalmente cumple una funcién adaptativa, puede tener efectos adversos sobre la funcionalidad y

el bienestar social y psicolégico.

« Una de las maneras para expresar dolor es por la descripcion verbal; la incapacidad para comunicarse no niega la
posibilidad de que un humano o animal experimente dolor.
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Tabla 2. Nueva clasificacion internacional de enfermedades CIE-11. Dolor crénico?

MG30.0Z

1.Dolor crénico primario: se caracteriza por la alteracion funcional o estrés emocional no explicable por otra causa®.
El dolor crénico primario es multifactorial: factores bioldgicos, psicolégicos y sociales contribuyen al sindrome.

2.Dolor crénico oncoldgico: causado por el propio cancer o la metastasis; o por su tratamiento. MG30.10

3.Dolor cronico postquirtirgico MG30.21 o postraumatico MG30.20: se desarrolla 0 aumenta de intensidad después de
un procedimiento quirdrgico o una lesidn tisular y que persiste mas alla del proceso de curacién. MG30.2Z

4.Dolor crénico neuropatico: causado por una lesién o enfermedad del sistema nervioso somatosensorial?>. MG30.5Z

5.Dolor orofacial secundario y cefalea: trastornos de dolor orofacial y cefalea que tienen causas subyacentes y ocurren al
menos en el 50 % de los dias durante al menos tres meses. MG30.03

toracica, abdominal y pélvica. MG30.00

6. Dolor crénico visceral secundario: se origina en los érganos internos de la region de la cabeza/cuello y las cavidades

tendones o tejidos blandos relacionados. MG30.02

7.Dolor crénico musculoesquelético secundario: surge de los huesos, articulaciones, musculos, columna vertebral,

problemas de salud en el ambito nacional, y entre las
patologias asociadas al dolor crénico destacan: el do-
lor lumbar (19,7 % de la poblacion), la artrosis (18,2 %),
el dolor cervical (15,8 %) y la migrafia (9,5 %). Aproxima-
damente el 40% de las personas con dolor crénico ha
tardado mas de un afio en ser diagnosticada (una media
de 2,2 afios). EI 80% de los casos es manejado por aten-
cién primariay el 54 % de los pacientes tienen una espe-
ra de més de un afio desde la aparicion de los primeros
sintomas de dolor hasta su derivacion a las unidades de
tratamiento del dolor“®.

Dentro del dolor crénico, el dolor neuropatico afecta
a un 6,9-10% del conjunto de la poblacion’®; el dolor
neuropético central representa el 2,4% y el periférico,
el 12,9%°. La prevalencia de dolor neuropatico en las
unidades del dolor llega al 32,8%. Hasta un 3% de
los pacientes sometidos a cirugia general u ortopédi-
ca cursan con dolor neuropatico, pero estas cifras son
aun mas altas en caso de que se haya producido una
amputacion (el 85% de los pacientes)!! o algun tipo de
lesién traumatica en el nervio periférico (50%). Tam-
bién tiene una prevalencia altisima en pacientes con
cancer (39%)'?sobre todo cancer de mama; con do-
lor lumbar (37 %)*; con lesion en la medula espinal
(65%)*, o con esclerosis multiple (24-28 %)™, El 41 %
de los pacientes con dolor neuropatico han sufrido do-
lor durante més de 5 afios. Con los tratamientos actua-
les, solo un 40-60% de los pacientes con dolor neuro-
patico logran un alivio aceptable del dolor"’.

Las patologias mas frecuentes que causan dolor neu-
ropético y su prevalencia se sefialan en la Tabla 3. Por
ultimo, el dolor es un sintoma frecuente en pacientes

Tabla 3. Prevalencia de dolor neuropatico por etiologias

Diabetes 8-20 %>*

Polineuropatia Quimioterapia 30 %°

10-15% de herpes zdster,

Neuralgia postherpética 50% en >65 afios®

Dolor lumbar 5-10% radiculopatia’

Neuropatia postcx 11,8%, 2,2 % severo®

5%, 30 % tx miembros

Neuropatia posttx S S
inferiores con cirugia

Sd tdnel carpo 1-5% poblacién

Ictus 11%%

Traumatismo medular 58-65 %, 30 % severo''?

Esclerosis multiple 23,7-28 %>

Enfermedad de Parkinson | 46 %%

con enfermedades neuroldgicas, a menudo infradiag-
nosticado y poco tratado. Aunque las cifras varian en-
tre estudios, en la Tabla 4 se presentan los porcentajes
en las principales patologias neurolégicas.

1. IMPACTO SOCIOECONOMICO

En Espafia se estima que el coste total (directo e indi-
recto) que ocasiona el dolor crénico es de 16000 millo-
nes de euros anuales, lo que supone el 2,5-3% del PIB*.
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Las personas con dolor intenso incurren en unos costes
anuales excesivos de 5118,97€, principalmente deriva-
dos de los costes indirectos*®. En un estudio canadiense,
los costes generados por dolor crénico superan los ge-
nerados por todas las neoplasias (4,8 %), enfermedades
respiratorias (5,9 %) o musculoesqueléticas (6 %)*°.

El coste puede dividirse en costes directos, sanitarios y
Nno sanitarios, e indirectos. Los costes directos en el siste-
ma de salud son los derivados de: visitas médicas (42,1 %
de los pacientes con dolor crénico han acudido a servi-
cios sanitarios en el altimo mes), pruebas diagnésticas,
hospitalizacién, medicacion y técnicas avanzadas de tra-
tamiento del dolor, y representan el 26% de los costes
totales®. Los costes no sanitarios serfan los derivados del
transporte o la necesidad de asistentes.

No existen estudios de costes en nuestro medio en los
ultimos 15 afios. En un estudio, el coste directo sanitario
anual del dolor cronico superaba los 3000 millones de
euros (de 2009, equivalentes a 4050 en 2024) en la po-
blacion adulta. La mitad de estos costes correspondian
al diagnéstico y al seguimiento en consultas médicas de
atencién primaria y especializada, seguido del coste de
hospitalizaciones, del coste farmacolégico y por Gltimo
del tratamiento no farmacolégico, este Ultimo mas bajo
gue la media europea. Por paciente, el coste directo sa-
nitario anual se situaba entre 642 y 760€ de 2009 (equi-
valentes a 866 y 1026 en 2024)°.

Los costes indirectos se referen a la pérdida del tiem-
po dedicado al trabajo remunerado ocasionada por una
enfermedad, lesion o problema de salud. Esto incluye la
pérdida de productividad laboral (dias de absentismo,
presentismo, bajas laborales, pérdida o abandono de
empleo, reduccién de jornada laboral, menor capacita-
cidn/responsabilidad) y necesidad de cuidadores forma-
les o informales por la disminucién de la capacidad ins-
trumental de la vida diaria, y alcanzan el 74 % del total®.

En Espafa el nimero medio de ausencia laboral en pa-
cientes con dolor crénico es de 17 dias al afio® (20 si es
neuropatico)*, y estas cifras aumentan si el dolor es dis-
capacitante, ya que representan la principal causa de
absentismo laboral (46,5% entre los trabajadores re-
munerados). El 30% de los pacientes con dolor croni-
co han estado de baja a lo largo de su vida laboral. Esta
necesidad de baja laboral ha llevado a un 32,3% de los
pacientes a dejar su ocupacién previay a un 17,3% a
modifcar su puesto de trabajo como consecuencia del
dolor (cambiando su responsabilidad o de trabajo)®.

En cuanto al calculo de consumo de analgésicos en Es-
pafia, estos representan el primer subgrupo terapéutico
en namero de envases, 110,9 millones, y conforman un

Tabla 4. Prevalencia de dolor en las enfermedades
neurolégicasi™*®

Enfermedad Prevalencia

neuroldgica

Demencia « Enfermedad de Alzheimer
45,8-57%

» Demencia vascular 56,2 %?°

Enfermedad » Hemorragia subaracnoidea 98 %
cerebrovascular | . Hemorragia intraparenquimatosa
55%

« Ictus isquémico 30 %, 10%
atribuido ictus®

» Cefalea 23,2 %*

« Dolor central postictus 11 %?*°

Enfermedad de 40-85%, 46 % atribuido a la

Parkinson enfermedad®
Epilepsia + 0,3%al 2,8%*
« Cefalea 32-45%, 71 % son
migraias®
Esclerosis 52,1% (23,7 % neuropatico)*®
multiple

Enfermedad de » 60% (15-30 % neuropatico)?>?’
la motoneurona

Sindrome de » 36% dolor precede a clinica motora
Guillain Barré « 66% dolor en fase aguda
+ 38% después de 1 afio?®

Traumatismo « 57,8% cefalea
craneoencefalico . 519 dolor crénico

+ 12%sd dolor regional complejo®

Trastorno 55% dolor, 48 % dolor agudo, 43 %
neurologico dolor crénico®
funcional

11,2% del total de fArmacos. El gasto medio por envase
en 2020 se incrementd 0,2 € respecto a 2019. El consumo
de opioides haido aumentando a lo largo de los afios (se
elevé en 2021 hasta las 21,1 dosis diarias por cada 1000
habitantes, lo que supone un incremento de mas del
100% respecto a 2010 (9,9 dosis) y, asi, en 2017 la preva-
lenciaa 12 meses fue del 6,7 % de la poblacion entre 15y
64 afos (87 % asociado a tramadol y el resto, a opioides
mayores, en especial la morfna (8%)'. No hay datos en
Espafia del coste de los tratamientos intervencionistas ni
de las unidades del dolor.

En cuanto al dolor neuropatico cronico, los datos son
similares a los del dolor crénico; en un estudio euro-
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peo, el coste por paciente en Espafia fue de 10597€
(3131 en costes directos y 7066 en indirectos). La ma-
yor parte de los costes directos recaen en las hospita-
lizaciones (45 %), seguidos de los tratamientos farma-
coldgicos (29 %). Las visitas médicas supusieron el 9%
del total de los costes directos sanitarios, y los proce-
dimientos diagnosticos el 10% 22, Aunque la enferme-
dad mas costosa es la polineuropatia diabética dolo-
rosa por su prevalencia, seguida de la radiculopatia, el
coste por paciente es mayor en la neuralgia postherpé-
ticay en la neuropatia posquirurgica®.

IV. MORBILIDAD Y MORTALIDAD

La comorbilidad mas importante en los pacientes con
dolor cronico es la presencia de enfermedad psiquiatri-
ca, lo que ocurre en un 62,9-75%?%. La depresion, cuya
prevalencia oscila entre el 18% (en los estudios en po-
blacion general) y el 52% en las unidades del dolor?, es
la patologia mas frecuente, y tiene una relacion bidirec-
cional con el dolor, compartiendo mecanismos fsiopa-
togénicos®; y lo mismo ocurre con la ansiedad?’. Otras
comorbilidades que deterioran la salud cerebral son los
trastornos del suefio, el sedentarismo, el sobrepeso, el
tabaquismo o el consumo de farmacos, todos ellos au-
mentados en los sujetos con dolor crénico.

El dolor crénico contribuye signifcativamente al aumen-
to de las tasas de mortalidad, por causas vasculares (au-
mentando el cociente de riesgo de muerte en 1,46)%,
respiratorias (hasta 5 veces)®, y de modo discutible, can-
cer®, Las comorbilidades que pueden hacer de factores
confusores son la depresion®, el tabaquismo, la obesi-
dad y la disminucion de la actividad fisica. Por ltimo,
hay una alta prevalencia de suicidio, de nuevo interme-
diado por la presencia de depresion®.

V. DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

El dolor crénico genera un gran impacto en los indivi-
duos que lo padecen. Los pacientes con dolor crénico
sufren la enfermedad durante un periodo promedio de
6,8 afios y la intensidad media percibida del dolor se si-
thaen los 6,8 puntos en una escala de 0 a 10. Dentro del
dolor cronico, destaca el dolor neuropatico, no solo por
su tendencia a la cronifcacion, sino sobre todo por la
difcultad actual para su tratamiento®. El dolor crénico
discapacitante se defne como aquel que presenta dis-
funcién, actividad limitada o restriccién en la partici-
pacion social. Este dolor causa aislamiento social, pér-
dida de interés en actividades de ocio, absentismo o
pérdida laboral, peor estado de salud, comorbilidades
como depresion y ansiedad, y, mayor consumo de me-

dicamentos y frecuentacion de servicios sanitarios®.
Son factores de riesgo: el sexo femenino, empleos de
baja cualifcacion con carga fisica, edad >65 afios, y te-
ner poco apoyo sociofamiliar®. El dolor crénico disca-
pacitante se relaciona con dolor lumbar (novena causa
de DALY —pérdida de afios de vida ajustados por disca-
pacidad®-), fatiga, dolor muscular (3 veces mas en las
mujeres), cefalea y alteracion del suefio. Todo se tradu-
ce en un deterioro de la calidad de vida, que en una en-
cuesta y con una escala de 0-10 se situé en 4,2 con un
dolor medio percibido de 7¥.

El dolor crénico es causa de dependencia. La inca-
pacidad laboral en Europa por dolor crénico llega al
17 %5, pero estos datos no incluyen aquellos pacien-
tes que no pueden abandonar su trabajo, sobre todo si
tienen bajos recursos econémicos, con la consecuen-
te disminucion de su productividad. El dolor cronico
afecta al funcionamiento familiar, especialmente del
cuidador principal, con aumento de ansiedad y de-
presion, asi como de los hijos®. Por ultimo, la capa-
cidad para realizar las actividades de la vida diaria
(ADL) esté limitada en el 30-50 % de los pacientes con
dolor crénico®*incluyendo caminar, realizacion de ta-
reas domeésticas, actividades sociales e incluso ins-
trumentales (vestirse, asearse, levantarse de una silla
o de la cama) y para ello requiren ayuda el 10,7 %* o
el 16 %“. Los pacientes con estas limitaciones tienen
una percepcion negativa de si mismas debido a una
menor capacidad fisicay laincomprension de las per-
sonas de su entorno®,

VI. CONCLUSIONES

El dolor crénico es un problema de salud muy pre-
valente en la poblacion espafiola (1 de cada 5 indivi-
duos), con tendencia creciente por el envejecimien-
to de la poblacion. Dentro del dolor crénico, el dolor
neuropatico, por su dificil abordaje, esta infradiagnos-
ticado y es una necesidad médica no cubierta. El do-
lor es un sintoma muy frecuente en las enfermedades
neuroldgicas. El impacto socioeconémico del dolor
crénico, sumando costes directos e indirectos, repre-
senta el 2,5-3% del PIB, con gran consumo de recur-
sos sanitarios y repercusion en el mercado laboral. El
dolor cronico tiene comorbilidad con la enfermedad
psiquiatrica y con otros factores que deterioran la sa-
lud cerebral, y origina un aumento de la mortalidad. El
dolor crénico causa discapacidad y dependencia en el
30-50% de los sujetos que la sufren. De ahi que el tra-
tamiento multidisciplinar, con orientacién biopsicoso-
cial, combinando medidas farmacolégicas y no farma-
coldgicas sea rentable no solo desde un punto de vista
humano sino también econémico.
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CAPITULO 2.10

Impacto sociosanitario en Espana
de los trastornos del sueno en las
enfermedades neuroldgicas

I. INTRODUCCION

Los trastornos del suefio son aquellos que implican
una alteracién en alguna de las cualidades del suefio,
ya sea en la cadencia, cantidad o calidad de este. Un
suefio inadecuado puede implicar sintomas tanto noc-
turnos como diurnos, y generar problemas en el rendi-
miento fisico, cognitivo, social o emocional.

Tradicionalmente, la mayoria de los trastornos se clasi-
fcan segun su patofsiologia. En cambio, los trastornos
del suefio se han clasifcado seguiin su fenomenologia. La
tercera edicion del ICSD-3 (International Classifcation of
Sleep Disorders) los divide en las siguientes categorias:

» Insomnio

» Trastornos respiratorios del suefio

» Trastornos centrales de hipersomnolencia

» Trastornos del ritmo circadiano

» Parasomnias

» Trastornos del movimiento asociados al suefio

I1. EPIDEMIOLOGIA

El conocimiento de los datos epidemiolégicos sobre
los trastornos del suefio es dificil. Muchos de los sin-
tomas se producen durante el suefio y, por tanto, la
gran mayoria de los pacientes desconocen que sufren
un problema. Ademas, debe tenerse en cuenta la clasi-
fcacion previa para valorar adecuadamente la preva-
lencia de cada uno de ellos:

m Insomnio: es el trastorno del suefio mas frecuente
y el primer motivo de consulta en las unidades de
trastornos del suefio; afecta a entre un 33 % (consi-
derando solo los sintomas nocturnos) y un 10% (si
combinamos los sintomas nocturnos y los diurnos)
de la poblacion. Afecta al 10% de la poblacion euro-
peal, y se estima que en Espafia la poblacion afecta-
da es de aproximadamente un 20 %?2.

m Trastornos respiratorios del suefio: su prevalencia
es muy variable y deberia calcularse por separado

segun el tipo (obstructivo, central, sindrome de hi-
poventilacion relacionada con el suefio, obesidad-
-hipoventilacion)®. En un estudio publicado en 2001
en Espafa‘, en el que se analizaba una muestra de
2148 pacientes de entre 30y 70 afios, se calcul6 que
el 14,2% de los hombres y el 7% de las mujeres su-
frian apneas del suefio en un grado moderado-se-
vero, y se estimaba hasta un 16,2%, teniendo en
cuenta ambos sexos. En un articulo mas reciente,
en el que se estimaba la prevalencia de las apneas
obstructivas del suefio mediante una revision de la
literatura, se calculaba que a escala global, 936 mi-
llones de adultos de entre 30-69 afios (hombres y
mujeres) sufrian apneas obstructivas del suefio en
un grado leve-grave, y unos 425 millones del mis-
mo rango de edad las sufrian en un grado modera-
do-grave®,

Trastornos centrales de hipersomnolencia: se cal-
cula que un 15% de la poblacion puede sufrir hiper-
somnolencia. Esta puede tener multiples causas, de
las cuales las mas frecuentes son las apneas obs-
tructivas del suefio, el suefio insufciente y los tras-
tornos del estado de &nimo?. Cuando hablamos de
trastornos centrales de hipersomnolencia, dispo-
nemos de pocos datos, ya que se trata de enferme-
dades poco frecuentes. La entidad mas estudiada y
frecuente es la narcolepsia tipo 1, cuya prevalencia
se estima entre 15-70 casos por 100000 habitantes.
En 2015 se realizé un estudio epidemioldgico en Ca-
talufia que estimo una prevalencia de 5 casos por
100000 habitantes®.

Trastornos del ritmo circadiano: algunos estudios
estiman una prevalencia de entre el 3-10% en adul-
tos”8. Dado que son entidades que cominmente se
confunden con el insomnio, se cree que podrian es-
tar infraestimados.

Parasomnias: se diferencia entre las parasomnias
NREM y las REM.

- Parasomnias NREM: Son especialmente frecuen-
tesen lainfancia, y la mayoria de ellas se resuelve
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en la adolescencia. Un estudio calculé una preva-
lencia de parasomnias NREM a lo largo de la vida
de un 29% (terrores nocturnos: nifios hasta 1,5
afos, 34%; adultos, 2-4%; sonambulismo: nifios
hasta 10 afios, 13 %; adultos, 2-4 %)°.

- Parasomnias REM: Existen estudios sobre las pe-
sadillas esporadicas que reportan una prevalen-
cia del 22% de la poblacion adulta en Austria, o
de un 36,2 % de hombres y 45,1% de mujeres en
Finlandia. Por su parte, las pesadillas frecuentes
estarian presentes en un 2,9% de los hombres
y un 4,4% de las mujeres'®. Respecto al trastor-
no de conducta de la fase REM, solo disponemos
de datos limitados, ya que su diagndstico requie-
re un estudio con video-polisomnografia (vPSG).
Estudios epidemioldgicos con herramientas de
screening, sin confrmacion por vPSG, estiman
una prevalencia entre 3-10% a escala global*.
En Espafia se llevo a cabo un estudio entre 2015y
2016, en el que se realizaba una prueba de scree-
ning 'y, en aquellos que fue positivo, un vPSG; se
calculd una prevalencia de 0,74 % en pacientes de
>60 afos*.

m Trastornos del movimiento asociados al suefio:
la entidad mas representativa, frecuente y estudia-
da en este grupo es el sindrome de piernas inquie-
tas. En 2019 se realiz6 un estudio en seis paises eu-
ropeos (Dinamarca, Alemania, Paises Bajos, Irlanda,
Espafia y Reino Unido), en el que se hizo una entre-
vista telefénica y una evaluacion presencial por un
médico experto, y se obtuvo una prevalencia de es-
te sindrome de un 4,4 %?*. Puede aparecer en cual-
quier edad, si bien es més prevalente en edades
avanzadas'*. En todos los grupos de edad, afecta
con mas frecuencia a mujeres®.

[11. MORBIMORTALIDAD

Los trastornos del suefio estan relacionados con dife-
rentes trastornos de salud, pero es dificil conocer su
relacion con la mortalidad. Un estudio caso-control
prospectivo observd mayores tasas de insomnio de
mantenimiento basal, somnolencia diurna y posible
sindrome de piernas inquietas en los casos de morta-
lidad. También se asoci6 con una mayor mortalidad la
presencia de apneas obstructivas y una duracion del
suefio >10h/dfa. Por otro lado, no se observaron dife-
rencias entre el insomnio de conciliacion, posible tras-
torno de conducta del suefio REM o insatisfaccion del
suefio. La asociacion entre trastornos del suefio y mor-
talidad fue mas evidente en mujeres y se relacionaban
con la coexistencia de ansiedad y depresion?®.

Analizando trastornos en concreto, es conocida la re-
lacion, tanto causal como de factor agravante, entre
las apneas obstructivas del suefio con la hipertensién,
obesidad, diabetes mellitus, insufciencia cardiaca, f-
brilacién auricular, ictus, cardiopatia isquémica, cancer
y deterioro cognitivo'"8%°, También ha sido bien ana-
lizada la relacion del trastorno de conducta del suefio
REM con las alfa-sinucleinopatias, con una tasa de de-
sarrollo de enfermedad neuroldgica a los 14 afios del
diagndstico del 92,5 %%,

El seguimiento prolongado de los pacientes con narco-
lepsia muestra una asociacion signifcativa en el desarro-
llo de trastornos psiquiatricos, endocrinopatias, apneas
obstructivas del suefio, dolor lumbar crénico, depresion,
obesidad, neuropatia periférica, dolor de cabeza, diabe-
tes/intolerancia a la glucosa y accidentes de trafco®.

El insomnio es un factor de riesgo importante para las
enfermedades cardiovasculares. Dormir una media de
menos de 6 horas aumenta la mortalidad y es un factor
de riesgo para la obesidad, la diabetes mellitus tipo 2, la
hipertension arterial y las enfermedades cardiovascula-
res. Es frecuente la asociacion del insomnio con las pato-
logias neuroldgicas, y se ha sugerido una relaciéon con el
desarrollo de deterioro cognitivo y atrofa cortical. Algu-
nos trabajos apuntan a una relacion entre el insomnio y
el desarrollo de enfermedades neurodegenerativas, so-
bre todo demencia. Por Ultimo, los pacientes con insom-
nio cronico a menudo sufren una enfermedad mental®.

IV. IMPACTO SOCIOECONOMICO

Los problemas del suefio impactan de forma impor-
tante en la calidad de vida. Obviamente esta repercu-
sién incluye el rendimiento laboral en poblacién en
edad productiva.

La hipersomnia es un problema de salud publica que
afecta a un 15% de la poblacion adulta. Se trata, junto
con la velocidad excesiva y el consumo de alcohol, de
unade las principales causas de accidentes de trafco?
En la Unién Europea, la tasa de fallecimientos por mi-
ll6n de habitantes en carreteras es de 52 y las conse-
cuencias economicas se han estimado en el 1-3% del
producto interior bruto de los respectivos paises, has-
ta alcanzar en el mundo la cifra de 500000 millones de
dolares. La National Highway Trafic Safety Adminis-
tration calcula que el 2,5% de los accidentes fatales y
el 2% de los accidentes no fatales se relacionan con la
presencia de somnolenciaZ.

La apnea obstructiva del suefio tiene efectos sobre la
calidad de vida, la funcionalidad diurna y se asocia a



IMPACTO SOCIOSANITARIO EN ESPANA DE LOS TRASTORNOS DEL SUENO EN LAS ENFERMEDADES NEUROLOGICAS | 71

multiples complicaciones médicas, accidentes y pérdi-
da de productividad. Supone un aumento de mas del
doble del riesgo de padecer accidentes de trafcoy labo-
rales, hecho que conlleva un incremento de los costes
médicosy legales. Se ha estimado un coste de 32,7 billo-
nes de délares en Estados Unidos y 407 millones de eu-
ros en Italia (incluyendo gastos directos e indirectos)?.

La prevalencia del insomnio en la poblacion general se
encuentra entre el 12 y el 20%. Suele tratarse de un tras-
torno crénico con sintomas que persisten al afio en el
86% de los sujetos y a los 5 afios en el 59%. La repercu-
sion funcional del insomnio incluye unamermade la pro-
ductividad, absentismo laboral, consumo de recursos sa-
nitarios y aumento del riesgo de accidentes, con un alto
coste estimado de 100 billones de ddlares al afio solo en
Estados Unidos. Por otro lado, como ya se ha menciona-
do, el insomnio supone un factor de riesgo para padecer
enfermedades psiquiatricas (ansiedad, depresion, alco-
holismo), sindrome metabdlico, hipertension y patologia
cardiovascular; empeora la calidad de viday aumenta la
mortalidad®, especialmente en los pacientes que pre-
sentan un fenotipo caracterizado por dormir menos de 6
horas en los estudios neurofsiolégicos.

En un estudio que analiza el suefio en la poblacion es-
pafiola se afrma que los trastornos de suefio afectan
a la productividad laboral en Espafia y, en concreto en
el caso del insomnio, se habla de que altera funciones
cognitivas disminuyendo la concentracion y lamemoria
de trabajo. En muchos casos, los pacientes con insom-
nio tienen una mayor tendencia a llegar tarde al trabajo
y precisar bajas laborales?.

V. DISCAPACIDAD-DEPENDENCIA

No hay muchos datos en la literatura sobre discapaci-
dad en relacién con los trastornos de suefio, pero no
cabe duda de que la repercusion de los mismos en la
calidad de vida y las capacidades del paciente es rele-
vante. En el caso de las hipersomnias, especialmente en
patologias donde es grave como la narcolepsia, los pa-
cientes pueden tener la limitacién de no tener permiti-
da la conduccién de vehiculos e incluso necesitar una
valoracion de discapacidad. La narcolepsia no tiene tra-
tamiento curativo y existe una heterogeneidad impor-
tante tanto en el cuadro clinico como en la respuesta
a los tratamientos sintomaéticos, por lo que muchos de
los pacientes sufren discapacidad. Muchos pacientes
con apnea obstructiva del suefio presentan somnolen-
cia excesiva diurna a pesar del tratamiento adecuado.

Los trastornos de suefio empeoran la situacion de pa-
cientes que aquejan otras enfermedades neurologicas

gue producen discapacidad. En la esclerosis multiple, la
somnolencia excesiva diurna debe ser diferenciada de
la fatiga, que es el sintoma mas incapacitante en al me-
nos un 20-60% de los pacientes. Mientras que la fatiga
mejora con un descanso regular y responde mal a es-
timulantes, la hipersomnia mejora tras siestas cortas y
responde a los mismos. La hipersomnia en los trastor-
nos neuromusculares suele ser multifactorial, y las prin-
cipales causas son el suefio insufciente o fragmentado
(relacionado con la inmovilidad, el dolor o las apneas)
y la hipoventilacion crénica?. La relacion entre los tras-
tornos de suefio y la enfermedad de Alzheimer es bidi-
reccional: por un lado, los sintomas neuropsiquiatricos,
incluyendo los trastornos de suefio, son sintomas pro-
pios de las demencias y se producen por patrones de
neurodegeneracion especifcos en areas subcorticales
(tronco-encéfalo) y, por otro lado, un suefio insufciente
contribuye al deterioro cognitivo y acelera los cambios
biopatolégicos de la enfermedad de Alzheimer?.

VI. CONCLUSIONES

= | 0s problemas del suefio son una preocupacion cre-
ciente para la salud publica mundial debido al enor-
me impacto que tienen sobre la calidad de vida de
la poblacion y a su asociacion con otros problemas
de salud relevantes como son las enfermedades ce-
rebrovasculares y los problemas de salud mental.
Podemaos afrmar, sin ninguna duda, que dormir mal
empeora la salud.

= Aunque son necesarios mas estudios al respecto, ya
se puede cuantifcar que el gasto sanitario provoca-
do por los pacientes que requieren asistencia sanita-
ria por problemas de suefio y por patologias deriva-
das es elevado. Se requiere un abordaje preventivo y
terapéutico adecuado de estos problemas.

= | a repercusion diurna de las enfermedades del sue-
fo, especialmente la hipersomnia derivada, disminu-
ye el rendimiento académico y la productividad labo-
ral, con las consecuencias sociales y econémicas que
se asocian a este hecho. La hipersomnia es una de las
principales causas de accidentes de trafco en Espafia.
Asimismo, la somnolencia diurna excesiva puede ser
un motivo de discapacidad en algunos pacientes.
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CAPITULO 3

El futuro de la neurologia

Escribir sobre el futuro de la neurologia resulta sin duda
muy interesante y absolutamente necesario, pero es
al mismo tiempo complejo y retador. Siempre es difi-
cil predecir lo que va a suceder, ya que el futuro esta
condicionado por factores cambiantes. No obstante, es
clave intentar prever el mismo con intencién de dispo-
ner de las medidas y recursos necesarios para garanti-
zar que sea exitoso y hacerlo lo méas precozmente posi-
ble en todos los ambitos: social, asistencial, docente y
en investigacion. En este contexto, tres aspectos se an-
tojan fundamentales. Por una parte, el envejecimiento
poblacional y el aumento de la supervivencia o tiempo
de enfermedad en muchas patologias neurologicas, in-
cluyendo las neurodegenerativas y la enfermedad ce-
rebrovascular, conllevara un incremento de la preva-
lencia y, en consecuencia, la sobrecarga del sistema
sanitario'. Por otra, y relacionado con el punto previo,
el cambio conceptual en la defnicién de muchas en-
fermedades neuroldgicas hacia el uso de criterios mas
biolégicos implicara que sea necesario por parte de to-
dos los actores, incluyendo el neurélogo pero también
el paciente y su familia, el poder obtener un diagnés-
tico mas exacto y con un mayor grado de certeza? Es-
to sera especialmente importante si, por ejemplo, en
el futuro disponemos de farmacos que puedan enlen-
tecer la progresion de las enfermedades neurodege-
nerativas. Por Gltimo, el desarrollo de nuevas tecnolo-
gias como la inteligencia artifcial (IA) y biomarcadores
digitales y su aplicacion en la medicina del futuro se-
ran probablemente determinantes a la hora de permi-
tir evolucionar hacia una medicina mas personalizada
y en el entorno del paciente®.

I. LA IMPORTANCIA DEL FUTURO DE LA NEUROLOGIA

Se han publicado algunos articulos sobre el futuro de
algunas patologias neuroldgicas, lo que indica el inte-
rés y la importancia sobre el tema. Por ejemplo, en la
enfermedad de Parkinson, un consenso de expertos
con metodologia Delphi realizado en Espafia conclu-
y6 que en 2030 seremos capaces de realizar un diag-
néstico mas precoz y exacto sustentado en el uso de
biomarcadores y la evaluacion por el neurélogo es-
pecializado, asi como que dispondremos de nuevos
tratamientos innovadores y herramientas para moni-
torizar la progresion en el marco de un manejo mul-
tidisciplinar y mas personalizado*. Otros trabajos pu-

blicados, en su mayoria narrativos y con frecuencia en
el contexto de «pasado, presente y futuro», discuten
en la misma linea sobre otras patologias como las de-
mencias, las enfermedades autoinmunes, del sistema
nervioso periférico o el ictus, asi como especifcamen-
te sobre el uso de determinadas terapias®'°. También
hay articulos sobre el futuro en relacion con la docen-
cia, formacion y entrenamiento'? y sobre el uso de
nuevas tecnologias e IA¥*°, Sin embargo, la literatura
gue hay en cualquier caso es insufciente y faltan do-
cumentos de consenso de grupos de expertos con la
participacion de las principales sociedades cientifcas
gue nos permitan disponer de unas directrices sobre
todos los puntos capitales de la neurologia que sirvan
como guia para desarrollar e implementar diferentes
planes estratégicos.

Il. DATOS EPIDEMIOLOGICOS
DEL FUTURO DE LA NEUROLOGIA

Un aspecto clave, como se ha comentado, es la epide-
mia que vendra en cuanto al aumento de incidenciay
prevalencia de las enfermedades neuroldgicas en los
proximos afios. Algunos ejemplos son el incremento
de casos globales de demencia en el mundo de 57,4
millones en 2019 a 153 millones en 2050%, el llegar a
entre 12y 17 millones de personas con enfermedad de
Parkinson en 2030%, la prevision del incremento en la
prevalencia de esclerosis multiple en hasta un 75-85 %
de 2015 a 2040 o el incremento en la incidencia de ic-
tus ajustado por edad y sexo en 2030 hasta los 89 casos
por 100000*. Sin duda, esto producira un aumento de
la carga y consumo de recursos del sistema sanitario,
asi como la necesidad de un mayor nimero de neu-
rélogos y otros profesionales sanitarios dedicados a
la atencidn de los pacientes con enfermedades neuro-
I6gicas en los centros hospitalarios®. Como ya hemos
observado en los Gltimos afios, primero con el cambio
en el manejo del ictus isquémico agudo y mas recien-
temente con la mayor complejidad del manejo de di-
ferentes patologias neuroldgicas (esclerosis multiple,
demencia, trastornos del movimiento, migrafia, etc.),
la prevision sera que en el futuro los servicios de neu-
rologia cuenten con mas personal y mas especializa-
do. Todo ello en el contexto de més avances tanto en
el diagnostico como en el tratamiento de las enferme-
dades neuroldgicas. Del mismo modo, aplicar medi-
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das de prevencion precozmente con el fna largo plazo
de intentar cambiar la tendencia de estos datos epide-
mioldgicos deberia ser una prioridad?.

1. EL EJEMPLO DE LOS CAMBIOS EN LA DEFINICION
DE LAS ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

Un buen ejemplo de esta transicion hacia los modelos
mas basados en la biologia de la enfermedad es el de las
enfermedades neurodegenerativas. En estas se ha bus-
cado implementar criterios diagnésticos mas biolégi-
COS gque Nos permitan aproximarnos mas al mecanismo
etiopatogénico del proceso, en contraposicion a una de-
Tniciéon mas clinica sustentada en un manejo mas sin-
tomatico (Tabla 1). Ejemplos son la enfermedad de Par-
kinson#2 o la enfermedad de Alzheimer?. En concreto,
biomarcadores que permitan conocer si hay una causa
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0 mecanismos genéticos implicados, agregacion protei-
ca, infamacion o neurodegeneracion, pueden ayudar-
nos a ser mas precisos y llegar a determinar el mecanis-
mo responsable de la enfermedad en algunos casos®?,
con la intencion de intentar aplicar una medicina perso-
nalizada dirigida a actuar sobre el mecanismo implica-
do detectado. La llegada de farmacos que modifquen la
enfermedad provocara la necesidad de tener una certe-
za méxima en el diagnostico y ademaés defnir los crite-
rios para poder optar a estos tratamientos. El diagnés-
tico sera presumiblemente cada vez més precoz hasta el
punto de poder llegar a identifcar pacientes con la en-
fermedad pero asintomaticos o incluso pacientes vulne-
rables con riesgo de su desarrollo.

Secundariamente, es muy probable que se expanda el
uso de los estudios genéticos, no solo paneles de ge-
nes concretos, sino también el exoma y genoma com-

Tabla 1. Presente y futuro de los estudios en neurologia sobre enfermedades neurodegenerativas y/u otras aplicables

Aspectos Presente

epidemiolégicos

Futuro

Diagnéstico

Mayormente basado en criterios clinicos

Basado en criterios clinicos y datos biolégicos

Definicion de la

Diagnostico clinico (EA, EP, DFT, DCL, etc.)

Diagnéstico en fase presintomatica a partir de

enfermedad biomarcadores (enfermedad prodrémica)

Modelos Modelo clinico-patoldgico (se establecen Modelos bioldgicos (se identifican biomarcadores
fenotipos clinicos y a partir de ahi se identifican que son utilizados en poblaciones globales para
biomarcadores) estudiar el desarrollo de enfermedades)

Tipos de Biomarcadores costosos (ej. PET) o invasivos Biomarcadores en sangre, orina o0 muestras

biomarcadores (€. LCR) bioldgicas facilmente accesibles; neuroimagen

utilizados con menos costes y mas disponible; combinacion

de biomarcadores

Gold estandar
para lavalidez
diagndstica

Mayormente criterios clinicos o clinicos
combinados con estudios complementarios; en
algunos casos, confirmacion patoldgica

Biomarcadores utilizados en grandes
poblaciones y analisis basados en signos
bioldgicos atipicos y analisis de clisteres

Uso de estudios

Limitado a investigacion y situaciones clinicas en

Estudio del exoma y genoma completo

genéticos casos determinados entendiendo la informacién como datos
bioldgicos afiadidos a otros y con posibilidad de
identificar mecanismo y actuar sobre él

Uso de la Estructural y funcional segtin indicacion Uso mucho mas generalizado con estudios mas

neuroimagen

completos y dirigidos

Intervenciones
terapéuticas

Sintomaticas; terapias basadas en concepto de
entidad biolégica Ginica (amiloide en EA, alfa-
sinucleina en EP, etc.)

Medicina de precisidn y personalizada teniendo
presente la copatologia

DCL, demencia con cuerpos de Lewy; DFT, demencia frontotemporal; EA, enfermedad de Alzheimer; EP, enfermedad de Parkinson;
LCR, liquido cefalorraquideo; PET, tomografia por emision de positrones.

Adaptado de Logroscino G et al. Descriptive Epidemiology of Neurodegenerative Diseases: What Are the Critical Questions? Neu-
roepidemiology 2022;56:309-18.




pletos, al igual que la neuroimagen, con una mayor
disponibilidad de RM y otros estudios para realizar en
la fase aguda del ictus?®. En muchos de estos aspectos
sera clave la adecuada aplicacion de la ética y el de-
recho de equidad. Esto que aplica a las enfermedades
neurodegenerativas también acontece en otros ambi-
tos de la neurologia y es esperable que en un futuro
sigamos avanzando en la defnicion bioldgica y trata-
miento de las enfermedades del sistema nervioso.

IV. LANEUROLOGIA DE LAS 5 P

El futuro de la neurologia podria evolucionar hacia la
medicina de las 5P (Personalizada, Predictiva, Preven-
tiva, Participativa, de Precision)?, sustentada por un
sistema sociosanitario también de las 5P (del inglés,
Patient, Provider, Payer, Pharma, Partner®, Figura 1).
Igualmente, en un ideal desarrollo de la neurologia, el
abordaje de las patologias serd multidisciplinar e in-
terdisciplinar®. El ejemplo actual es la creacién de uni-
dades de ELA, con el desarrollo de procesos asisten-
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ciales integrados en benefcio de los pacientes. La IA
y las nuevas tecnologias deberian servir para facilitar
la labor del neurélogo en su cometido, diagnosticar y
tratar adecuadamente (por ejemplo, uso de dispositi-
VOS que proporcionen maxima informacion del estado
del paciente previo a la consulta), asi como reducir el
tiempo en otras tareas con el fn de poder ser mucho
mas efciente.

V. INVESTIGACION EN EL FUTURO

El futuro de la investigacion en las enfermedades neu-
roldgicas estara condicionado por el desarrollo e im-
plementacion de las nuevas tecnologias como factor
mas determinante, las cuales podran ayudar a conse-
guir objetivos capitales como identifcar poblaciones
de riesgo, realizar un diagndstico mas precoz o monito-
rizar la respuesta al tratamiento y la evolucion a largo
plazo®. El desarrollo de estudios de cohortes y regis-
tros colaborativos con la creacion de bancos de datos y
multiples biomarcadores recogidos sera fundamental

Figural
s . .z
Neurologia de las 5P Ecosistema de atencidn de las 5P

Tanto en el diagndstico, Seré clave la participacion de
. en el tratamiento como proveedores (ej. empresas
Personalizada monitorizacién de la tecnoldgicas que faciliten la

enfermedad innovacion abierta; IA,

impresién 3D, etc.)
Precisién* Predictiva
Paciente
.
.z
Paciente Potiadn
Utilizando terapias Calculando el riesgo

especificamente de desarrollo de la ) "

o PO Ej. estudios
dirigidas més e?catces v enfermedad para Se combinarén recursos colaborativos en red con
con menods erectos actuar lo antes publico-privados y serd diferentes partners con
secundarios posible prioritaria una mayor roles repartidos
dedicacion de recursos a
Participativa ) investigacién en neurologia
(Poblacional)* Preventiva Gran parte del avance en
nuevas terapias serd debido
Realizando al desarrollo por las
Implicéndose el |nt§rv«.ancl|o_nes pzra compafiias farmacéuticas
el
sano o pacientes con
un rol activo 1A enfermedad 1 B

A. La medicina de las 5P se implantara en neurologia (neurologia de las 5P). Esta implicara estrategias preventivas (Preventiva) con
el rol activo del ciudadano (Participativa y Poblacional*) que permitiran predecir el desarrollo de enfermedades (Predictiva) para
actuar de forma temprana de manera personalizada (Personalizada) y dirigida (Precision). B. Sera fundamental la sostenibilidad del
sistema sociosanitario, y en la misma seré capital la participacion de diferentes actores (Paciente y/o Poblacion; Proveedor [Provi-

der]; Partner, pagador [Payer]; Pharma).

*Hay variabilidad en la literatura, de tal forma que algunos articulos sugieren como medicina de las 5P la medicina Preventiva, Par-
ticipativa, Predictiva, Personalizada y de Precision, mientras que otros, la medicina Preventiva, Participativa, Poblacional, Predictiva
y Personalizada. Podriamos incluso hablar de la neurologia de las 6P, (1) Preventiva, (2) Participativa, (3) Poblacional, (4) Predictiva,
(5) Personalizada y de (6) Precisién, estando algunos aspectos claramente relacionados con los otros.
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para avanzar en el conocimiento. Los ensayos clinicos
evolucionaran, idealmente, hacia la descentralizacion,
disefios menos restrictivos, aplicacion de lalAy la digi-
talizacion, terapias dirigidas segun resultados de bio-
marcadores especifcos y facilitacion de los procesos
burocraticos para acelerar la investigacion®.

VI. INTELIGENCIA ARTIFICIAL, NUEVAS
TECNOLOGIAS Y BIOMARCADORES DIGITALES

Cuando hablamos de IA 0 nuevas tecnologias, sin duda
nos encontramos ante uno de los avances mas disrup-
tivos que esta transformando el presente y el futuro de
laneurologia®. Este campo es amplio con aplicaciones
en el diagnéstico, prediccion, monitorizacion o inclu-
so tratamiento de las enfermedades neuroldgicas®.
En una reciente revision sobre las comunicaciones en-
viadas sobre este tema a la Reunion Anual de la Socie-
dad Espafiola de Neurologia, las principales areas se
encontraban en el &mbito de la neuroimagen con un
24,7% de proyectos; los biosensores, con un 17,1%; la
electrofsiologia y neuroestimulacion, con un 14,7 %, y
la telemedicina, con un 13,7 %%*.

¢Por qué ha ocurrido esta eclosion tecnoldgica? Las
razones fundamentales son el gran avance de los sis-
temas de computacion y de los modelos matematicos
empleados por la inteligencia artifcial. Gracias a esto
la neurologia se sitta en la vanguardia con el desarro-
llo de mdltiples proyectos, productos, compaiiias y so-
luciones traslacionales que se estan extendiendo pro-
gresivamente, y es una de las reas més prolifcas de la
medicina en este campo®’.

Ejemplos concretos de tecnologias que empezamos a
usary que van a transformar el futuro son los sensores
utilizados para la prediccion de epilepsia®, monitori-
zacion de laenfermedad de Parkinson®, rehabilitacion
cognitiva de pacientes con demencia*y soporte al tra-
tamiento de las enfermedades cerebrovasculares*,
entre otras. También se estan desarrollando multiples
biomarcadores digitales con aplicaciones en neurolo-
gia tanto en el ambito de la investigacién como en su
uso en el contexto de ensayos clinicos*.

El futuro seguramente nos depare una cada vez mayor
implantacion de estos avances en el sistema sanitario
e incluso sea factible que podamos prescribir aplica-
ciones y dispositivos para un sinfin de indicciones que
mejoren la vida de los pacientes con patologias neuro-
I6gicas. Algunos aspectos que habra que resolver has-
ta que ese futuro llegue son la inclusion de estas tec-
nologias en los seguros de salud y como se soporta su
coste o la regulacion de los aspectos relacionados con

su uso (privacidad, propiedad de los datos, responsa-
bilidad de las decisiones, etc.), entre otras cuestiones
de importancia de cara a su traslacion clinica.

VII. EL FUTURO DE LA NEUROLOGIA EN ESPANA

Concretando en nuestra realidad geografca hay algu-
nos aspectos sobre el futuro de la neurologia que ha-
bra que tener en cuenta. Por un lado, el aumento de la
prevalencia e incidencia de enfermedades neurologi-
cas hara necesario incrementar el nUmero de especia-
listas. Cifras recientes estiman que nuestra especiali-
dad crecera cerca de un 40 %*. Es importante que este
aumento de especialistas se sincronice con la deman-
da asistencial y que también se revisen los curriculos
formativos ante una disciplina con una complejidad
creciente. Por ello, se ha solicitado desde diferentes
sociedades cientifcas incrementar la duracién de la
formacion MIR a 5 afios frente a los 4 actuales*.

En segundo lugar, deberemos seguir trabajando en la
equidad en el acceso a los cuidados, ya que sigue ha-
biendo una gran disparidad en los mismos en las di-
ferentes regiones. EI modelo CSUR de centros de refe-
rencia es un buen ejemplo de soluciones que pueden
ayudar a garantizar esa equidad. Iniciativas recientes
buscan armonizar este modelo con otros existentes en
Europa, ademas de facilitar la integracion de este con
los centros hospitalarios de la geografia®.

Por Gltimo, debemos avanzar hacia una medicina mas
integral donde el paradigma de la Unidad de ELA se ge-
neralice a otras patologias. Para ello sera precisa una
mayor involucracién de otros médicos, asi como una
relacion estrecha con profesionales de enfermeria, f-
sioterapia y psicologia, entre otros. Una cuestion dife-
rente es el coste asociado a todos estos retosy cémo el
sistema de salud sera capaz de afrontarlo.

VIIl. CONCLUSIONES

La neurologia es una especialidad médica en continuo
desarrollo y prevemos grandes cambios de cara al fu-
turo. Seremos capaces de realizar un diagnéstico mas
precozy exacto de las enfermedades neurolégicas sus-
tentado en el uso de biomarcadoresy la evaluacién por
el neurdlogo especializado, y dispondremos de nue-
vos tratamientos innovadores y herramientas para po-
der monitorizar la progresion en el marco de un mane-
jo multidisciplinar y mas personalizado. Se implantara
progresivamente la medicina de las 5P en neurologia
y la necesidad de recursos de todo tipo sera inevita-
ble ante la epidemia del incremento en la incidencia y



prevalencia de una gran mayoria de las enfermedades.
Es por ello una prioridad absoluta el poder desarrollar
e implementar planes estratégicos precozmente basa-
dos en previsiones consensuadas por los organismos
cientifcos mas relevantes. Algo en lo que en la actuali-
dad se esta trabajando de forma insufciente.
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