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Mensaje de la Secretario(a) Auxiliar

Reciban un cordial saludo desde Departamento de Salud de Puerto Rico.
Como sabemos, la enfermedad de Alzheimer es la demencia mas comun en
todo el mundo. A pesar de esto, en las Ultimas décadas se ha comenzado a
notar un aumento de otros tipos de demencias a nivel mundial. La demencia
afecta el pensamiento, la memoria y la capacidad de las personas para realizar
actividades cotidianas. De igual forma, la demencia no solo afecta a la persona
qgue la padece, también afecta a su familia, cuidadores y a la sociedad en
general.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), estima que 55 millones de
personas tienen demencia a nivel mundial y un 60% de estos viven en paises
de mediano y bajo ingreso. Cuando hablamos de los costos asociados a la
demencia la OMS ha estimado que el costo anual por persona de la demencia
es de $32,865 en paises de ingreso alto, $6,827 en paises de ingreso medio-alto
y de $3,109 paises de ingreso mediano. Revisamos el panorama en los Estados
Unidos y hay estimados que sugieren que para el 2030 mas de 9 millones de
estadounidenses podrian estar desarrollando algun tipo de demencia. En
términos de Puerto Rico durante mas de una década el Alzheimer se ha
situado como la cuarta causa de muerte en nuestra Isla.

Tomando en cuenta los esfuerzos que se estan gestando a nivel mundial para
prevenir y mitigar los efectos de la demencia en el presente y hacia el futuro,
me complace presentar el Informe del Registro de Casos de la Enfermedad de
Alzheimer, la enfermedad de Huntington y otras Demencias (Registro) 2008-
junio 2024. Este informe tiene como objetivo principal marcar el momento
historico por el cual esta atravesando el Registro con un nuevo plan de trabajo
dirigido a mejorar la calidad de los datos, robustecer su infraestructura y
educar sobre la importancia del Registro. Esta edicion nos presenta temas
relacionados a que es la demencia, aspectos importantes en el cuidado de
personas con demencia, importancia de los registros de enfermedades,
evolucion Registro y datos actualizados del Registro.

Secretario(a) Auxiliar
Secretaria Auxiliar de Servicios
para la Salud Integral
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.Qué es la demencia?
Alex Cabrera Serrano, MS

La demencia también conocida como trastorno neurocognitivo mayor incluye una
variedad de condiciones que afectan la memoria, el pensamiento, asi como la
capacidad del individuo para realizar actividades del diario vivir (1, 2, 3). En un
principio los sintomas pueden se confundidos con aquellos relacionados al deterioro
de la memoria asociado a la edad o el deterioro cognitivo leve pero luego la
progresion se torna evidente (3).

Los sintomas de la demencia se dividen en tres etapas principales las cuales son
temprana, intermedia y tardia. En la etapa temprana se comienza a deteriorar la
memoria, se hace dificil el aprendizaje, se comienza a afectar la retencion de nueva
informacién y pueden aparecer problemas de lenguaje. En la etapa intermedia, los
pacientes han perdido todo el sentido del tiempo y del lugar porque no pueden
utilizar eficazmente las sefales ambientales y sociales normales (3). De igual forma,
en esta etapa los pacientes pierden la capacidad de aprender y recordar nueva
informacion, pueden requerir ayuda para las actividades del diario vivir y los cambios
en personalidad progresan (3). Finalmente, en la etapa tardia, los pacientes no
pueden alimentarse por si mismos y pueden perder la capacidad de tragar, y
caminar. De igual forma, pierden por completo la memoria reciente y remota (3). Por
lo tanto, dependen de otras personas para su cuidado.

Tipos de demencia que se hereditario que provoca que las
reportan al Regisro neuronas del cerebro se descompongan

y mueran gradualmente. La enfermedad
Enfermedad de Alzheimer - Esta de Huntington se transmite de padres a

condicién de salud es la demencia mas hijos mediante una mutacion en el gen
comun siendo aproximadamente entre de una proteina llamada huntingtina (6).
el 60% al 80% de los casos (2) y causa un Los sintomas aparecen de forma gradual
deterioro cognitivo progresivo (4). Este aproximadamente a partir de los 35 a 40
deterioro cognitivo se debe por el 2anos perotambién pueden aparecer en

depésito del péptido beta-amiloide 42y 1@ ni,ﬁez aunque no es tan frecuente (7).
de la proteina tau en la corteza cerebral. Las areas mas afectadas del cerebro son

las encargadas de controlar los
Aunque esta enfermedad tiene una Movimientos voluntarios. Esto provoca el
progresion gradual y puede mantenerse desarrollo de movimientos involuntarios,
estable por algunos periodos de tiempo, Posturas corporales anormales,
uno de los primeros sintomas es la Problemas de comportamientos vy
pérdida de la memoria a corto plazo. Personalidad, asi como sintomas de
Otros sintomas asociados son: dificultad corea (6). Estos sintomas pueden
para planificar o resolver problemas, intensificarse a medida que la condicion
dificultad para desempefiar tareas Progresa.
habituales, desorientacion de tiempo o

lugar, problemas con el lenguaje, Enfermedad de Parkinson - Esta
cambios de humor o de personalidad, condicion de salud es un trastorno
entre otros (5). progresivo que afecta el sistema

nervioso (8) y ocurre debido al deterioro
Enfermedad de Huntington - Esta © muerte de las neuronas en los ganglios
condicion de salud es un trastorno basales (9). La proteina asociada a esta

condicion de salud es la alfa-sinucleina.
Pagina | 6
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Al produciese menos dopamina esto
provoca los problemas de movimiento
asociados a la enfermedad de Parkinson
(9). Se estima que la edad promedio de
inicio de la condicion es alrededor de los
57 anos, pero también se han
diagnosticados casos de Parkinson
juvenil (10). Los sintomas de Parkinson
progresan con el tiempo reduciendo
considerablemente la calidad de vida de
las personas, asi como su bienestar.
Entre los sintomas motores que produce
esta condicion se encuentran la lentitud

en los movimientos, temblor,
movimientos involuntarios, rigidez,
dificultad para andar y pérdida del
equilibrio (11). De igual forma, otros
sintomas no motores que produce esta
condicion se encuentran el deterioro
cognitivo, trastornos mentales,

demencia, trastornos del sueno, dolor y
alteraciones sensoriales (11).

Demencia por Cuerpos de Lewy - Esta
condicion de salud es uno de los tipos de
demencia mas frecuente después de la
enfermedad de Alzheimer (12), siendo
mas comun en hombres. La demencia
por cuerpos de Lewy ocurre debido al
depdsitos de una proteina llamada alfa-
sinucleina en las neuronas que se
encuentran en areas del cerebro que
tienen que ver con el pensamiento,
memoria y movimiento (13). Se estima
qgue la edad promedio de comienzo de
los sintomas es a los 60 anos (14). Entre
los sintomas Mmas comunes en personas
con esta condicion se encuentran las
alucinaciones visuales, trastornos de
movimiento, problemas en la regulacion
de funciones corporales, problemas
corporales, dificultad para dormir,
problemas de atencién, depresion y
apatia (12). El conjunto de estos sintomas
provoca un deterioro de las capacidades
mentales lo que empeora
progresivamente con el tiempo.

Demencia por Enfermedad de Priones
- Las enfermedades producidas por

priones ocasionan trastornos
degenerativos progresivos que afectan el
encéfalo (15). Estos trastornos progresan
rapidamente produciendo un deterioro
cognitivo y/o conductual que evoluciona
a demencia en menos de un ano (16). En
la enfermedad por priones una proteina
prionica celular (PrPC) cambia de forma
denomina scrapie (PePSc) (15). Las
enfermedades por priones pueden
ocurrir esporadicas (aparecen de forma
espontanea), familiares (tienen un
componente genético) y contraidas
(contraidas a través de un material
contaminado) (15). Entre los primeros
sintomas gue aparecen se encuentran
alteraciones del animo, trastornos del
sueno, irritabilidad y pérdida de peso.
Posteriormente en una etapa mas
avanzada aparece, demencia y
alteraciones de la marcha.

Demencia Frontotemporal - En este
tipo de demencia se afectan
principalmente los |obulos frontales vy
temporales del cerebro. Se estima que
esta condicion de salud es entre un 10% y
un 20% de las demencias (17), afectando
mas a los hombres. De igual forma, se
estima que alrededor de un 50% de los
casos de demencias frontotemporales
son hereditarias las cuales afectan el
cromosoma 17921-22 provocando
alteraciones de la proteina tau (18).
Existen tres variantes en este tipo de
demencia los cuales son la variante
conductual, la variante de afasia primaria
y variante de trastornos de movimiento.
Los signos y sintomas suelen aparece
entre los 40 y 65 anos (17). Entre los
sintomas mas comunes se encuentran
los cambios en personalidad, problemas
del habla y lenguaje, asi como trastornos
del movimiento.

Demencia Vascular - La demencia
vascular ocurre cuando los vasos
sanguineos del cerebro se danan debido
pequenos accidentes cerebrovasculares.
Esto impide que el cerebro reciba el

Pagina |7
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necesita

oxigeno
funcionamiento normal (19). Se estima
que la demencia vascular es la segunda

que para  su

causa mMmas comun de demencia,
después de la enfermedad de Alzheimer
en adultos mayores de 65 anos (20). Se
ha documentado que los factores de
riesgos de este tipo de demencia son
similares a los de la enfermedad cardiaca
y al de los accidentes cerebrovasculares.
Entre estos factores de riesgos podemos
mencionar la edad, ataques cardiacos,
accidentes cerebrovasculares,
envejecimiento inusual de los vasos
sanguineos, colesterol elevado, presion
arterial elevada, diabetes, uso de tabaco,
obesidad y fibrilacion auricular (21). En
términos de los sintomas suelen ser muy
parecidos a los de otros tipos de
demencia en especial con la enfermedad
de Alzheimer (19) y estos dependen de
donde ocurrio el accidente
cerebrovascular. Entre estos sintomas
podemos mencionar desorientacion,
dificultad para prestar atencion vy
concentrarse, lentitud al razonar,
dificultad con la organizacioén, problemas
con la memoria, Iintranquilidad vy
agitacion, depresion o apatia entre otros
(21).

Demencia por Traumatismo Cerebral -
Los traumatismos cerebrales afectan
diferentes zonas y funciones del cerebro
dependiendo de donde ocurran, estos
pueden causar deterioro cognitivo leve,
asi como demencia. Estas lesiones
ocurren cuando se recibe un golpe en la
cabeza o cuando un objeto atraviesa el
craneo danando el tejido cerebral (22).
Dependiendo del dano producido por el
traumatismo cerebral los sintomas
pueden ser leves, moderados o graves.
En las personas que desarrollan
demencia debido a un traumatismo
cerebral se afectan los recuerdos a corto
plazo (23). De igual forma, puede
ocasionar cambios temporales o
permanentes en la forma de pensar,
actuar, moverse y hablar de la persona
(23). Estos sintomas pueden expresarse

inmediatamente
pueden tardar
aparecer.

luego del trauma o
dias o semanas en

Demencia por VIH - La demencia
asociada al VIH ocurre cuando el virus se
propaga al cerebro causando infeccion
encefdlica (24). A medida que Ia
infeccion se propaga al cerebro
comienzan a empeorar los sintomas (25).
En términos de los sintomas, entre
mayor sea la propagacion de la infeccion
por VIH en el cerebro, mas severos seran
estos (25). Los sintomas mas comunes de
este tipo de demencia son problemas
para pensar y expresarse, dificultad para
concentrarse, apatia, pérdida de
habilidades motoras entre otras (24, 25).
Es importante mencionar que aquellas
personas con VIH que abusan de las
drogas y el alcohol tienden a expresar
sintomas mas severos relacionados a
este tipo de demencia (25).

Demencia por Multiples Etiologia - La
demencia por multiples etiologias es
también conocida como demencia
mixta. Este tipo de demencia es causada
por la expresion de diferentes tipos de

demencias simultaneamente (26). Se
estima que 1 de cada 10 personas
diagnosticada con demencia tienen

demencia por multiples etiologias (27).
La mayoria de estos diagndsticos suelen
ser una combinacion de al menos dos
tipos de demencia. Las demencias
mixtas mas comunes son la demencia
por Alzheimer con la demencia vascular,
asi como la demencia por Alzheimer y la
demencia por cuerpos de Lewy (27). La
presencia de varias demencias al mismo
tiempo se asocia a un deterioro cognitivo
mas rapido (28). En términos de los
sintomas estos pueden ser multiples y
variados dependiendo de la
combinacion de demencias que tenga la
persona, asi como las areas del cerebro
gue estas afecten. En alguno de los casos
de este tipo de demencia los sintomas
pueden ser parecidos y en ocasiones
Pagina | 8
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hasta indistinguibles de la enfermedad
de Alzheimer u otro tipo de demencia
(26). De igual forma, en otros casos los
sintomas pueden sugerirla presencias de
Mmultiples tipos de demencia (26).

Demencia por uso de drogas o
medicamentos - Se ha documentado
que el uso de drogas, asi como algunos
medicamentos recetados pueden
contribuir al deterioro cognitivo y dar
paso a sintomas de demencia (29, 30).
Las demencias asociadas al uso de
drogas o medicamentos se le conocen
como pseudodemencias ya que en la
mayoria de los casos pueden ser
reversibles una vez se descontinue el uso
de estas sustancias (30). Varias
categorias de farmacos pueden inducir
demencia, las categorias mas
significativas son los anticolinérgicos, los
antiepilépticos, los antineoplasicos y los
sedantes-hipnodticos (30). En término de
las drogas que pueden causar demencia
por el uso prolongado de estas podemos
mencionar el alcohol, las
benzodiacepinas, el cannabis y el tabaco
(37).

Demencia debido a otra condicion
médica - Para poder ser diagnosticado
con este tipo de demencia debe cumplir
tres criterios principales. En primer lugar,
la persona debe cumplir con los criterios
de diagndstico de un trastorno
neurocognitivo severo o leve (32). En
segundo lugar, se debe realizar un
historial clinico, una exploracion fisica y
examenes de l|aboratorio para poder
demostrar que el trastorno
neurocognitivo es consecuencia
fisiopatologica de otra enfermedad (32).
Finalmente, la asociacion temporal entre
el inicio o la exacerbaciéon de la condicion
meédica y el desarrollo del déficit
cognitivo sugiere que el trastorno
neurocognitivo fue causado por la
condicion médica (32). Algunas de las
condiciones médicas que pueden causar
este tipo de demencia son: lesiones
estructurales, hipoxia relacionada con

insuficiencia cardiaca, enfermedades
endocrinas, trastornos nutricionales,
Infecciosas, trastornos inmunitarios,
insuficiencia hepatica o) renal,

enfermedades metabdlicas, afecciones
neurolégicas, causas inusuales de
lesiones del sistema nervioso central,
entre otras (32).

Demencia no especificada - La
demencia no especificada también es
conocida como trastorno neurocognitivo
no especificado. Este diagnodstico se
utiliza cuando existe un

deterioro cognitivo significativo, pero no
se puede atribuir a una de las categorias

especificas de trastornos
neurocognitivos.

Referencias

1. Organizacion Mundial de la Salud.

(2023). Demencia. Obtenido en marzo
2024 de: https//www.who.int/es/news-
room/fact-
sheets/detail/dementia#:~text=La%20en
fermedad%20de%20Alzheimer%20es,ed
ad%20en%20el%20mundo%20entero.

2. Centros para la Prevencion y Control
de Enfermedades. (2019). ;Qué es la
demencia? Obtenido en marzo 2024 de:
https://www.cdc.gov/aging/spanish/featu
res/dementia.html.

3. Manual MSD Version para
Profesionales. (2023). Demencia.
Obtenido en abril 2024 de:
https://www.msdmanuals.com/es-
mx/professional/trastornos-
neurol%C3%B3gicos/delirio-y-
demencia/demencia.

4, Manual MSD Version para
Profesionales. (2023). Enfermedad de

Alzheimer. Obtenido en abril de 2024 de:
https://www.msdmanuals.com/es-
mx/professional/trastornos-
neurol%C3%B3gicos/delirio-y-
demencia/enfermedad-de-alzheimer?
query=Alzheimer.

Pagina |9


https://www.cdc.gov/aging/spanish/features/dementia.html
https://www.cdc.gov/aging/spanish/features/dementia.html
https://www.msdmanuals.com/es-mx/professional/trastornos-neurol%C3%B3gicos/delirio-y-demencia/enfermedad-de-alzheimer?query=Alzheimer
https://www.msdmanuals.com/es-mx/professional/trastornos-neurol%C3%B3gicos/delirio-y-demencia/enfermedad-de-alzheimer?query=Alzheimer
https://www.msdmanuals.com/es-mx/professional/trastornos-neurol%C3%B3gicos/delirio-y-demencia/enfermedad-de-alzheimer?query=Alzheimer
https://www.msdmanuals.com/es-mx/professional/trastornos-neurol%C3%B3gicos/delirio-y-demencia/enfermedad-de-alzheimer?query=Alzheimer
https://www.msdmanuals.com/es-mx/professional/trastornos-neurol%C3%B3gicos/delirio-y-demencia/enfermedad-de-alzheimer?query=Alzheimer

Registro de Casos

5. Alzheimer's Association. (2024). 10
Sefales y Sintomas Tempranos del
Alzheimer y la Demencia. Obtenido en
abril 2024 de:
https://www.alz.org/alzheimer-
demencia/las-10-senales.

6. National Institute of Neurological
Disolders and Stroke. (2023).
Huntington's Disease. Obtenido en abril
2024 de:
https://www.ninds.nih.gov/health-
information/disorders/huntingtons-
disease.

7. Manual Merck: Version  para
Profesionales. (2022). Enfermedad de
Huntington. Obtenido en abril 2024 de:
https//www.merckmanuals.com/es-
us/professional/trastornos-
neurol%C3%B3gicos/trastornos-del-
movimiento-y-cerebelosos/enfermedad-
de-huntington.

8. Mayo Clinic. (2023). Enfermedad de
Parkinson. Obtenido en abril 2024 de:
https://www.mayoclinic.org/es/diseases-
conditions/parkinsons-
disease/symptoms-causes/syc-20376055.

1. Organizacion Mundial de la Salud
Mundial de la Salu. (2023). Enfermedad
de Parkinson. Obtenido en abril 2024 de:
https://www.who.int/es/news-room/fact-
sheets/detail/parkinson-disease.

12. Mayo clinic. (2023). Demencia con
Cuerpos de Lewy. Obtenido en abril 2024
de:
https://www.mayoclinic.org/es/diseases-
conditions/lewy-body-
dementia/symptoms-causes/syc-
20352025.

13. Alzheimer.gov. (2023). (Qué es la
demencia con cuerpos de Lewy?
Obtenido en abril 2024 de:

https://www.alzheimers.gov/es/alzheimer
-demencias/demencia-cuerpos-lewy.

14. Merck Manual Version para
Profesionales. (2023). Demencia con
cuerpos de Lewy y demencia de la
enfermedad de Parkinson. Obtenido en
abril 2024 de:
https://www.merckmanuals.com/es-
pr/professional/trastornos-
neurol%C3%B3gicos/delirio-y-
demencia/demencia-con-cuerpos-de-

9. National Institute on Anging. (2023). La

enfermedad de Parkinson: causas,
sintomas y tratamientos. Obtenido en
abril 2024 de:

https://www.nia.nih.gov/espanol/parkins
on/enfermedad-parkinson-causas-
sintomas-tratamientos.

10. Merck Manual Version para
Profesionales. (2022). Enfermedad de
Parkinson. Obtenido en abril 2024 de:
https//www.merckmanuals.com/es-
us/professional/trastornos-
neurol%C3%B3gicos/trastornos-del-
movimiento-y-cerebelosos/enfermedad-
de-parkinson.

lewy-y-demencia-de-la-enfermedad-de-
parkinson.

15. Manual Merck Version para Publico
General. (2022). Introduccion a las
enfermedades producidas por priones.
Obtenido en abril 2024 de:
https://www.merckmanuals.com/es-
pr/hogar/enfermedades-cerebrales,-
medulares-y-nerviosas/enfermedades-
por-priones/introducci%C3%B3n-a-las-
enfermedades-producidas-por-priones.

Pagina |10


https://www.merckmanuals.com/es-pr/hogar/enfermedades-cerebrales,-medulares-y-nerviosas/enfermedades-por-priones/introducci%C3%B3n-a-las-enfermedades-producidas-por-priones
https://www.merckmanuals.com/es-pr/hogar/enfermedades-cerebrales,-medulares-y-nerviosas/enfermedades-por-priones/introducci%C3%B3n-a-las-enfermedades-producidas-por-priones
https://www.merckmanuals.com/es-pr/hogar/enfermedades-cerebrales,-medulares-y-nerviosas/enfermedades-por-priones/introducci%C3%B3n-a-las-enfermedades-producidas-por-priones
https://www.merckmanuals.com/es-pr/hogar/enfermedades-cerebrales,-medulares-y-nerviosas/enfermedades-por-priones/introducci%C3%B3n-a-las-enfermedades-producidas-por-priones
https://www.merckmanuals.com/es-pr/hogar/enfermedades-cerebrales,-medulares-y-nerviosas/enfermedades-por-priones/introducci%C3%B3n-a-las-enfermedades-producidas-por-priones
https://www.alz.org/alzheimer-demencia/las-10-senales
https://www.alz.org/alzheimer-demencia/las-10-senales

Registro de Casos

16. Clinica Universidad de Navarra. (2024).
Enfermedades pridnicas. Obtenido en
abril 2024 de:
https//www.cun.es/enfermedades-
tratamientos/enfermedades/enfermeda

2. Mayo Clinic. (2021). Demencia
vascular. Obtenido en abril 2024 de:
https://www.mayoclinic.org/es/diseases-
conditions/vascular-
dementia/symptoms-causes/syc-

des-
prionicas#:~text=Las®%20enfermedades%
20pri%nC3%B3nicas®%20suelen%20comen
2ar%20con%20s%C3%ADNtomMmas%20ines
pec%CI%ADficos,como%20parkinsonism
0%2C%20mMiocloNnWC3%ADas%200%20alt
eraciones%20de%201la%20marcha.

17. Mayo Clinic. (2021). Demencia
frontotemporal. Obtenido en abril 2024
de:
https://www.mayoclinic.org/es/diseases-
conditions/frontotemporal-
dementia/symptoms-causes/syc-
20354737.

18. Manual Merck Version  para
Profesionales. (2023). Demencia
frontotemporal. Obtenido en abril 2024
de: https://www.merckmanuals.com/es-
pr/professional/trastornos-
neurol%C3%B3gicos/delirio-y-
demencia/demencia-frontotemporal?
guery=frontotemporal.

19. National Heart, Lung, and Blood
Institutes. (2022). Demencia vascular.
Obtenido en abril 2024 de:

https://www.nhlbi.nih.gov/es/salud/deme

20378793.

22. Instituto Nacional de Trastornos
Neurologicos \Y Accidentes
Cerebrovasculares. (2022). Lesion

cerebral traumatica. Obtenido en abiril
2024 de:
https://espanol.ninds.nih.gov/es/trastorn
os/lesion-cerebral-traumatica.

23. Alzheimer Society. (2024). Traumatic
brain injury. Obtenido en abril 2024 de
https://alzheimer.ca/en/about-
dementia/other-types-
dementia/conditions-related-
dementia/traumatic-brain-
injury#t:~text=Depending%200n%20whe
re%20the%20injury%20occurred%20in%2
Othe,eating%20problems%2C%20and%2
Odifficulty%20with%20balance%20and%
20coordination.

24. Manual MSD  Version para
Profesionales. (2023). Demencia asociada
a HIV. Obenido en abril 2024 de:
https://www.msdmanuals.com/es/profes
sional/trastornos-
neurol%C3%B3gicos/delirio-y-
demencia/demencia-asociada-a-hiv.

ncia-
vascular#:~text=La%20demencia%20vas
cular®%20se%20desarrolla,todos%2010s%2
Ocasos%20de%20demencia.

20. MedlinePlus. (2023). Demencia
vascular. Obtenido en abril 2024 de:
https://medlineplus.gov/spanish/ency/art
icle/000746.htm.

25. Johns Hopkins Medicine. (2024). HIV
and Dementia. Obtenido en abril 2024
de:
https://Mwww.hopkinsmedicine.org/health
/conditions-and-diseases/hiv-and-
aids/hiv-and-dementia.

26. Alzheimer’s Association. (2024). Mixed
Dementia. Obtenido en abril 2024 de:
https://www.alz.org/alzheimers-
dementia/what-is-dementia/types-of-
dementia/mixed-dementia.

Pagina |


https://www.mayoclinic.org/es/diseases-conditions/vascular-dementia/symptoms-causes/syc-20378793
https://www.mayoclinic.org/es/diseases-conditions/vascular-dementia/symptoms-causes/syc-20378793
https://www.mayoclinic.org/es/diseases-conditions/vascular-dementia/symptoms-causes/syc-20378793
https://www.mayoclinic.org/es/diseases-conditions/vascular-dementia/symptoms-causes/syc-20378793
https://espanol.ninds.nih.gov/es/trastornos/lesion-cerebral-traumatica
https://espanol.ninds.nih.gov/es/trastornos/lesion-cerebral-traumatica
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://alzheimer.ca/en/about-dementia/other-types-dementia/conditions-related-dementia/traumatic-brain-injury#:~:text=Depending%20on%20where%20the%20injury%20occurred%20in%20the,eating%20problems%2C%20and%20difficulty%20with%20balance%20and%20coordination
https://www.alz.org/alzheimers-dementia/what-is-dementia/types-of-dementia/mixed-dementia
https://www.alz.org/alzheimers-dementia/what-is-dementia/types-of-dementia/mixed-dementia
https://www.alz.org/alzheimers-dementia/what-is-dementia/types-of-dementia/mixed-dementia
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedades-prionicas#:~:text=Las%20enfermedades%20pri%C3%B3nicas%20suelen%20comenzar%20con%20s%C3%ADntomas%20inespec%C3%ADficos,como%20parkinsonismo%2C%20mioclon%C3%ADas%20o%20alteraciones%20de%20la%20marcha
https://www.nhlbi.nih.gov/es/salud/demencia-vascular#:~:text=La%20demencia%20vascular%20se%20desarrolla,todos%20los%20casos%20de%20demencia
https://www.nhlbi.nih.gov/es/salud/demencia-vascular#:~:text=La%20demencia%20vascular%20se%20desarrolla,todos%20los%20casos%20de%20demencia
https://www.nhlbi.nih.gov/es/salud/demencia-vascular#:~:text=La%20demencia%20vascular%20se%20desarrolla,todos%20los%20casos%20de%20demencia
https://www.nhlbi.nih.gov/es/salud/demencia-vascular#:~:text=La%20demencia%20vascular%20se%20desarrolla,todos%20los%20casos%20de%20demencia
https://www.nhlbi.nih.gov/es/salud/demencia-vascular#:~:text=La%20demencia%20vascular%20se%20desarrolla,todos%20los%20casos%20de%20demencia
https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/000746.htm
https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/000746.htm
https://www.msdmanuals.com/es-mx/professional/trastornos-neurol%C3%B3gicos/delirio-y-demencia/demencia

Registro de Casos

27. Alzheimer’s Society. (2024). What is
mixed dementia? Obtenido en abril 2024
de:
https://www.alzheimers.org.uk/blog/wha
t-is-mixed-dementia.

28. National Institute of Neurological
Disolders and Stroke. (2022). Focus On
Multiple-Etiology = Dementias  (MED)
Research. Obteneido en abril 2024 de:
https://www.ninds.nih.gov/current-
research/focus-disorders/alzheimers-
disease-and-related-dementias/focus-
multiple-etiology-dementias-med-
research.

29. The Recovery Village. (2023).
Dementia and Substance  Abuse.
Obtenido en abril 2024 de:

https//www.therecoveryvillage.com/me
ntal-health/dementia/substance-abuse/

30. MedLink Neurology. (2021). Drug-
induced dementia. Obtenido en abril
2024 de:
https://www.medlink.com/articles/drug-
induced-
dementia#:~text=Key%20p0ints%201%20
%20Drugs%2C%20particularly%20as%20
polypharmacy%2C,is%20accompanied%?2
Oby%200ther%20drug-
induced%20symptoms.%20More%20ite
ms.

31. Hulse GK, Lautenschlager NT, Tait RJ,
Almeida OP. Dementia associated with
alcohol and other drug use. Int
Psychogeriatr. 2005;17 Suppl 1:5109-27.

32. PsychDB. (2021). Major/Mild
Neurocognitive Disorder Due to Another
Medical Condition. Obtenido en mayo 2024
de: https//www.psychdb.com/cl/4-
neurocog-disorder-due-to-medical.

33.Simpson JR. (2014). DSM-5 and
Neurocognitive Disorders. Journal of the
American Academy of Psychiatry and the
Law Online. 42 (2) 159-164.

Pagina | 12


https://www.medlink.com/articles/drug-induced-dementia#:~:text=Key%20points%201%20%20Drugs%2C%20particularly%20as%20polypharmacy%2C,is%20accompanied%20by%20other%20drug-induced%20symptoms.%20More%20items
https://www.medlink.com/articles/drug-induced-dementia#:~:text=Key%20points%201%20%20Drugs%2C%20particularly%20as%20polypharmacy%2C,is%20accompanied%20by%20other%20drug-induced%20symptoms.%20More%20items
https://www.medlink.com/articles/drug-induced-dementia#:~:text=Key%20points%201%20%20Drugs%2C%20particularly%20as%20polypharmacy%2C,is%20accompanied%20by%20other%20drug-induced%20symptoms.%20More%20items
https://www.medlink.com/articles/drug-induced-dementia#:~:text=Key%20points%201%20%20Drugs%2C%20particularly%20as%20polypharmacy%2C,is%20accompanied%20by%20other%20drug-induced%20symptoms.%20More%20items
https://www.medlink.com/articles/drug-induced-dementia#:~:text=Key%20points%201%20%20Drugs%2C%20particularly%20as%20polypharmacy%2C,is%20accompanied%20by%20other%20drug-induced%20symptoms.%20More%20items
https://www.medlink.com/articles/drug-induced-dementia#:~:text=Key%20points%201%20%20Drugs%2C%20particularly%20as%20polypharmacy%2C,is%20accompanied%20by%20other%20drug-induced%20symptoms.%20More%20items
https://www.medlink.com/articles/drug-induced-dementia#:~:text=Key%20points%201%20%20Drugs%2C%20particularly%20as%20polypharmacy%2C,is%20accompanied%20by%20other%20drug-induced%20symptoms.%20More%20items
https://www.medlink.com/articles/drug-induced-dementia#:~:text=Key%20points%201%20%20Drugs%2C%20particularly%20as%20polypharmacy%2C,is%20accompanied%20by%20other%20drug-induced%20symptoms.%20More%20items
https://www.alzheimers.org.uk/blog/what-is-mixed-dementia
https://www.alzheimers.org.uk/blog/what-is-mixed-dementia
https://www.ninds.nih.gov/current-research/focus-disorders/alzheimers-disease-and-related-dementias/focus-multiple-etiology-dementias-med-research
https://www.ninds.nih.gov/current-research/focus-disorders/alzheimers-disease-and-related-dementias/focus-multiple-etiology-dementias-med-research
https://www.ninds.nih.gov/current-research/focus-disorders/alzheimers-disease-and-related-dementias/focus-multiple-etiology-dementias-med-research
https://www.ninds.nih.gov/current-research/focus-disorders/alzheimers-disease-and-related-dementias/focus-multiple-etiology-dementias-med-research
https://www.ninds.nih.gov/current-research/focus-disorders/alzheimers-disease-and-related-dementias/focus-multiple-etiology-dementias-med-research
https://www.therecoveryvillage.com/mental-health/dementia/substance-abuse/
https://www.therecoveryvillage.com/mental-health/dementia/substance-abuse/
https://www.therecoveryvillage.com/mental-health/dementia/substance-abuse/
https://www.msdmanuals.com/es-mx/professional/trastornos-neurol%C3%B3gicos/delirio-y-demencia/demencia




Registro de Casos

Cuidando a los cuidadores se promueve el bienestar de los
pacientes

Soraya Cortés Torres, MSW, CGG

Ser cuidador puede provocar un sin numero de emociones. En ocasiones, es posible
gue se sientan cansados, angustiados o abrumados. Estos son solo algunos de los
sintomas que puede experimentar una persona que tiene la responsabilidad de
cuidar a un paciente con diagnostico de algun tipo de demencia. Por suerte, hay
maneras de aliviar estas cargas, y a continuacidon abordaremos algunas
recomendaciones generales que pueden brindarle apoyo al momento de asumir
esta responsabilidad.

Cuidar de una persona con algun tipo de demencia suele ser una tarea que llega de
forma inesperada, y no siempre se sentiran preparados para asumir esta
responsabilidad. Un diagndstico de algun tipo de demencia trae consigo una serie
de cambios continuos, no solo en la persona afectada, sino también en el cuidador y
en todo su entorno familiar. Ser cuidador principal puede ser un proceso largo e
incierto, que a menudo puede provocar un impacto en su propia salud. Por esta
razon, es crucial que el cuidador preste atencidn a sus propias necesidades mientras
cuida a una persona con algun tipo de demencia.

Para sobrellevar eficazmepte las
tareas que conlleva ser cuidador,
es recomendable:

Aprender sobre la enfermedad -
Conocer sobre la enfermedad puede
ayudar que la experiencia de cuidar sea
mas satisfactoria y le ayudara a
comprender todos los cambios que trae
consigo el diagnodstico. A su vez, al
aprender sobre la enfermedad podra
identificar herramientas para cuidar de
la persona y atender de forma efectiva
los sintomas segun se presentan. Como
parte de estas herramientas, encontrara
pautas de comunicacion efectiva con las
que podra redirigir las conversaciones en
lugar de confrontar a la persona.
También, podra identificar estrategias
para manejar los sintomas conductuales
gue se puedan presentar, e incluso
podra identificar actividades para
mantener la autonomia de la persona
siempre y cuando pueda continuar
realizandolas de forma segura.

Organizar su tiempo y crear rutinas. -
Esto le brindara mayor seguridad vy
control; ademas ayudara a la persona

gue cuida a acostumbre y sentirse mas
tranquilo en su vida diaria. Si requiere
apoyo, no se sienta culpable por pedir
ayuda, es un acto de valentia y
responsabilidad hacerlo.

Delegar responsabilidades - Esto le
ayudara a atender sus responsabilidades
del cuidado diario para asi poder tomar
tiempo de ocio para usted como
cuidador. Como parte de este tiempo
libre, puede participar de grupos de
apoyo (GA), en estos espacios conocera
estrategias compartidas no solo por
profesionales, sino también por personas
gue estan pasando por situaciones
similares a la de usted. Cuidar a una
persona con este diagndstico, requiere
una constante adaptaciéon a las
necesidades o sintomas que pueda ir
presentando la persona con algun tipo
de demencia. Mientras mas
herramientas identifigue en estos
espacios y logre poner en practica en su
diario vivir, menor puede ser |la
sobrecarga que experimente como
cuidador. A su vez, los GA le ayudan a
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evitar el
brindandole
cuidadores en el proceso de cuidar.

aislamiento y la soledad,

acompanamiento a los

Practique el autocuidado - Para poder
cuidar de una persona, es mMmuy
importante cuidar de usted primero.
Preste atencidon a su alimentacion,
realice sus citas médicas con regularidad
y aprenda como lidiar con el estrés. Para
esto, es importante identificar técnicas
que le ayuden a manejarlo de forma
efectiva. jPractique técnicas dirigidas a
manejar las emociones! Algunas de estas
técnicas incluyen gjercicios de
respiracion, actividad fisica, ejercicios de
meditacion, musicoterapia, arte, vy
muchas mas. Lo importante es darse la

oportunidad de ponerlas en practica en
su diario vivir para identificar cuales le
resultan efectivas a usted. Compartir lo
que siente, también le ayudara a no
sentirse solo en el proceso de cuidado.
Recuerde que es normal que en el
proceso experimente una serie de
emociones, si es necesario, puede buscar
la ayuda de un profesional de la salud
para expresar sus emociones de forma
seguray aprenda a manejarlas.

Recuerde, no se encuentra solo en el
camino; buscar apoyo puede provocar
una gran diferencia en su bienestar
como cuidador y en el bienestar del
paciente.
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Cuidadores de personas con la Enfermedad de Alzheimer en

Puerto Rico 2021 -

2022: Una Vista Panoramica del

Perfil

Epidemiolégico, Estado de Salud y Calidad de Vida.

Alex Cabrera Serrano MS., Marcos Felici Giovanini MPH., Marianne Cartagena PhD.

Introduccién

Se estima que 55 millones de personas
padecen demencia en todo el mundo y
aproximadamente el 60% vive en paises
de ingresos bajos y medios (1). La
enfermedad de Alzheimer (EA) es la
demencia mas comun Yy representa
aproximadamente entre el 60% y el 80%
de los casos (2). En Estados Unidos para
el ano 2023, aproximadamente 6.7
millones de personas de 65 anos o Mas
vivian con EA (3). En términos de Puerto
Rico (PR), la EA es la cuarta causa de
muerte (4).

En Estados Unidos mas del 80% de las
personas con la EA reciben cuidados en
sus hogares y mas de 16 millones de
cuidadores proporcionan millones de
horas de cuidados no remunerados (5).
Cuidar a las personas con la EA es un
gran reto para el sistema sanitario, sus
familias y aun mas para los cuidadores.
El aumento de los casos de Alzheimer en
todo el mundo ha hecho que familiares,
amigos e incluso vecinos tengan que
convertirse en cuidadores de estas
personas. Los cuidadores de personas
con la EA desempefan un papel
importante en el bienestar y la calidad
de vida de las personas que padecen
esta enfermedad. Por ello, es importante
gue los cuidadores tengan habitos de
autocuidado para mantener su salud
mental y fisica en 6ptimas condiciones. A
pesar de lo antes mencionado, se ha
documentado que el cambio en el estilo
de vida de los cuidadores, la cantidad de
tiempo que dedican a la persona con la
EA, entre otras situaciones, pueden tener
un impacto negativo en su salud mental
personal y en sus niveles de estrés (o).
Debido a este impacto negativo, se les
considera pacientes secundarios (7).

Por esta razon, para conocer el estado de
salud y las necesidades de los cuidadores
de personas con la EA (CPEA) en Puerto
Rico, el objetivo principal de esta
investigacion es desarrollar un perfil
epidemiolégico de estas personas. Para
desarrollar este perfil epidemioldgico, se
analizaron las variables de estado de
salud, calidad de vida y acceso a servicios
de salud del PR Behavioral Risk Factor
Surveillance System (PRBRFSS) para el
periodo de 2021 - 2022.

Métodos

Utilizando una metodologia de estudio
transversal, se realizé6 un analisis de la
base de datos del “Puerto Rico
Behavioral Risk Factor Surveillance
System” (PR-BRFSS) para el periodo
2021-2022. El BRFSS es una encuesta
telefénica poblacional financiada por los
CDC que se realiza anualmente en los 50
estados, el Distrito de Columbia, Guam,
PR y las lIslas Virgenes de los Estados
Unidos. Anualmente se entrevista a unos
450,000 adultos estadounidenses; por
este motivo, el BRFSS se considera la
mayor encuesta de salud telefénica del
mundo. En PR, esta encuesta comenzo
en 1996 y forma parte del Departamento
de Salud de PR. El BRFSS contiene
informacion sobre adultos no
institucionalizados de 18 anos o mas,
incluyendo variables sociodemograficas,
condiciones de salud y uso de tabaco y
alcohol, entre otras. Esta base de datos
no contiene informacion personal sobre
los participantes que permita a los
investigadores identificarlos
individualmente. Por lo antes expuesto,
no fue necesario que un comité de
revision institucional realizara una
revision ética o aprobara la investigacion.
La muestra de la encuesta consistié de
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9,523 personas mayores de 18 anhos
residentes en PR durante el periodo
2021-2022. El cuestionario esta disponible
en espanol e inglés y se administro en el
idioma que fuera necesario para cada
participante.

Resultados

Cuidadores de personas con la EA
(CPEA)

Para 2021-2022, segun la PR-BRFSS, un
total de 318,924 personas en Puerto Rico
se identificaron como cuidadores. Entre
estos, el 16.9% reportd ser CPEA (Figura
1). La edad media de los CPEA fue de 54
anos (DE =15.4) y la mayor proporcion se
encontré en el grupo de 55 a 64 anos
(23.0%) (Tabla 1). En cuanto al sexo, la
proporcion de CPEA fue mayor en
mujeres (63.9%) que en hombres (36.1%)
(Tabla 1). Otros grupos con alta
proporcion de CPEA fueron las personas
con un nivel educativo mayor a escuela
superior (70.6%), las personas con
ingreso anual de 25000 dodlares o mas
(47.2%), las personas empleadas (46.3%) y
las personas casadas (41.4%) (Tabla 1).
Analizando su rol como CPEA, el 30.6%
reportd ser cuidador por cinco anos o
mas, el 55.2% reportd realizar esta tarea
por 40 horas o0 mas a la semana y el
37.8% reportd cuidar a su madre (Tabla
2). En cuanto a las tareas realizadas
como CPEA, el 86.8% declard
proporcionar cuidados personales como
administrar medicamentos, alimentar,
vestir o banar, y el 83.1% declar6 realizar
tareas domeésticas como  limpiar,
administrar dinero o preparar comidas
(Tabla 2).

En términos de los factores de riesgo
para la salud, el 727% de los CPEA
reportaron estar sobrepeso u obesidad,
el 41.2% no realizar ninguna actividad
fisica, el 12.0% uso de alcohol en exceso,
el 8.0% fumar y el 6.5% uso de alcohol
cronico (Tabla 2). Cuando se analizaron
las variables de salud, el 23.1% de los

Figura 1. Cuidadores en Puerto rico para el
periodo del 2021-2022.

83.1%

88.4%

< 11.6%

m General Population

16.9%

CPAD =0OC

CPEA reportaron tener pobre o mala
salud, y el 60.7% reportaron tener al
menos 1 enfermedad croénica (Tabla 2).
Algunas de las condiciones créonicas mas
prevalentes entre los CPEA fueron artritis

(25.3%), depresion (23.6%), diabetes
(16.1%), asma actual (14.1%), enfermedad
renal (10.4%), enfermedad cardiaca
(89%), entre otras (Tabla 2). Es

importante mencionar que 19.1% de los
CPEA reportaron que su salud fisica no
estuvo bien por mas de 14 dias en el
dltimo mes (Tabla 2). De igual forma, el
17.4% de los CPEA reportaron que su
salud mental no estuvo bien por mas de
14 dias en el dltimo mes (Tabla 2). En
cuanto a la calidad de vida, el 24.4% de
los CPEA refirieron dificultad para ver, el
231% dificultad para caminar o subir
escaleras, el 18.6% dificultad para
concentrarse o recordar, el T11.0%
dificultad para realizar tareas solos, el

8.0% problemas para oir y el 65%
dificultad para vestirse o banharse
(Tabla 2). Cuando se analizaron las

variables de acceso a los servicios
sanitarios, el 2.7% de los CPEA refirieron
no tener seguro médico, y el 14.5% no
tener proveedor de atencidn primaria
(Tabla 2). Asimismo, el 15.6% reportd
haber necesitado ir al médico en algun
momento del dltimo ano y no haber
podido hacerlo por el costo (Tabla 2). A
pesar de lo anterior, 78.4% de los CPEA
reportaron haber tenido su Uultimo
chequeo médico de rutina durante el

dltimo ano (Tabla 2). Pagina |18
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Cuidadores de personas con la EA

(CPEA) vs. Otros cuidadores (OC)

Cuando se compararon los CPEA con los
OC en términos de caracteristicas
sociodemograficas, mas de la mitad eran
mujeres en ambos grupos (63.9% vs.
58.0%) (p= 0.825) (Tabla 1). La edad media
para la CPEA fue de 54 anos (DE =15.4) y
de 52 anos (DE =15.7) (p = 0.186) para la
OC. El grupo de edad con mayor
proporcion de CPEA fue el de 55 a 64
anos (23.0%) y el de 45 a 54 anos (22.0%)
en OC (p= 0.117) (Tabla 1). CPEA y OC
reportaron tener un nivel educativo
mayor de escuela superior (70.6% vs.
63.0%) (p= 0.142) (Tabla 1). Ambos grupos
tenian una alta proporcion de personas
con ingresos anuales de 25,000 ddlares o
mas (472% y 38.1%, respectivamente)
(p= 0.795) (Tabla 1). Cuando se analizaron
los datos por situacion laboral, los CPEA
tenia una proporcidbn menor de
asalariados (46.3%) que los CO (52.1%) (p=
0.034) (Tabla 1). Mas del 40% de las
personas en ambos grupos reportaron
estar casados o Vvivir consensualmente
(41.4% y 449%, respectivamente) (p=
0.938) (Tabla 1). En cuanto al rol que
desempenan, el 30.6% de los CPEA vy el
315% de los OC reportaron ser
cuidadores durante cinco anos o mas (p<
0.001), y el 55.2% de los CPEA asi como el
39.8% de los OC reportaron realizar esta
tarea durante 40 horas o mas a la
semana (p< 0.001) (Tabla1).

En cuanto a factores de riesgo vy
enfermedades crdnicas, se compararon
los CPEA con los OC controlando por
sexo. Como resultado, los CPEA tienen
112 (p < 0.001) veces mayor probabilidad
de ser bebedores compulsivos y 1.71 (p <
0.001) veces mayor probabilidad de ser
bebedores cronicos que los OC (Tabla 2).
En términos de enfermedades cronicas,
los CPEA tienen 129 (p < 0.001) veces
mayor probabilidad de padecer al menos
una enfermedad cronica en
comparacion con los OC (Tabla 2).

De igual forma, los CPEA tienen 2.51 (p <
0.001) veces mayor probabilidad de tener
enfermedad renal, 1.20 (p < 0.001) veces
mayor probabilidad de tener depresion y
110 (p < 0.001) veces mayor probabilidad
de tener artritis en comparacion con los
OC (Tabla 2). Cuando se analizaron las
variables de calidad de vida, los CPEA
tienen 159 (p < 0.001) veces mayor
probabilidad de tener dificultades para
vestirse o banarse, 1.44 (p < 0.001) veces
mayor probabilidad de tener dificultad
para ver, asi como 115 (p < 0.001) veces
mayor probabilidad de tener dificultades
para realizar tareas solos en
comparacion con los OC (Tabla 2).
Cuando se analizé6 el acceso a los
servicios de salud, los CPEA tienen 1.42
(p < 0.001) veces mayor probabilidad de
haber necesitado ir al médico en algun
momento del uUltimo ano y no haber
podido hacerlo debido a los costos en
comparacion con los OC (Tabla 2). Del
mismo modo, los CPEA tienen 113 (p <
0.001) veces mayor probabilidad de no
tener médico de cabecera en
comparacion con los OC (Tabla 2). En
cuanto a las tareas realizadas como
cuidadores, los CPEA tienen 395 (p <
0.001) veces mayor probabilidad a
proporcionar cuidados personales como
administrar medicamentos, alimentar,
vestir o banar a las personas a las que
cuidan en comparacion con los OC. Por
ultimo, los CPEA tienen 1.25 (p < 0.001)
veces mayor probabilidad de realizar
tareas domeésticas como limpiar,
administrar dinero o preparar comidas
para las personas a las que cuidan en
comparacion con los OC.

Conclusiones

Cuidar a una persona con la EA se vuelve
mas dificil con el tiempo debido a la
evolucion de los sintomas y al nivel de
cuidados necesarios. Por esta razon, los
cuidadores necesitan mantener una
buena salud y calidad de vida para
reducir el riesgo de agotamiento.
Considerando lo anterior y con el fin de
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conocer el
necesidades de los CPEA en Puerto Rico,
el objetivo principal de esta investigacion
fue desarrollar un perfil epidemioldgico
de estas personas.

estado de salud y las

Las caracteristicas sociodemograficas
juegan un papel importante en el
bienestar de la salud y calidad de vida de
los CPEA. Se ha demostrado que la
ansiedad, |la depresion y la reduccion en
la calidad de vida aumentan en los CPEA
debido a factores sociodemograficos
como bajos ingresos, desempleo, bajo
nivel educativo, entre otros (8). El perfil

epidemiolégico establecido por los
resultados de esta investigacion
demuestra que habria

aproximadamente 53,929 CPEA para el
periodo de 2021-2022, representando el
16.9% del total de cuidadores en Puerto
Rico. La mayor proporcion de CPEA se
encontro en el grupo de 55 a 64 anos,
mujeres, personas con un  nivel
educativo mayor a escuela superior,
personas con un ingreso anual de
$25,000 o mas, personas empleadas vy
personas casadas. En cuanto a su rol
como CPEA, mas del 30% declararon ser
cuidadores durante cinco anos o0 Mas, y
mas del 50% declararon realizar esta
tarea durante 40 horas o mas a la
semana. Asimismo, mas del 80%
declararon proporcionar cuidados
personales como administrar
medicamentos, alimentar, vestir o banar,
y mas del 80% declararon realizar tareas
domeésticas como limpiar, administrar
dinero o preparar comidas.

Tener que lidiar con el deterioro
cognitivo y fisico de las personas a las
gue cuidan, asi como tener multiples
roles en su vida diaria, puede hacer que
desarrollen estrés cronico y agotamiento

qgque pone a los CPEA en riesgo de
padecer diversos problemas fisicos vy
psicoldgicos, como enfermedades

cardiovasculares, depresion y ansiedad,
entre otros (9). Los resultados de esta
investigacion muestran que una alta

proporcion de los CPEA informo tener
sobrepeso u obesidad, y no realizar
ninguna actividad fisica. En cuanto al
estado de salud, mas del 50% reportaron
tener al menos una enfermedad crénica.
Entre las enfermedades mas prevalentes
se encontraban la artritis, la depresion, la
diabetes, el asma actual, la enfermedad
renal y la enfermedad cardiaca. De igual
forma, teniendo en cuenta el trabajo que
realizan los CPEA, es preocupante que
un porciento significativo de ellos
declarara tener dificultad para caminar o
subir escaleras, dificultad para
concentrarse o recordar, dificultad para
realizar tareas solos, problemas de
audicion y dificultad para vestirse o
banarse.

Cuando se compararon los CPEA y los
OC en relacion con los factores de riesgo,
los CPEA tenian mas probabilidades de
ser bebedoras compulsivas y bebedoras
cronicos que los OC. En cuanto a las
enfermedades cronicas, las CPEA tienen
mas probabilidad de padecer
enfermedad renal, depresion y artritis
gue las OC. Asimismo, es mas probable
que los CPEA tengan dificultades para
vestirse o banarse, dificultades para ver y
dificultades para realizar tareas solos que
los OC.

En conclusion, muchas de las
intervenciones disefadas para CPEA
pretenden proporcionarles herramientas
para manejar los problemas de conducta
y el deterioro funcional de las personas a
las que cuidan, pero muchas de estas
intervenciones no proporcionan
herramientas para el autocuidado (9).
Los resultados de esta investigacion
demuestra la importancia de seguir
creando programas y grupos de apoyo
para CPEA que fomenten el autocuidado
y mejoren su salud y calidad de vida. Sin

embargo, es necesario continuar
realizando estudios que permitan
identificar las necesidades \Y

vulnerabilidades de los CPEA para
Pagina | 20
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continuar desarrollando programas y
grupos de apoyo mas efectivos vy
eficientes.

Limitaciones

Esta investigacion tiene 3 limitaciones
principales. La primera es que el BRFSS
es una encuesta de auto reporte, y
algunos participantes tienden a no
declarar algunos comportamientos que
pueden considerarse socialmente
inaceptables, insalubres o ilegales. La
segunda es que la recopilacion de datos
se |Iimitdé a un momento (diseno
transversal) en el tiempo, lo que limita la
capacidad de establecer una asociacion
o posible causalidad entre el factor de
riesgo y los resultados. Por ultimo, los
resultados de la investigacion son
aplicables sdélo a las personas de 18 anos
O Mas no institucionalizadas que vivian
en PR al momento de la encuesta.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de personas con la
enfermedad de Alzheimer (CPEA) vs. otros cuidadores (OC).

: CPA oc
Soclodemograficos - udad %  (95%IC)  Cantidad %  (95%ic) P VAU
Sexo
Horriore 19640 361 (26.9-464) 111,247 420 ( 376- 4565) D = 0.825
Mujer 24468 639 (536-731) 153749 530 (535-624)
Grupo de Edad
18-24 10192 189 (10.3-322) 35093 13.21(98-177)
25-34 5,648 105 ( 52 -188) 4107 129 (102-161)
35-44 4 37T 21 { 47 -137) 40261 152 (124-184) p =017
45 - 54 11134 207 (142-292) 53243 220 (187-257)
55 - B4 12391 230 (164-311) 47775 180 (153-212)
BF+ 10186 189 (13.3-261) 49517 187 (156-221)
Inareso Anual
Menos de 5 15,000 10566 251 ( 17.6-345) 65,019 305 (262-352)
£15,000- 5 24,909 16565 277 (194-379) G6,866 31.4(270-361) p=0.79%
£25.000 o mas 19862 472 (37.0-576) 81082 331 1(335-428)
Educacidon
= Escuela Superior 15852 294 (21.0-394) 97610 37.0 (327-415) p=0.142
= Escuela Superior 3076 706 (60.6-790) 166,201 63.0 ( 585-67.3)
Empleo
Asalariado / Cuenta propia 27841 463 (365-565) 137,992 521 (47.8-565)
Ama de casa/ Estudiante 12014 224 (139-341) o477 225 (189-266) D = 0.034
Sin trabaio 4 526 84 ( 49-142) 13893 53 (37-77)
Retrado / Incapaciado 12222 228 (16.5-306) 53273 201 (17.2-235)
Estado marital
Casado(a) / Relacidn )
cansensual 22281 MN4(321-514) MNMBIFE 449 (407-492
Divorciado(a) / Separado(a) 18086 336 (24.7-438) 79611 303 (261-348) p=0938
Wiudo{ a) 3.071 A7 { 27 -11.8) 18291 70 (51-94)
Munca Casadola) 10360 193 (10.0-284) 47021 7.9 (147-21.6)
Tiempo cuidando
Menos de 30 dias 1,490 28 { 10-78) 32745 1251( 9.9-155)
1 mes hasta = 6 meses 7,693 144 ( 7.9 -247) 45747 17.4 (142-211)
6 meses hasta = 2 afos M419 214 (142-308) 51,253 195 (162-232) p<0.001
2 afosto = 5 anos 16461 308 (220-413) 50,417 19.2 { 16.0-22.8)
5 0 mMaEs anos 16,372 306 (228-398) 82835 315 (276-357)
Horas dedicadas a cuidar
Hasta 8 horas semana 9,253 77 (11.7-259) 73382 286 (246-329)
§ -9 horas semena 6,822 130 ( 85 -1984) 39407 153 (124-188) p < 0.001
20 - 39 horas semana 7,385 141 ( 88 -219) 41928 16.3 (132-200)
40 horas s2mana o mas 28916 552 (453-647) 102127 398 (356-441)
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Tabla 2. Estado de salud de los cuidadores de personas con la enfermedad de
Alzheimer (CPEA) vs. otros cuidadores (OC).

CPA oc
0.0% oR" I OR's* |
Cantidad %  (95%IC) Cantidad %  (95%IC) & pvalue p-value

Factores de riesgo
Sobrepeso yobesidad 39103 T27(628-739)191 479 739(698-77.7) 103 p=0.001 101 p=0.1582
Inactividad fisica 22245 4123 7-317)109676 416(373-459) 101 p=0391 103 p=<0.001
Tabaco 4 285 80 (40-40) 27775 105(86 -918) 070 p=0001 072 p=0001
Alcohol en exceso (binge) 6278 120(67 -67 ] 33197 127(99 -161) 103 p<0.001 112 p=<0.0M
Alzohol cranico (heavy) 3,386 65(28-28) 11056 42(26-68) 162 p<0.001 1.71 p<0.0M
Condiciones de salud

Artritis 13,470 253(185-336) 60,126 229(196-266) 139 p<0.001 1.10 p=0.009
Asma actualmente 7623 141(87-221) 36111 137(11.0-169) 102 p=0114 099 p=0234
COPD 2015 37 (14-95) 14923 56 (40-78) 062 p<0.001 062 p<0001
Afque cardiaco 3204 59(29-116) 14584 55(38-79) 1.00 p<0.001 102 p=0.114
Enfermedad coronaria 2937 55 (27-106) 16588 63 (45-88) 081 p<0.001 080 p<0001
Stroke 947 18(06-47) 7574 29(15-54) 057 p<0.001 055 p=<0.001
Depresion 12737 236(16.3-329) 53,013 20.1(17.0-23.6) 1.1 p<0.001 1.20 p<0.001
Diabetes 8669 16.1(10.7-236) 46495 176(146-21.1) 090 p<0.001 091 p<0001
Enfermedad renal 5566 103(44-223) 10869 41 (27-62) 246 p<0.001 251 p<0.001

Presencia de condiciones cronicas

S¥ mban s J Condiion 32734 607(505-701) 142594 5358(494-582) 108 p<0001 129 p<0.001

cronica
Sena dificultar para ...

E scuchar 4 311 80 (47 -133) 22167 84 (6.3 -11.0) 0595 p=<0.001 097 p=0.010
Ver 13,163 244(168.1-353) 4738385 181(175-132) 145 p<0.001 144 p<0.001

Concentrarse o recordar 10,039 186(12.4-27.0) 486814 185(154-221) 059 p=0352 058 p=0032
Caminar o subir escaleras 1246% 23.1(16.6-31.2) 53,087 205(176-244) 114 p<0.001 141 p<0.0M

Vestime 0 bafarse 3,523 65 ({34 -121) 11,23 42(28-683) 15T p<0.001 159 p<0.004

Realizarencangos solo 55912 110(65-178) 2765% 53 (72 -120) 119 p<0.001 1456 p<0.0M
Seguro médico

No 1478 27(09-79) 11764 45(26-74) 1.1 p=<0.001 098 p<0001
Adultos con pobre o mala salud

Si 12438 231(165-313) 66118 250(216-257) 089 p<0.001 033 p-=0.001
No pudo ir al médico porios cos fos

Si 8595 156(98 -243) 32065 121(93-156) 133 p<0.001 142 p<0.0M
Tiene médico de cabecera

No 7806 145(86 -234) 34335 130(102-165) 1.10 p<0.001 113 p<0.0M
U imo chequo de rutina

Durante el Glimo afio 42252 T84(65.7-356) 207582 TF39(748-325) 099 p=0.001 098 p=0.00M
E status salud mental (dias NO saludables)

14+ 10,263 191 (129-272) 49043 187(155-224) 106 p=0.044 105 p=0.035
E status salud fisica (dias NO saludables)

14+ 9228 174(11.7-250) 44577 17.1(143-204) 101 p=<0.001 1.00 p=0356
Ayuda a alimentarse, verstirse das medicamentos ...

Si 43405 8938(83.7-93.7)179504 639(646-72989) 3.77 p<0.001 395 p<0.0M
Ayuda limpiar, preparar alimentos, manejar el dinero ...

Si 44793 831 (74.7-891) 207335 7H6E(7568-8258) 119 p<0.001 125 p<0.0H
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¢ Qué es un Registro de Enfermedades?

En términos generales, un registro de enfermedades es un sistema de recopilacion,
almacenamiento, analisis y diseminacion de informacion sobre personas que tienen
un diagndstico en especifico (1). Los registros de enfermedades difieren en muchos
aspectos tales como en la definicion y clasificacion de los casos, el método de
recopilacion de datos, asi como en el tipo de datos incluidos (2). En términos de la
recopilacion de los datos, existen dos tipos de registros, los activos y los pasivos. Los
registros activos son aquellos en done la institucion o entidad a cargo del registro
busca activamente la informacion de los casos. Esta busqueda puede ser a través de
los registros médicos, otras bases de datos, entrevistas a las personas con la
enfermedad entre otras fuentes. En el caso particular de los registros pasivos, no se
busca la informacidn activamente, sino que llega a través de las diferentes entidades,
profesionales de la salud o individuos que estan llamados a reportar los casos.

Los registros de enfermedades son una de las fuentes de datos disponibles que
brindan al campo de la salud publica la informacion necesaria para evaluar y vigilar
la salud de la poblacion (3). De igual manera, los registros de enfermedades se
consideran una de las formas mas costo efectivas en términos de la recoleccion de
datos longitudinales los cuales se pueden utilizados en el campo de la investigacion
(2). En el area de la demencia, los registros de enfermedades han ayudado a mejorar
significativamente el conocimiento de esta condicion. Estos registros también han
ayudado a redirigir la politica publica, asi como los servicios de salud disponibles
reflejando las necesidades de los pacientes (2).

meédica (2). Sin embargo, en la realidad el
diagndstico de la demencia siempre
ocurre cuando ya se ha desarrollado la
enfermedad y se expresan los sintomas
(2). Por lo tanto, identificar los factores de
riesgo y comprender los mecanismos
para modificar estos factores, asi como
diagnosticar la enfermedad en fases
tempranas es sumamente importante.
En el caso de los registros de demencia,
estos han facilitado la identificacion de
los factores de riesgos permitiendo una
mejor comprension de los mecanismos
para modificar estos (2). De igual forma,
el entendimiento de los factores de
riesgos nos permite el poder realizar
diagndsticos a etapas temprana lo que
ayudara a mejorar la calidad de vida de
las personas con demencia.

¢Por qué son importantes los
registros de enfermedades?

Los registros de enfermedades
proporcionan a los investigadores,
profesionales de la salud, personas que
realizan politica publica y a la ciudadana
en general informacion relevante sobre
determinadas condiciones de salud. Esta
informacion  permite aumentar el
conocimiento acerca del alcance e
impacto de dichas condiciones,
permitiendo un mejor entendimiento de
las necesidades de los pacientes. Dicho
entendimiento, permite a su vez la
reorientacion de los recursos existentes,
la politica publica y los servicios de salud
lo que puede redundar en el
mejoramiento de la calidad de vida de
los pacientes.

¢Para qué sirve la informacién de

Un ejemplo de lo antes expuesto es que
el diagndstico temprano de la demencia
es esencial para garantizar un mejor
seguimiento de la enfermedad y Ila
reduccion en costos de la atencion

los registros de enfermedades?

Como mencionamos anteriormente, los
registros de enfermedades son una de
las fuentes de datos disponibles que
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brindan al campo de la salud publica la
informacién necesaria para evaluar y
vigilar la salud de la poblacion (3). El alza
de las enfermedades cronicas ha hecho
imperativo el hacer frente a dichas
condiciones generando la creacion de
registros de enfermedades para recopilar
y obtener informacioén sobre la causa y la
patogénesis de estas enfermedades (2).
Entre los principales usos de Ila
informacion que se recopila en los
registros de enfermedades podemos
mencionar los siguientes (3):

e Estimacién de |la
problema.

magnitud del
e Determinar la incidencia de Ia
condicion de salud.

¢ Examinar tendencias a través del
tiempo.

e Evaluacion de la distribucion de los
servicios médicos.

e |dentificacion de grupos de alto
riesgo.

e Evaluar los efectos en la salud de
exposiciones especificas.

e Realizar analisis de supervivencia.

e Desarrollo de investigaciones.
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Evolucion del Registro de la Enfermedad de Alzheimer, Ila
Enfermedad de Huntington y otras Demencias en Puerto Rico:
Una Mirada Integral del Pasado, Presente y Futuro.

Alex Cabrera Serrano MS., Marcos Felici Giovanini MPH., Marianne Cartagena PhD.

Introduccién

En las Jltimas tres décadas se ha
registrado un aumento en la prevalencia
de demencia a nivel mundial. El término
demencia incluye wuna variedad de
condiciones que afectan la memoria, el
pensamiento, asi como la capacidad del
individuo para realizar actividades del
diario vivir (1, 2). De igual forma, la
demencia afecta no solo a las personas
con la enfermedad también a sus
cuidadores, sus familias y a la sociedad
en general (1). Se estima que a nivel
mundial 55 millones de personas tienen
demencia y aproximadamente un 60%
viven en paises de mediano y bajo
ingreso (1). Aunque la demencia no esta
asociada directamente al
envejecimiento, esta es la séptima causa
de defuncién y una de las causas
principales de discapacidad \Y
dependencia entre las personas de edad
avanzada a nivel mundial (1). El costo
estimado anual por persona de la
demencia es de $32,865 en paises de
ingreso alto, $6,827 en paises de ingreso
medio-alto y de $3,109 paises de ingreso
mediano (3). En términos de los Estados
Unidos, aunque las estimaciones varian,
la literatura cientifica demuestra que
aproximadamente 7 millones de adultos
de 65 anos o mMas vivian con algun tipo
de demencia para el 2020 (4). Si las
tendencias demograficas y de salud
continlan como hasta el momento, se
estima que mas de 9 millones de
personas en Estados Unidos podrian
desarrollar algun tipo de demencia para
el 2030 (5).

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la
demencia mas comun siendo
aproximadamente entre el 60% al 80%

de los casos (2). Se estima que en los
Estados Unidos para el afno 2023
aproximadamente 6.7 millones de
personas de 65 anos o Mas vivian con la
EA (6). En términos de Puerto Rico, la EA
es la cuarta causa de muerte (7). Desde
la conformacion del Registro de casos de
la EA hace 25 anos este ha continuado
evolucionando. Esto nos convoca a
estudiar los cambios legislativos,
organizacionales, asi como los métodos
de recopilacion de datos y el nuevo plan
de trabajo (PT) del Registro. Por tal
motivo, el objetivo de este estudio es
documentar la evolucion del Registro
para ofrecer una visidon integral vy
completa del pasado, presente y futuro
del mismo.

Métodos

En la primera fase de la investigacion se
realizé una revision de la politica publica
relacionada a la enfermedad de
Alzheimer en Puerto Rico. De igual
forma, se revisaron los reglamentos y
cartas circulares emitidos por el
Departamento de Salud relacionados al
Registro. En esta revision también se
consideré el nuevo plan de trabajo
establecido por el equipo del Registro.
Todo este analisis se realizd con el
propdsito de establecer una cronologia
de eventos desde la conformacion del
Registro hasta el presente.

Resultados

En el ano 1998 cuando aun la
enfermedad de Alzheimer no se
encontraba entre las primeras causas de
muertes en Puerto Rico, se aprueba la
primera politica publica relacionada a
esta condicion. Mediante la ley Num. 13
del 8 de enero de 1998 (8) se establece
en el Departamento de Salud el Centro
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la Coordinacion de Servicios a

para
Personas Afectadas con la Enfermedad
de Alzheimer (el Centro) en Puerto Rico
(Figura 1). Como parte de estos esfuerzos,
el 15 de agosto de 1999 se aprueba la ley
Num. 237 (9) (Figura 1) la cual disponia lo
siguiente:

“Para establecer el Registro de Casos de
la Enfermedad de Alzheimer en el
Departamento de Salud del Estado
Libre Asociado de Puerto Rico y la
obligacion de los médicos de informar
estos casos a dicho Registro; disponer
que el Recinto de Ciencias Médicas de la
Universidad de Puerto Rico, pueda
realizar estudios de los tejidos cerebrales
de las personas fallecidas
diagnosticadas con la enfermedad de
Alzheimer cuando asi lo hubiere
autorizado el finado o persona con
autoridad legal para disponer del
cuerpo, imponer penalidades; y asignar
fondos.”

A pesar de que la ley NUm. 237 se aprobd
en el 1999, no fue hasta el ano 2004 que
se comienzan a registrar casos en
formato impreso (Figura 1). De igual
forma, no fue hasta el ano 2008 gque se
emite el primer reglamento del Registro
(Reglamento Num. 7527 del 25 de junio
de 2008) (Figura 1) (10). El propodsito
principal de este reglamento era
establecer la politica y procedimientos
gue regirian el Registro. Aunque la ley
237 del 1999 y el reglamento 7527 del
2008 disponian que los médicos estaban
obligados al reporte de casos de
Alzheimer, no fue hasta el ano 2013 que
el Departamento de Salud emitid la
Orden Administrativa Num. 302 (Figura
1). Esta Orden dispone lo siguiente:

“Para enmendar la orden
administrativa Num. 259 para emitir el
listado de enfermedades y condiciones
de salud notificables al Departamento
de Salud a partir del 3 de junio de 2013
de conformidad con las leyes vigentes

en virtud de la autoridad que le confiere
la Ley Numero 81 del 14 de marzo de
1912, segun enmendada.”

Con esta orden administrativa se incluye
la enfermedad de Alzheimer como parte
del listado de enfermedades vy
condiciones de salud notificables al
Departamento de Salud. Otro evento
importante que impacté el Registro fue
la revision del formato de recoleccion de
datos en el ano 2014 (Figura 1). Esto dio
paso al desarrollo del primer formato
digital de reporte de casos. Esto se
desarrollé con el propdsito de agilizar los
procesos de reporte de casos, asi como
para mejorar la eficiencia en la
recoleccion y analisis de los datos.

Para el anho 2018 ya la enfermedad de
Alzheimer ocupaba la cuarta posicion
entre las primeras causas de muerte en
Puerto Rico y se comenzaba a identificar
un alza en casos de otras demencias.
Tomando en consideracidon lo antes
expuesto, se aprueba la ley Num. 192 del
5 de agosto de 2018 (11) (Figura 1) la cual
enmienda la ley NUum. 237 del 15 de
agosto de 1999. Esta enmienda a la ley
237 disponia lo siguiente:

“Para enmendar los Articulos 1, 3, 7y 8
de la Ley 237-1999, la cual establecio el
Registro de Casos de la Enfermedad de
Alzheimer, adscrito al Departamento de
Salud; con el fin de incluir la enfermedad
de Huntington y otras demencias en el
Registro de Casos de la Enfermedad de

Alzheimer; y  para otros fines
relacionados.”
Entre las demencias que el Registro

recopila a partir de esta enmienda se
encuentran las ocasionadas por la
enfermedad de Alzheimer, degeneracion
frontotemporal, enfermedad por cuerpos

de Lewy, enfermedad vascular,
traumatismo cerebral, usos de
sustancias o medicamentos, infeccion

con VIH, enfermedad de priones,
Pagina | 29



Registro de Casos

enfermedad de Parkinson, enfermedad
de Huntington ocasionada por otra
condicion médica, multiples etiologias y
no especificada. De igual forma, como
parte del reporte obligatorio de casos
esta enmienda incluye a otros
profesionales y entidades ademas de los
meédicos. Entre estos se encuentran las
aseguradoras, planes de salud,
hospitales, hospicios, casas de salud,
terceros administradores, salas de
emergencia, salas de urgencia, centros
de diagndstico y tratamiento, centros
comunales de salud mental, unidades de
cuidado prolongado, agencias de salud
en el hogar, centros de rehabilitacion
fisica y centros de rehabilitacion
psicosocial.

Para atemperar el Registro a las nuevas
enmiendas antes mencionadas, en el
ano 2021 se conforma el Comité de la
Iniciativa de Calidad del Registro (el
Comité) y en el ano 2022 se revisa el
reglamento Num. 7527 del 2008 (Figura

1).

Como parte de la conformacion del
Comité se convocd a un grupo
interdisciplinario de profesionales del
Departamento de Salud con
competencias que incluian direccion y
liderazgo, manejo y analisis de datos,
redaccion de propuestas,
documentacion, evaluacion de sistemas,
programacion y apoyo técnico. Este
Comité tenia el objetivo principal de
disefar la nueva interfaz del Registro
para poderlo atemperar a la enmienda
de la ley 237 del 2009. De igual forma,
este grupo de profesionales tenia a su
cargo la implementacion de procesos
para medir, evaluar y mejorar el
desempeno de los aspectos técnicos y
de recopilacion de informacion del
Registro. En términos del reglamento
NUm. 7527 del 2008, en el ano 2022 fue
revisasdo 'y enmendado por el
reglamento NUm. 9392 del 27 de junio de
2022 (12). Este nuevo reglamento
establece las nuevas normas que rigen
actualmente el Registro y deroga el

Figura 1. Cronologia de eventos para la conformacion del Registro.

¢ Ley Num. 237 del 15 de agosto de 1999.

* Comienza la recoleccion de datos en formato de papel.

¢ Primer reglamento del Registro (Reglamento Num. 7527 del 25 de junio de 2008)

* QA Num. 302 del 3 de junio de 2013 Departamento de Salud.

* Comienza la recoleccion de datos en formato digital.

— S S A S

¢ Ley NUm. 192 del 5 de agosto de 2018.

* Comité de Calidad.
* Creacion de la Interfaz.

* Regamento Num. 9392 del 27 de junio de 2022.

* Carta ciecular 2022-016 Departamento de Salud.

* Adiestramiento a usuarios del Registro.

» Contratacion del Coordinador y el Manejador de Datos.

* Nuevo Plan de trabajo.

¢ Contratacion del Programador del Registro.
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reglamento anterior. Luego de estos dos
eventos antes mencionados, a mediados
del ano 2022 se establece la nueva
interfaz del registro atemperada a las
enmiendas que se le realizaron a la ley
Num. 237 del 1999 mediante la ley Num.
192 del 5 de agosto de 2018. Como parte
de este lanzamiento y la
implementacion del nuevo reglamento,
el Departamento de Salud emite la carta
circular 2022-016 en la cual se notifica a
todos los profesionales y entidades
llamadas a reportar casos al Registro el
comienzo de la utilizacion de la nueva
interfaz y la implementacion del nuevo
reglamento (13).

Actualmente el Registro se encuentra en
un momento histdérico desde su
conformacion en el ano 1999. Esto es
debido a que finalmente se le asignaron
fondos y desde noviembre del 2023 el
Registro cuenta por primera vez con un
grupo de trabajo a tiempo completo
compuesto por un coordinador, un
manejador de datos y un programador.
Esto ha permitido el desarrollo de un
plan de trabajo dirigido a robustecer el
Registro y trabajar en la calidad de los
datos (Figura 1). Para esto se han
establecidos colaboraciones con El
Registro Demografico de Puerto Rico, el
Comisionado de Seguros, la
Administracion de Seguros de Salud de
Puerto Rico, las Aseguradoras de Salud,
la Organizacidbn Panamericana de |la
Salud entre otras agencias y entidades.
Como parte del nuevo plan de trabajo se
estd desarrollando un proceso de
validacion de los casos registrados el cual
no se habia realizado desde que se
comenzo a recolectar los casos en el ano
2004. La validacion de los casos
registrados es un proceso sumamente
importante en  términos de la
confiabilidad y calidad de los datos. Esta
validacion se realiza utilizando las
reclamaciones por servicios sometidas a
las Aseguradoras de Salud en Puerto
Rico. La primera validacion de casos se

realizé utilizando datos provistos por la
Administracion de Seguros de Salud de
Puerto Rico para los anos 2021 al 2022.
De igual forma y mediante el pareo de
los datos del Registro con los datos de
mortalidad del Registro Demografico de

Puerto Rico, se pudieron identificar
cuantos casos registrados habian
fallecido.

Conclusion

La prevalencia y la mortalidad a causa de
las demencias sigue en aumento,
subrayando la necesidad de estadisticas
precisas y confiables que demuestren el
alcance de estas condiciones en |la
poblacion a nivel mundial. Tomando en
cuenta los crecientes desafios que las
demencias han sumado a los sistemas
de salud, la economia y a la poblaciéon en
general, los registros de  estas
condiciones han surgido como una
herramienta esencial en la comprension
del proceso de estas enfermedades. Los
registros de enfermedades se
consideran como una de las formas mas
costo efectivas en términos de
recopilacion de informacién los cuales
pueden utilizarse para fines de
investigacion y observaciones clinicas
(14). La informacién que se recopila
mediante los registros contribuye a
entender muchos aspectos tales como la
prevalencia de Ila enfermedad, las
caracteristicas de los pacientes, la
mortalidad, asi como los factores de
riesgo de la enfermedad (15).

En la literatura cientifica se demuestra
gue los registros de enfermedades han
contribuido en el avance del
conocimiento cientifico y la comprension
de las demencias, de igual forma, han
influido en la politica, la practica clinica y
la prestacion de cuidados (15). Tomando
en cuenta lo antes expuesto, es
importante que el Registro de casos de
la enfermedad de Alzheimer, Ila
enfermedad de Huntington y otras
Demencias continue evolucionando para
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poder ofrecer datos robustos vy
confiables. Esto permitira un
entendimiento profundo de la

distribucion y alcance de las demencias
en la poblacion de PR. De igual forma,
ayudara en la planificacion de los
servicios directos y de apoyo a la
poblacidon que vive con demencia y a sus
familias, ayudara en el desarrollo de
programas de educacion y prevencion,
proveera informacion sobre las
necesidades presentes y futuras, ayudara
en el desarrollo de politica publica y
contribuiria  en la promocion del
cernimiento y deteccion temprana de las
demencias.

Limitaciones

Esta investigacion tenia 3 limitaciones
principales. En primer lugar la realizacion
de conversatorios con informantes
claves que participaron en las etapas
iniciales del Registro podria estar sujeta a
sesgos de memoria o interpretacion por
parte de los participantes. De igual
forma, la digitalizacion de documentos
historicos para el desarrollo del trasfondo
del Registro requirid una inversion
considerable de tiempo y recursos. Esta
limitacion se debe a la ausencia de
personal que haya trabajado
previamente a tiempo completo en el
Registro, lo que dificultd el acceso vy la
recopilacion de la informacién requerida.
Por ultimo, la interfaz del Registro no se
actualizé hasta en ano 2022, esta falta de
actualizacion podria limitar la precision y
la exhaustividad de los datos registrados.
A pesar de lo antes mencionado, las
limitaciones identificadas no invalidan
los hallazgos del estudio, pero si ofrecen
contexto y transparencia sobre los
factores que podrian haber influido en la
recopilacion e interpretacion de los
datos.

Referencias

1. Organizacion Mundial de la Salud.
(2023). Demencia. Obtenido en marzo
2024 de: https//www.who.int/es/news-
room/fact-
sheets/detail/dementia#:~text=La%20en
fermedad%20de%20Alzheimer%20es,ed
ad%20en%20el%20mundo%20entero.

2. Centros para la Prevencion y Control
de Enfermedades. (2019). ;Qué es la
demencia? Obtenido en marzo 2024 de:
https://www.cdc.gov/aging/spanish/featu
res/dementia.html.

3. Organizacion Mundial de la Salud.
(2017). Global action plan on the public
health response to dementia 2017-2025.
Obtenido en marzo 2024 de:
https://iriswho.int/bitstream/handle/1066
5/259615/9789241513487-eng.pdf?
seguence=l.

4. Population Reference Bureau. (2021).
Fact Sheet: U.S. Dementia Trends.
Obtenido en abril 2024 de:
https://www.prb.org/resources/fact-
sheet-u-s-dementia-trends/.

5. Zissimopoulos IM, Tysinger BC, St Clair
PA, Crimmins EM. (2018). The Impact of

Changes in Population Health and
Mortality on Future Prevalence of
Alzheimer's Disease and Other

Dementias in the United States. J
Gerontol B Psychol Sci Soc Sci.
16;,73(suppl_1):S38-S47.

6. Alzheimer Association. (2023). 2023

Alzheimer's disease facts and figures.
Alzheimers Dement. Apr;19(4):1598-1695.

7. Division de estadisticas, Secretaria
Auxiliar de Planificacion, Oficina del
Registro Demografico de Puerto Rico,
Departamento de Salud de Puerto Rico.
(2023). Datos sobre mortalidad en Puerto
Rico 2014 - 2022.

Pagina | 32


https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia#:~:text=La%20enfermedad%20de%20Alzheimer%20es,edad%20en%20el%20mundo%20entero
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia#:~:text=La%20enfermedad%20de%20Alzheimer%20es,edad%20en%20el%20mundo%20entero
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia#:~:text=La%20enfermedad%20de%20Alzheimer%20es,edad%20en%20el%20mundo%20entero
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia#:~:text=La%20enfermedad%20de%20Alzheimer%20es,edad%20en%20el%20mundo%20entero
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia#:~:text=La%20enfermedad%20de%20Alzheimer%20es,edad%20en%20el%20mundo%20entero
https://www.cdc.gov/aging/spanish/features/dementia.html
https://www.cdc.gov/aging/spanish/features/dementia.html
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/259615/9789241513487-eng.pdf?sequence=1
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/259615/9789241513487-eng.pdf?sequence=1
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/259615/9789241513487-eng.pdf?sequence=1
https://www.prb.org/resources/fact-sheet-u-s-dementia-trends/
https://www.prb.org/resources/fact-sheet-u-s-dementia-trends/

Registro de Casos

8. Estado Libre Asociado de Puerto Rico.
Ley Num. 13 Del 8 de enero de 1998 para
establecer en el Departamento de Salud
el Centro para la Coordinacion de
Servicios a Personas Afectadas con la
Enfermedad de Alzheimer en Puerto
Rico; y para asignar fondos. Obtenido en
marzo de 2024 en:
https.//www.lexjuris.com/lexlex/ley1998/le

13. Departamento de Salud de Puerto
Rico. Carta Circular 2022-016 Nueva
Reglamentacion para el Registro de
Casos de la enfermedad de Alzheimer, la
enfermedad de Huntington y otras
demencias. Obtenido en marzo de 2024
https://www.salud.pr.gov/menulnst/dow
nload/1381#:~:text=Este%20reglamento%
20tiene%20el%20prop%C3%B3sito%20de

x98013.htm.

9. Estado Libre Asociado de Puerto Rico.
Ley Num. 237 del ano 1999 para
establecer el Registro de Casos de la
Enfermedad de Alzheimer en el
Departamento de Salud. Obtenido en
marzo de 2024 en:
https:.//www.lexjuris.com/LEXL EX/Ley199
9/1ex99237.htm.

10. Departamento de Salud de Puerto
Rico. Reglamento Num. 7527 del 25 de
junio de 2008, Reglamento para
establecer el Registro de casos de la
enfermedad de Alzheimer adscrito al
Departamento de Salud. Obtenido en
marzo de 2024 en:
http://app.estado.gobierno.pr/Reglament
osOnline/Reglamentos/7527.pdf.

11. Estado Libre Asociado de Puerto Rico.
Ley Num. 192 del ano 2018 para
enmendar los Articulos 1, 3, 7 y 8 de la
Ley Num. 237 de 1999, Registro de Casos
de la Enfermedad de Alzheimer, adscrito
al Departamento de Salud. Obtenido en
marzo de 2024 en:
https://www.lexjuris.com/lexlex/L eyes20]

8/lex12018192.htm.

12. Departamento de Salud de Puerto
Rico. Reglamento NUm. 9392 de 27 de
junio de 2022, Reglamento del Registro
de Casos de la Enfermedad de
Alzheimer, la enfermedad de Huntington
y otras Demencias. Obtenido en marzo
de 2024 en:
http://app.estado.gobierno.pr/Reglament
osOnLine/Reglamentos/9392.pdf.

Pagina | 33

%20establecer%20las,un%20diagn%C3%
B3stico%20de%20Alzheimer%2C%20Hun
tington%20y%200tras®%20demencias.

14. Gliklich RE, Michelle B, Leavy MPH,
Daniel Levy J, Karl MBA, et al. (2012).
Effective Health Care Program Research
Reports, Registry of Patient Registries
(ROPR) Policies  and Procedures.
Obtenido en abril 2024 de:
https://effectivehealthcare.ahrg.gov/sites
[default/files/pdf/registry-of-patient-
registries_research-2012-2_1.pdf.

15. Heikal SA, Salama M, Richard Y,
Moustafa AA, Lawlor B. (2022). The
Impact of Disease Registries on
Advancing Knowledge and

Understanding of Dementia Globally.
Front Aging Neurosci. 7;14:774005.



https://www.lexjuris.com/lexlex/ley1998/lex98013.htm
https://www.lexjuris.com/lexlex/ley1998/lex98013.htm
https://www.lexjuris.com/LEXLEX/Ley1999/lex99237.htm
https://www.lexjuris.com/LEXLEX/Ley1999/lex99237.htm
http://app.estado.gobierno.pr/ReglamentosOnLine/Reglamentos/7527.pdf
http://app.estado.gobierno.pr/ReglamentosOnLine/Reglamentos/7527.pdf
https://www.lexjuris.com/lexlex/Leyes2018/lexl2018192.htm
https://www.lexjuris.com/lexlex/Leyes2018/lexl2018192.htm
http://app.estado.gobierno.pr/ReglamentosOnLine/Reglamentos/9392.pdf
http://app.estado.gobierno.pr/ReglamentosOnLine/Reglamentos/9392.pdf
https://www.salud.pr.gov/menuInst/download/1381#:~:text=Este%20reglamento%20tiene%20el%20prop%C3%B3sito%20de%20establecer%20las,un%20diagn%C3%B3stico%20de%20Alzheimer%2C%20Huntington%20y%20otras%20demencias
https://www.salud.pr.gov/menuInst/download/1381#:~:text=Este%20reglamento%20tiene%20el%20prop%C3%B3sito%20de%20establecer%20las,un%20diagn%C3%B3stico%20de%20Alzheimer%2C%20Huntington%20y%20otras%20demencias
https://www.salud.pr.gov/menuInst/download/1381#:~:text=Este%20reglamento%20tiene%20el%20prop%C3%B3sito%20de%20establecer%20las,un%20diagn%C3%B3stico%20de%20Alzheimer%2C%20Huntington%20y%20otras%20demencias
https://www.salud.pr.gov/menuInst/download/1381#:~:text=Este%20reglamento%20tiene%20el%20prop%C3%B3sito%20de%20establecer%20las,un%20diagn%C3%B3stico%20de%20Alzheimer%2C%20Huntington%20y%20otras%20demencias
https://www.salud.pr.gov/menuInst/download/1381#:~:text=Este%20reglamento%20tiene%20el%20prop%C3%B3sito%20de%20establecer%20las,un%20diagn%C3%B3stico%20de%20Alzheimer%2C%20Huntington%20y%20otras%20demencias
https://www.salud.pr.gov/menuInst/download/1381#:~:text=Este%20reglamento%20tiene%20el%20prop%C3%B3sito%20de%20establecer%20las,un%20diagn%C3%B3stico%20de%20Alzheimer%2C%20Huntington%20y%20otras%20demencias
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/sites/default/files/pdf/registry-of-patient-registries_research-2012-2_1.pdf
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/sites/default/files/pdf/registry-of-patient-registries_research-2012-2_1.pdf
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/sites/default/files/pdf/registry-of-patient-registries_research-2012-2_1.pdf

e
ALY

ARSI




Registro de Casos

Mortalidad por Alzheimer en Puerto Rico

En 2021 el diagndstico de algun tipo de demencia en Estados Unidos fue
vinculado 279,704 muertes y de estas 119,399 fueron ocasionadas por la
enfermedad de Alzheimer (1). La literatura cientifica postula que la enfermedad
de Alzheimer es la demencia mas comun siendo aproximadamente entre el
60% al 80% de los casos (2). Por tal razon, la mortalidad por esta condicion de
salud ha sido altamente documentada a diferencia de otras demencias. Segun
los Centros para la Prevencion y Control de Enfermedades de Atlanta (CDC por
sus siglas en inglés) las muertes ocasionadas por la enfermedad de Alzheimer
han aumentado en los ultimos 16 anos a nivel de raza, sexo y etnia (3). Segun
las estimaciones se espera que estas muertes sigan en aumento a medida que
la poblacion continue envejeciendo. Para el 2019 la enfermedad de Alzheimer
fue la sexta causa de muerte en Estados Unidos mientras que para el 2020 y
2021 con la llegada del COVID-19 se convirtio en la séptima causa de muerte (1).

En Puerto Rico segun los datos del Registro Demografico, por mas de una
década la enfermedad de Alzheimer ha ocupado la cuarta causa de muerte
(Grafica 1). La tasa de mortalidad por Alzheimer ajustada por edad aumento de
41.0 por cada cien mil habitantes en 2009 a 45.7 por cada cien mil habitantes
en el 2022 (Grafica 2). Al analizar los datos por sexo, la mortalidad por Alzheimer
es mayor en mujeres que en hombres (Grafica 3). Para el 2022 la tasa de
mortalidad ajustada por edad en mujeres fue de 48.4 por cada cien mil
habitantes, mientras que para los hombres fue de 41.0 por cada cien mil
habitantes (Grafica 3).

Grafica 1. Primeras causas de muertes en Puerto Rico 2009 - 2022.
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Grafica 2. Tasa de mortalidad por Alzheimer ajustada por edad
para Puerto Rico 2009 - 2022.
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Grafica 3. Tasa de mortalidad por Alzheimer ajustada por edad
para hombres y mujeres en Puerto Rico 2009 - 2022.
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Cuando analizamos el cambio porcentual de la tasa de mortalidad ajustadas
por edad para las primeras cinco causas de muerte entre el ano 2009 y el ano
2022, la enfermedad de Alzheimer fue la Unica condicion que demostrd un
aumento significativo. (Grafica 4). EI cambio porcentual de la tasa de
mortalidad ajustada por edad para Alzheimer fue de 11.47%. En cambio las
otras cuatro condiciones registraron una disminucion (Grafica 4).

Grafica 3. Cambio porcentual en la tasa de mortalidad
ajustada por edad en las primeras causas de muerte en
Puerto Rico entre el 2009 y el 2022.
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Registro de Casos

La siguiente seccion presenta un analisis de los datos actualizados del Registro
desde el ano 2008 a junio 30 de 2024. Este analisis se realizé luego de una
minuciosa verificacion y limpieza de los datos con el propdsito de obtener
resultados precisos y confiables. Los datos fueron analizados en las siguientes
tres categorias; casos registrados, casos validados y casos fallecidos.

Casos registrados desde el afno 2008 al 30 de junio de 2024

Al establecer el nuevo plan de trabajo en noviembre de 2023, se adopto la
siguiente definicion de casos registrados:

e Cuando hablamos de casos registrados nos referimos a todos aquellos
casos de Alzheimer, Huntington y otras Demencias ingresados al registro
por alguna persona o entidad llamada a reportar segun establecido en la
ley Num. 237 del 1999 segun enmendada.

Desde que se comenzo a recopilar datos en el afio 2008 hasta junio 30 de 2024
se han registrado 50,451 casos (Grafica 1). La recopilacion de datos ha pasado
por diferentes etapas desde formato papel hasta formato digital (Grafica 1). De
igual forma, desde el ano 2008 hasta mediados del ano 2022 por dispocicion
de la ley NUm. 237 del 1999 solo se registraban casos de Alzheimer (Grafica 1).
Una vez entro en vigor la enmienda a la ley NUm. 237 del 1999 mediante la ley
Num. 192 del ano 2018 y se desarrollé la nueva interfaz del Registro es que se
comienzan a recopilar datos sobre Alzheimer, Huntington y otras Demencias
(Grafica 1). Por tal razon, a junio 30 de 2024 el 94.09% (47,471) de los casos
registrados son de Alzheimer, mientras que el 5.91% (2,987) pertenece a otras
demencias (Grafica 2).

Grafica 1. Casos de la enfermedad de Alzheimer, la enfermedad de Huntington y
otras Demencias registrados desde el ano 2008 al 30 de junio de 2024.
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*En agosto de 2022 se comenzo a utilizar la nueva interfaz la cual introdujo el reporte de la enfermedad de Huntington y otras Demencias.
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Grafica 2. Casos registrados por tipo de demencia desde el afo
2008 al 30 de junio de 2024.
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Al analizar los casos registrados por sexo, el 64.58% son mujeres, 35.36%
hombres y 0.06% no tienen informacion al respecto (Grafica 3). En términos de
la edad. la mediana fue de 83 anos y los cinco grupos de edad con mayor por
ciento de casos reportados fueron el de 85-89 anos (23.18%), 80-84 anos
(22.55%), 75-79 anos (16.35%), 90-94 anos (14.61%) y el de 70-74 anos (9.04%)
(Tabla ).

Grafica 3. Casos registrados por sexo desde el aflo 2008 al 30 de
junio de 2024.
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Tabla 1. Casos registrados por grupo de edad

desde el ano 2008 al 30 de junio de 2024.

Grupos de edad # %
40-50 74 0.15
50-54 109 0.22
55-59 370 0.73
60-64 962 1.91
65-69 2,198 4.36
70-74 4,562 9.04
75-79 8,247 16.35
80-84 11,379 22.55
85-89 11,695 23.18
90-94 7,370 14.61
95-99 2,671 5.29
100+ 714 1.42
Se desconoce 100 0.20

Total 50,451
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Los diez municipios con mayor numero de casos registrados son: Bayamon
(4,470), San Juan (4,080), Mayaguez (2,405), Ponce (1,696), Caguas (1,652),
Aguadilla (1,481), Carolina (1,465), Guaynabo (1,287), Toa Baja (1,226), Cabo Rojo

(1,085) (Tabla 2).

Tabla 2. Casos registrados por pueblo de residencia desde el aho

2008 al 30 de junio de 2024.

Municipio de residencia # % Municipio de residencia # %
Adjuntas 142 0.28 Lajas 528 1.05
Aguada 599 1.19 Lares 246 0.49
Aguadilla 1,481 2.94 Las Marias 179 0.35
Aguas Buenas 299 0.59 Las Piedras 244  0.48
Aibonito 586 1.16 Loiza 118 0.23
Anasco 544 1.08 Luquillo 321 0.64
Arecibo 985 1.95 Manati 526 1.04
Arroyo 157 0.31 Maricao 62 0.12
Barceloneta 240 0.48 Maunabo 93 0.18
Barranquitas a5z 071 Mayagiiez 2,405 4.77
Bayamon 4,470 8.86 Moca 527 1.04
Cabo Rojo 1.085 2.15 Morovis 240 0.48
Caguas 1,652 3.27 Naguabo 161 0.32
Camuy 247 0.49 Naranijito 415 0.82
Canovanas 313 0.62 Orocovis 274 0.54
Carolina 1,465 2.90 Patillas 185 0.37
Catano 313 0.62 Pefiuelas 205 0.41
Cayey 758 1.50 Ponce 1,696 3.36
Ceiba 223 0.44 Quebradillas 245  0.49
Ciales 185 0.37 Rincén 268 0.53
Cidra 584 1.16 Rio Grande 533 1.06
Coamo 386 0.77 Sabana Grande 601 1.19
Comerio 265 0.53 Salinas 241 0.48
Corozal 428 0.85 San German 739 1.46
Culebra 5 0.01 San Juan 4,080 8.09
Dorado 406  0.80 San Lorenzo 335 0.66
Fajardo 699 1.39 San Sebastian 761 1.51
Florida 129 0.26 Santa Isabel 143 0.28
Guanica 264 0.52 ToaAlta 824 1.63
Guayama 542 1.07 ToaBaja 1,226 2.43
Guayanilla 264 0.52 Trujillo Alto 535 1.06
Guaynabo 1,287 2.55 Utuado 213  0.42
Guraho 359 0.71 Vega Alta 375 0.74
Hatillo 313 0.62 Vega Baja 772 1.53
Hormigueros 553 1.10 Vieques 71 0.14
Humacao 274  0.54 Villalba 183 0.36
Isabela 1,014 2.01 Yabucoa 140 0.28
Jayuya a3 0.18 Yauco 573 1.14
Juana Diaz 377 0.75 Fuera De Puerto Rico 72 0.14
Juncos 255 0.51 Se Desconoce 4,498 8.92

50,451
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En términos de las regiones de salud, las tres con mayor niumero de casos
registrados son Mayaguez-Aguadilla (11,346), Metro-Fajardo (9,650), Bayamon
(9,353) (Tabla 3).

Tabla 3. Casos registrados por region de salud
desde el ano 2008 al 30 de junio de 2024.

Region de Salud # %
Mayaguez-Aguadilla 11,346 22.49
Arecibo 4,341 8.60
Bayamon 9,353 18.54
Metro-Fajardo 9,650 19.13
Caguas 5,740 11.38
Ponce 5,451 10.80
Se desconce 4,570 9.06

Total 50,451

En términos de acceso a servicios de salud un 70.44% de los casos registrados
tenian plan médico mientras que para el 29.56% se desconoce esa informacion
(Grafica 4). Cuando analizamos estos datos por tipo de plan médico, el 38.24%
tenian Medicaid (Grafica 4). Al analizar los datos de comorbilidades, las
primeras cinco reportadas fueron: hipertension (33.83%), diabetes (19.71%),
enfermedad del cardiovascular (12.86%), enfermedad neuroldgica (11.82%) y
tiroides (7.16%) (Grafica 5).

Grafica 4. Tipo de plan médico en los casos registrados desde el afio
2008 al 30 de junio de 2024.
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Grafica 5. Comorbilidades reportadas en los casos registrados desde el
ano 2008 al 30 de junio de 2024.
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Casos registrados validados

Por los ultimos 25 anos el registro ha sido un reservorio de datos los cuales no
habian pasado por un proceso de validacion. Es por esto que el nuevo plan de
trabajo del Registro establecido a partir de noviembre de 2023 contempla un
proceso de validacion el cual permite corroborar el diagnostico de los casos
registrados (Figura 1). Este proceso es sumamente importante en términos de
la confiabilidad y calidad de los datos. La validacion de los casos se realiza
utilizando las reclamaciones por servicios relacionadas a las demencias
recogidas en el registro sometidas a las Aseguradoras de Salud en Puerto Rico.

Como primer paso se realizd un proyecto piloto en donde se establecio
colaboracion con la Administracion de Seguros de Salud de Puerto Rico (ASES).
Como parte de esta colaboracion, se recibieron los datos de reclamaciones por
servicios para los anos 2019 al 2022. Estos datos fueron trabajados y pareados
con la base de datos de Registro para proceder a validar casos. El éxito de esta
prueba piloto dio paso a la segunda etapa. En dicha etapa se establecio
colaboracion con el Comisionado de Seguros para solicitar su apoyo en la
obtencion de las reclamaciones por servicios de las demencias recogidas en el
Registro de los planes comerciales de las aseguradoras en Puerto Rico. Este
proceso se continuara realizando anualmente para poder continuar
actualizando la base de datos del Registro en términos de casos validados
(Figura 1). Es importante mencionar que el proceso de validacion es uno
prospectivo ya que la mayoria de las aseguradoras no poseen datos de
reclamaciones por servicios disponibles para los anos anteriores al 2019. Por lo
tanto, muchos de los casos ingresados al Registro antes del ano 2019 no
podran ser validados mediante este proceso.

Figura 1. Proceso de validacién de casos registrados.
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Al establecer el nuevo proceso de validacion de casos registrados a partir de
enero de 2024, se adopto la siguiente definicion de casos validados:

e Cuando hablamos de casos validados nos referimos a todos aquellos
casos ingresados al Registro por alguna persona o entidad autorizada, en
los cuales el diagndstico ha sido corroborado mediante el protocolo
establecido. En dicho protocolo, los casos pasan por un proceso de
depuracion y limpieza para luego ser validados utilizando la informacion
de reclamaciones por servicios de las aseguradoras de salud en

Puerto Rico.

Luego del primer ejercicio de validacion de casos se pudieron validar 3,724
(7.38%) de los 50,451 casos registrados a junio 30 de 2024 (Figura 2). En
términos del tipo de demencia reportado al Registro vs. el diagndstico
reportado en los datos de las aseguradoras, el 62.46% de los casos coincidieron.
El restante 37.54% poseian un diagnodstico de demencia diferente al reportado
en el Registro por lo que se catalogaron como validados con otro tipo de
demencia. Es importante reconocer que el diagndstico del tipo de demencia
es uno complicado y puede ir variando segun los sintomas se van expresando.

Figura 2. Casos validos del Registro al 30 de junio de 2024.

3,724

(7.38%)
Casos validados al

30 de junio de 2024

El por ciento mayor de casos validados fue de la enfermedad de Alzheimer
(60.02%), seguido por otro tipo de demencia (37.54%), Parkinson (1.26%) y
demencia sin especificar (1.05%) (Grafica 6). Al analizar los casos registrados
validados por sexo, el 65.84% son mujeres, 34.13% hombres y 0.03% no tienen
informacion al respecto (Grafica 7).

Pagina | 46



Registro de Casos

Grafica 6. Casos validados por tipo de demencia desde el afo 2008 al 30
de junio de 2024.
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En términos de la edad, la mediana fue de 81 anos y los cinco grupos de edad
con mayor por ciento de casos reportados fueron el de 80-84 anos (22.50%), 85-
89 anos (20.27%), 75-79 anos (18.66%), 70-74 anos (12.70%) y el de 90-94 anos

(9.61%) (Tabla 4).

Tabla 4. Casos validados por grupo de edad

desde el ano 2008 al 30 de junio de 2024.

Grupos de edad # %
40-50 8 0.21
50-54 15 0.40
55-59 63 1.69
60-64 149 4.00
65-69 245 6.58
70-74 473 12.70
75-79 695 18.66
80-84 838 22.50
85-89 755 20.27
90-94 358 9.61
95-99 104 2.79
100+ 21 0.56

Total 3,724
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Tabla 5. Casos validados por pueblo de residencia desde el ano
2008 al 30 de junio de 2024.

Municipio de residencia # % Municipio de residencia # %
Adjuntas g 0.24 Lajas 28 075
Aguada 59 1.58 Lares 25 067
Aguadilla 143 3.84 Las Marias 153 0.35
Aguas Buenas 39 1.05 Las Piedras 38 1.02
Aibonito 40 1.07 Loiza R 0.13
ARasco 42 113 Luquillo 22 0.59
Arecibo 65 1.83 Manati 36 047
Arroyo 8§ 021 Maricao 6  0.16
Barceloneta 17 0.46 Maunabo g 0.24
Barranquitas 21 0.56 Mayaglez 150  4.03
Bayamon 181 486 Moca 45 121
Cabo Rojo 58 156 Morovis 15 0.40
Caguas 160 4.30 Naguabo 18 048
Camuy 16 043 Naranjito 26 070
Candvanas 14 0.38 Orocovis 20 0.54
Carolina 311 161 Patillas 14 0.38
Catano 22 0.9 Penuelas 15 0.40
Cayey 44 1.18 Ponce 121 3.25
Ceiba 19 0.51 Quebradillas 2h 0.67
Ciales 13  0.35 Rincdn 25 067
Cidra B4 1.72 Rio Grande 34 091
Coamo 41 1.10 Sabana Grande 39 0.86
Comero 25 067 Salinas 29 0.59
Corozal 30 081 San German 33 0.89
Culebra 1 0.03 San Juan 169 4.54
Dorado 21 0.h6 San Lorenzo 52 1.40
Fajardo 41  1.10 San Sebastian a/ 153
Florida 11 0.30 Santa lsabel 14 0.38
Guanica 16 043 Toa Alta 47 126
Guayama 53 142 ToaBaja 61 164
Guayanilla 12 032 TrujilloAlto 31 0.83
Guaynabo 41  1.10 Utuado 16 043
Gurabo 36 097 Vega Alta 21 056
Hatillo 36 097 Vega Baja 38 1.02
Homigueros 37  0.99 Vieques 5 0.13
Humacao 44 1.18 Villalba 20 0.54
Isabela 87 234 Yabucoa 27 073
Jayuya 5 0.13 Yauco 30 081
Juana Diaz 31 0.83 Fuera De Puerto Rico 3 0.08
Juncos 32 0.86 Se Desconoce 659 17.70

Total

3,724

Los diez municipios con mayor numero de casos validados son: Bayamon (181),
San Juan (169), Caguas (160), Mayaguez (150), Aguadilla (143), Ponce (121), Isabela
(87), Arecibo (68), Cidra (64), Toa Baja (61) (Tabla 5).
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En términos de las regiones de salud, las tres con mayor numero de casos
validados son Mayaguez-Aguadilla (815), Caguas (603), Bayamon (475) (Tabla 6).

Tabla 6. Casos validados por region de salud
desde el ano 2008 al 30 de junio de 2024.

Regidn de Salud # %
Mayagliez-Aguadilla 815 21.89
Arecibo 316 8.49
Bayamon 475 12.76
Metropolitana-Fajardo 442 11.87
Caguas 603 16.19
Ponce 411 11.04
Se desconce 662 17.78

Total 3,724




Registro de Casos

Casos registrados fallecidos

Como parte del nuevo plan de trabajo establecido desde noviembre 2023, se
realizdé una colaboraciéon con el Registro Demografico de Puerto Rico para
obtener los datos de mortalidad desde el ano 2014 al 2022. Estos datos fueron
trabajados y pareados con la base de datos del Registro con el propdsito de
identificar los casos registrados que habian fallecido. Se espera continuar
haciendo este ejercicio anualmente para poder continuar actualizando la base
de daos del Registro en términos de casos fallecidos.

Al 30 de junio de 2024 se identificd que el 19.96% (10,068) de los casos
registrados habian fallecido. Las primeras cinco causas de muerte en los casos
fallecidos fueron Alzheimer (27.23%), otras causas (26.15%), infarto al miocardio
(4.18%), septicemia (3.44%) y complicaciones relacionadas a diabetes (3.22%)
(Tabla 7)

Tabla 7. Causas de muerte en los casos registrados identificados
como fallecidos.

Caausas de muerte # %%
Alzheimer's disease, unspecified 2,742  27.23
Acute myocardial infarction, unspecified 421 4,18
Septicemia, unspecified 346 3.44
Unspecified diabetes mellitus without complications 324 3.22
Unspecified dementia 271 2.69
Atherosclerotic heart disease 258 2.56
Stroke, not specified as hemorrhage or infarction 251 2.49
Chronic obstructive pulmonary disease, unspecified 2486 2.44
Pneumonia, unspecified 234 2.32
CoVID-19 209 2.08
Non-insulin-dependent diabetes mellitus without complications 203 2.02
Alzheimer's disease with late onset 176 1.75
Pneumonitis due to food and vomit 153 1.52
Essential (primary) hypertension 140 1.39
Chronic ulcer of skin, not elsewhere classified 133 1.32
Urinary tract infection, site not specified 126 1.25
Hypertensive heart disease with (congestive) heart failure 122 1.21
Acute renal failure, unspecified 114 1.13
Congestive heart failure 110 1.09
Parkinson's disease 106 1.05
Hypertensive heart disease without (congestive) heart failure 97 0.96
Chronic ischemic heart disease, unspecified a0 0.89
Anemia, unspecified 87 0.86
Malignant neoplasm of prostate 78 0.77
Chronic kidney disease, Stage 5 74 0.74
Unspecified diabetes mellitus with renal complications 73 0.73
Non-insulin-dependent diabetes mellitus with renal complications 65 0.65
Malignant neoplasm of colon, unspecified 64 0.64
Atrial fibrillation and flutter 62 0.62
Chronic obstructive pulmonary disease with acute lower respiratory it~ 60 0.60
Otras causas 2,633 26.15
Total 10,068

Pagina | 51



Registro de Casos

Cuando analizamos los casos fallecidos por sexo, el 58.16% son mujeres, 41.81%
hombres y 0.03% no tienen informacioén al respecto (Grafica 8). En términos de
la edad, la mediana entre los casos fallecidos fue de 84 anos. Los cinco grupos
de edad con mayor por ciento de casos fallecidos fueron el de 85-89 anos
(24.59%), 80-84 anos (21.99%), 90-94 anos (16.24%), 75-79 anos (15.26%) y el de
95-99 anos (6.14%) (Tabla 8).

Grafica 8. Casos registrados fallecidos por sexo desde el afo
2008 al 30 de junio de 2024.
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Tabla 8. Casos registrados fallecidos por grupo de
edad desde el ano 2008 al 30 de junio de 2024.

Edad al registro # %
40-50 2 0.02
50-54 10 0.10
55-59 51 0.51
60-64 143 1.42
65-69 348 3.46
70-74 855 8.49
75-79 1,536 15.26
80-84 2,214 21.99
85-89 2,476 24.59
90-94 1,635 16.24
95-99 618 6.14
100+ 178 1.77
REVISAR <39 2 0.02

Total 10,068
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Los once municipios con mayor numero de casos registrados fallecidos son:
Bayamon (789), San Juan (557), Mayaguez (458), Ponce (384), Caguas (366),
Aguadilla (326), Toa Baja (244), Carolina (201), Arecibo (197), Cabo Rojo (195) e
Isabela (194) (Tabla 9).

Tabla 9. Casos registrados fallecidospor pueblo de residencia
desde el ano 2008 al 30 de junio de 2024.

Municipio de residencia # % Municipio de residencia # %
Adjuntas 25 0.25 Lajas 71 0.71
Aguada 134 1.33 Lares 55 0.55
Aguadilla 326 3.24 Las Marias 39 0.39
Aguas Buenas 75 0.74 Las Piedras 56 0.56
Aibonito 111 1.10 Loiza 21 021
Afasco 116 1.15 Luquillo 65 0.65
Arecibo 197 1.96 Manati 141 1.40
Arroyo 37 0.37 Maricao 17 0.17
Barceloneta b5 0.55 Maunabo 28 0.28
Barranquitas 55 0.55 Mayaguez 458 4.55
Bayamon 789 7.84 Moca 102 1.01
Cabo Rojo 195 1.94 Morovis 51 0.51
Caguas 366 3.64 Naguabho 35 0.35
Camuy 46 0.46 Naranjito 83 0.82
Canovanas 71 0.71 Orocovis 58 0.58
Carolina 201 2.00 Patillas 42 0.42
Catario 61 0.61 Periuelas 47 0.47
Cayey 145 1.44 Ponce 384 3.81
Ceiba 51 0.51 Quebradillas 35 0.35
Ciales 38 0.38 Rincon 64 0.64
Cidra 154 1.53 Rio Grande 83 0.82
Coamo 80 0.79 Sabana Grande 105 1.04
Comerio 62 0.62 Salinas 56 0.56
Corozal 88 0.87 San German 116 1.15
Culebra 0 0.00 SanJuan 557 5.53
Dorado 88 0.87 San Lorenzo 93 0.92
Fajardo 159 1.58 San Sebastian 132 1.31
Florida 28 0.28 Santa Isabel 35 0.35
Guanica 80 0.79 Toa Alta 157 1.56
Guayama 97 0.96 Toa Baja 244 2.42
Guayanilla 74 0.74 Trujillo Alto 96 0.95
Guaynabo 188 1.87 Utuado 47 0.47
Gurabo 98 0.97 Vega Alta 82 0.81
Hatillo 76 0.75 Vega Baja 146 1.45
Hormigueros 95 0.94 Vieques 11 0.11
Humacao 84 0.83 Villalba 35 0.35
Isabela 194 1.93 Yabucoa 36 0.36
Jayuya 23 0.23 Yauco 136 1.35
JuanaDiaz 69 0.69 Fuera De Puerto Rico 7 0.07
Juncos 65 0.65 Se Desconoce 1,146 11.38

Total

10,068

Pagina | 53



Registro de Casos

En términos de las regiones de salud, las tres con mayor numero de casos
registrados fallecidos son Mayaguez-Aguadilla (2,164), Bayamon (1,767) y Metro-
Fajardo (1,503) (Tabla 10).

Tabla 10. Casos registrados fallecidos por region
de salud desde el ano 2008 al 30 de junio de 2024.

Region de Salud # %
Mayaglez-Aguadilla 2,164 19.70
Bayamon 1,767 16.09
Metropolitana-Fajardo 1,503 13.68
Caguas 1,346 12.26
Ponce 1,220 11.11
Arecibo 915 8.33
Se desconce 2,068 18.83

Total 10,983




Sesion Educativa

sobre Alzheimer

1:30 p.m. a 3:00 p.m.
SEGUNDO LUNES DE CADA MES

Espacio para Cuidadores

de Pacientes con Alzheimer

1:30 p.m. a 3:00 p.m.
TERCER LUNES DE CADA MES

REGISTRO INFORMACION
CENTRO DE ALZHEIMER
Y OTRAS DEMENCIAS

787-765-2929
EXTS. 4133, 4540, 4147

i ir. [ serviciosalzheimer@salud.pr.gov




