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Diccionari d’abreviatures

A continuacié es detalla el significat de les abreviatures emprades en la memoria:

Alz:
AP:
AVC:
BDRS:
CDR:
DE:
Dd+
DLPM:
DM:
CSS:
FRCV:
FSE:
HTA:
HBL:
HCAL:

HCAMP:

HO:
HSC:
HUJT:
IAS:
ICS:
INE:
MA:
MMSE.:
NA
oD
PHM]J:
PSP:
TAC:
TCE:

ReDeGi:

RM:
RSG:
SCS:
SSIBE:
Va:
XSM:

Alzheimer’s disease

Atencié Primaria

Accident vascular cerebral

Blessed Dementia Rating Scale

Clinical Dementia Rating

Desviacié Estandard

Demeéncies degeneratives no Alzheimer
Dislipidemia

Diabetis Mellitus

Centre Socio Sanitari

Factors de risc cardio-vascular

Fundacié Salut Emporda

Hipertensi6 arterial

Hospital Comarcal de Blanes

Hospital de Calella

Hospital de Campdevanol

Hospital d’Olot

Hospital Santa Caterina

Hospital Universitari Josep Trueta
Institut d’Assisténcia Sanitaria de Girona
Institut Catala de la Salut

Instituto Nacional de Estadistica
Malaltia d’Alzheimer

Mini-Mental State Examination

No Aplicable

Altres demeéncies secundaries

Parc Hospitalari Marti i Julia

Demeéncia secundaria a paralisi supranuclear progressiva
Tomografia Axial Computeritzada
Traumatisme craneo-encefalic

Registre de Demeéncies de Girona
Ressonancia Magnética

Regi6 Sanitaria de Girona

Servei Catala de la Salut

Serveis Sanitaris Integrals del Baix Emporda
Demeéncia vascular i degenerativa amb component vascular
Xarxa de Salut Mental
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L’any 2021 ha estat el 15& del Registre de Demencies de Girona. Aquestes dates simboliques
s6n un bon moment per poder fer una mica de retrospectiva del projecte, i veure’n 1’evolucio, la situacio
actual i valorar el futur. Doncs en aquests 15 anys, des dels diferents hospitals de la Regié Sanitaria de
Girona s’han realitzat més de deu mil diagnostics de deméncia. Un nombre i una trajectoria que permet
poder aportar dades valides i solides per la gesti6 de les demencies i 'adequacié dels sistemes publics

de salut.

Aquesta és una efemeride de consolidacié d’una iniciativa propulsada molt abans del 2007 i
que va comencar amb la voluntat d’establir un projecte nacional. Actualment, tots els centres disposen
dels sistemes informatics suficients per la gesti6 electronica de les histories cliniques, un fet que ara
sembla irrisori pero que fa poc més de 10 anys que passa i en el seu moment fou un factor clau a I’hora
de plantejar aquest registre. Gracies a la Regi6 Sanitaria de Girona, qui va posar els mitjans necessaris

per poder arribar a treballar amb tots els centres, avui gaudim d’aquest projecte.

No obstant aix9, els canvis personals que implica la gesti6é d’'un projecte tant dilatat en el temps,
fet que en el cas del Registre ha implicat canvis en la composicié de 'equip técnic, des de la coordinacié
inicial del Dr. Lopez Pousa i la dilatada direcci6 del Dr. Garre Olmo, anima d’aquest projecte des dels
seus inicis fins aquest passat mes d’octubre. Actualment, el Registre ha facilitat el vincle entre molts
professionals de diferents centres i ha propiciat el treball conjunt necessari pel desenvolupament de
projectes competitius juntament amb altres col-laboradors com I'IDIAP Jordi Gol o la Catedra de

Promocié de la Salut de 1a UdG.

Tampoc podem obviar que el ReDeGi no ha estat alie a la situacié global de pandémia per la
SARS-COV-2 i tant el 2020 com el 2021 ha vist alterada la seva activitat degut a les dificultats i
limitacions que aquesta ha comportat. Més si tenim en compte que la deméncia és un diagnostic edat-

depenent, amb una mitjana d’edat en el moment diagnostic que aquest 2021 ha arribat als 80 anys.

Tot i aixi, volem recordar que aquest projecte només és possible gracies a la voluntat politica
de la RSGi al’excel-lent participacié de tots els professionals i col-laboradors imprescindibles d’aquest

projecte. A tots ells, el nostre més sincer agraiment pel seu interés i per les facilitats que ens continuen

oferint per tal que puguem dur a terme el registre dels casos.

Coordinador del Registre de Demeéncies de Girona
Institut d’Assistencia Sanitaria

Salt (Girona)
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Actualitzacio del registre de dades
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1. DIAGNOSTICS DE DEMENCIA

El ReDeGi va tancar el 2021 amb un total de nous casos de demeéncia per tot el periode de
10.060; 421 nous respecte la clausura del 2020. El conjunt de casos registrats s’agrupen en
4 categories segons els subtipus diagndstics. Un grup correspon als casos amb diagnostic de
demencia associat a la malaltia d’Alzheimer (Alz). El segon grup correspon als casos de
demencia vinculats a malaltia cerebrovascular, agrupant els casos de deméncia vascular i
demencia degenerativa amb component vascular (Va). La tercera categoria inclou els
diagnostics de demencies degeneratives de tipus no Alzheimer (Dd*). Aquesta categoria
inclou els casos de demencia per cossos de Lewy, de demencia fronté-temporal o de
demencia associada a malaltia de Parkinson entre altres diagnostics. La darrera categoria
esta formada pels diagnostics de demeéncies secundaries a altres patologies i els casos de

demencia amb subtipus diagnostic no especificat (OD).

A la figura 1 es presenta I'evolucid, al llarg de 15 anys de ReDeGi, dels diagnostics d’acord
amb les quatre categories diagnostiques i a la taula 1 la descripci6 de tots els subtipus

diagnostics.

Figura 1. Evoluci6 de les categories diagnostiques periode 2007 — 2020

%
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Malaltia d’Alzheimer

N=5.492 (54,6%)
Sexe femeni= 3.809 (69,4%)

Domicili propi= 3.956 (71,5%)

Procedencia AP=4.660 (86,5%)

Demencia amb component vascular

N=2.283 (22,7%)
Sexe femeni= 1.192 (55,3%)

Domicili propi= 1.597 (71,5%)

Procedéncia AP=1.674 (73,9%)

Altres demencies degeneratives

N=1.121 (11,1%)
Sexe femeni= 576 (51,4)
Domicili propi= 804 (75,5%)

Procedéncia AP= 758 (69,6%)

Altres subtipus de demencies

N=1.164 (11,6%)
Sexe femeni= 651 (55,9%)
Domicili propi= 730 (66,0%)

Procedéncia AP= 729 (64,6%)
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Taula 1. Freqiliéncies absolutes i relatives dels diagnostics de demencia registrats pel

ReDeGi periode 2007 - 2021.

Subtipus de demeéncia n (%)
Demeéncia tipus Alzheimer [F00] 5.493 (54,6%)
Demeéncia vascular [F01] 669 (6,7%)
Demeéncia deguda a la malaltia de Pick [F02.0]* 284 (2,8%)

- Deméncia frontotemporal 220 (77,5%)

- Afasia progressiva primaria 54 (19,0%)

- Deméncia semantica 10 (3,5%)
Demeéncia associada a la malaltia de Parkinson [F02.3] 291 (2,9%)
Demeéncia persistent induida per I'alcohol i altres substancies 68 (0,7%)
Demeéncia deguda a malaltia de Huntington [F02.2] 7 (0,1%)
Demeéncia persistent associada a VIH [F02.4] 5(0,1)
Demeéncia persistent associada a TCE [F02.5] 32 (0,3%)
Demeéncia deguda a altres malalties [F02.8] 2.704 (26,9%)

- Cossos de Lewy 443 (16,4%)

- Degeneracid corticobasal 11 (04%)

- Paralisi supranuclear progressiva 50 (1,9%)

- Atrofia multisistémica de la AAS-AAN 5002%)

- Multiples etiologies 376 (14,0%)

- Deméncia degenerativa amb component vascular 1.613 (59,7%)

- Altres demeéncies secundaries a:* * 206 (7,6%)
Demeéncia Creutzfeldt-Jakob [F02.1] 10 (0,1%)
Demeéncia no especificada [F03] 497 (4,9%)
Total ReDeGi 10.060

*Diagnostic que inclou els diagnostics els diagnostics de demeéncia frontotemporal, Afasia progressiva primaria i

de deméncia semantica. ** dades agrupades - no consta el tipus de patologia en els casos faltants
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2. CARACTERISTIQUES DELS CASOS REGISTRATS

2.1 Sociodemografiques

La figura 2 presenta les caracteristiques
d’edat i sexe dels casos del ReDeGi
estratificades d’acord amb I’edat d’inici (en
anys) dels simptomes (<65, 65-74, 75-85,
>85 anys). Les dones representen el 62,6%

dels casos registrats.

La mitjana d’edat en el moment diagnostic
era de 80,1 anys (DE=7,4; rang=30,6-101,5)
i una mediana de 81,3 anys. La distribucid
dels casos amb inici dels simptomes
previament als 65 anys representen un 4,7%
del total de casos mentre que hi ha un
significatiu nombre de majors de 85 anys en
el moment diagnostic representant el 25,7%

dels registres.

La majoria dels casos registrats vivia al seu
domicili en el moment diagnostic (72,3%) o
en el domicili d’'un familiar (21,3%). Des de
I'any 2017 es registren també els casos que
viuen sols al domicili en el moment
diagnostic. Des de llavors s’han registrat un
total de 599 casos que representen un 29,2%
de les persones registrades que vivien en el

seu domicili en el moment diagnostic.

El fet de no estar casat/tenir parella i la
major gravetat van ser les principals
caracteristiques associades a viure fora del

propi domicili.

Figura 2. Distribucio dels casos del ReDeGi segons el grup d’edat en el moment diagnostic

i els grups estratificats segons home/dona

60,0%

50,0%
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25 ,7% 40,0%
% 30,0%
20,0%
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0,0%
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54.9% o s

28,2%

21,6%
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B Dones Homes
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2.2 Gravetat de la deméncia en el moment diagnostic

La major part dels diagnostics realitzats van fer-se en la fase inicial de la malaltia (61,6%) valorada
d’acord amb I'escala CDR (figura 3). A la figura 4 es presenta la comparativa de la distribucio dels
casos segons la gravetat de la malaltia en el moment diagnostic entre les grans categories

diagnostiques.

Figura 3. Distribucio de la gravetat al llarg dels 15 anys de ReDeGi

80
60
°\° 40
20
0
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
M lLleu ® Moderada Greu

Figura 4. Descripci6 de la gravetat de la demencia (2007-2020) i estratificat segons grans

grups diagnostics.

Gravetat de la
Demencia

Lleu

6.157 (61,6%)

mlleu ™ Moderada ® Greu mlleu ®Moderada ® Greu
Moderada
3.022 (30,2%)

Greu

812 (8,1%)

52,7%

NA = 68 (0,7%)

mlleu m Moderada = Greu Lleu = Moderada = Greu
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2.3 Capacitat cognitiva i funcional en el moment diagnostic

Per valorar la capacitat cognitiva i funcional
de les persones amb demeéncia es registre la
puntuaci6 del MMSE i de la BDRS
respectivament. La puntuacié mitjana del
MMSE duran aquests 15 anys de registre ha
estat de 18,00 punts (DE=5,4); 19,4 punts
(DE=484) en els casos lleus, 16,30 punts

(DE=5,1) en els casos moderats i 13,9 punts

(DE=5,8) en els casos més greus.
L’administraci6 del MMSE es va registrar en
el 95,5% dels casos mentre que I'escala BDRS
es va registrar en 79,0%. A la figura 5 es
presenten les puntuacions de 'escala BDRS
en les seves 3 parts segons subtipus

diagnostic.

Figura 5. Puntuacié a les subescales de la BDRS segons sugbrup diagndstic

Puntuacio MMSE

BDRS a (cognitiu)

EAlz mVa mDd+ = OD

BDRS b (funcional)

BDRS c (conductual)

2.4 Temps d’evolucio dels simptomes

El temps d’evolucié dels simptomes és una
informacié disponible en el 87,5% dels
registres, situant-se de mediana en 2,1 anys i
mitjana de 2,67 (DE=2,3; rang=0,3 - 27,3). A

la Figura 6 es presenta la progressio del

temps d’evoluci6 dels simptomes al llarg dels
anys i de forma estratificada segons subtipus
i grup d’edat.

El grup de persones diagnosticades abans

dels 65 anys van mostrar un temps

12
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d’evolucid dels simptomes major que la resta
(3,03 vs. 2,6; p<0,001). EI temps d’evolucié
canvia també en funcié de la fase de la

malaltia (2,5 en fase lleu i 3,5 en fase greu

p=0,001). El temps mig entre primera visita i
diagnostic s’ha situat en 5,3 mesos

(DE=12,01; mediana 1,8).

Figura 6. Temps d’evolucié dels simptomes 2007-2019 i estratificat per grups edat i diagnostic

<65 65-75

2,5

fd

1,

L

[

0,

Ll

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

75- 85 >85

2.5 Antecedents clinics

El 29,8% dels casos registrats (2007 - 2021)
tenia antecedents familiars de demencia i/o
de malaltia neurodegenerativa. El1 76,2% dels
casos registrats presentava almenys un
factor de risc cardiovascular (HTA, DM,
DLPM, AVC), d’aquests el 353% en
presentava només un, el 27,9% dos, el 11,4%
tresiun 1,6% presentava els 4 FRCV recollits

al ReDeGi. El FRCV més freqiient va ser la

HTA amb el 61,6% dels casos, seguit de la

DLPM (36,9%) i la DM (23,0%).

[’antecedent personal de depressio va ser el
més freqliient de la resta d’antecedents
registrats (22,1%), seguit de les malalties
tiroidals (7,8%), de la malaltia de Parkinson
(3,6%) i antecedents de TCE (3,6%), i de
trastorns psicotics (1,9%). El 16,6% no

presentava cap dels factors de risc registrats,

13
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tot i que aixd no significa que poguessin

presentar altra comorbiditat associada.

En la Figura 7 es presenta la distribuci6 dels
principals factors segons subgrup diagnostic

de demencia.

Figura 7. % dels diagnostics dels principals antecedents associats als diferents grups diagnostics

76,2

% Comorbiditat

HTA DM-II DLPM

mAlz mVa mDd+ = OD

25,7 23,2
206 23
18,9
9,18,9

5 5 ’ ’
’ 2,8

0141'1 Il_L
AVC Parkinson  Depressié

3. PROCEDENCIA, I DISTRIBUCIO TERRITORIAL DELS CASOS

3.1 Procedeéncia

El 79,2% del total de casos registrats
procedia d’atencid primaria (AP), seguit del
12,1% provinent de les interconsultes
hospitalaries, el 4,0% de CSS, el 2,4% de la
XSM i la resta per altres vies. La malaltia
d’Alzheimer és el diagnostic amb el
percentatge de derivacié des d’AP més elevat

(86,5%), mentre els diagnostics secundaris

0D) provenen en un 22,4% d’interconsultes
(OD) p

hospitalaries i només el 64,6% d’AP.

3.2 Distribucio territorial i hospitals
de referencia

Els centres ICS-IAS han diagnosticat el major

nombre de casos amb el 50,4% del total

essent referencia del 41.7% de la poblaci6 de

la RSG. El SSIBE ha diagnosticat el 20,0%.

14
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4. DADES 2021

4.1 Actualitzacio dades 2021

El ReDeGi identifica els casos
diagnosticats als centres d’atencid
especialitzada de la RSG que accepten
formar part del ReDeGi. Tot i que el
nombre de casos que han renunciat a
cedir les dades al Registre és minim (<10
casos) si que hi ha ocasions on la presa de

decisions es demora en el temps i I'accés

d’alguns casos no es fa més tard.

Aquest any, seguint 2021 s’ha mantingut
la declaraci6 de pandémia, i tenint en
compte que I'any anterior es va tancar el
registre al juliol, s’han registrat un total de
un total de 23 casos corresponents a anys
anteriors. Una tasca que s’ha d’agrair en
bona part a les diferents persones que
col-laboren amb la coordinacié del
Registre a cadascun dels centres

assistencials.

4.2 Diagnostics 2021
Aquest any 2021, tot i la falta de
normalitat en els serveis, sobretot a l'inici,
podem veure en les dades una lleugera
recuperacié de l'activitat assistencial als

diferents centres de la RSG.

Al conjunt de la RSG s’han identificat i
registrat un total de 421 nous casos,
essent la malaltia d’Alzheimer la més
freqiient amb el 56,8% de diagnostics,
seguit de la deméncia amb component
vascular que arriba fins al 28,3% (taula 2).
Aquestes dades modifiquen lleugerament
la tendéncia que es venia observant als
darrers anys, d'increment dels casos amb
diagnostic de deméncia amb component
vascular (tant demeéncia vascular com
demencia degenerativa amb component
vascular). A la figura 9 es mostra la
distribucid de les diferents categories dels

casos de 2021.

15
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Taula 2. Freqiliéncies absolutes i relatives dels diagnostics de demencia registrats pel
ReDeGi al 2020.

Subtipus de demeéncia n (%)

Demeéncia tipus Alzheimer [F00] 240 (56,8)
Demeéncia vascular [F01] 24 (7,3)
Demeéncia deguda a la malaltia de Pick [F02.0]* 15 (3,6)

- Deméncia frontotemporal 11 (73,3)

- Afasia progressiva primaria 3(20,0)

- Deméncia semantica 1(6,7)
Demeéncia associada a la malaltia de Parkinson [F02.3] 9(2,1)
Demeéncia persistent induida per I'alcohol i altres substancies 2(0,5)
Demeéncia persistent associada a TCE [F02.5] 0(0,0)
Demeéncia deguda a altres malalties [F02.8] 123 (29,2)

- Cossos de Lewy 10 (8,6)

- Paralisi supranuclear progressiva 2(08)

- Multiples etiologies 15(12,1)

- Deméncia degenerativa amb component vascular 94 (75,0)

- Altres demeéncies secundaries a:* * 2 (3,5)
Demeéncia no especificada [F03] 7 (1,7)
Total ReDeGi 2020 421

4.3 Caracteristiques dels casos
El major nombre de casos en estadi inicial
o lleu també implica un major nombre de
casos que, en el moment del diagnostic,
continuen vivint en el propi domicili. Des
de l'any 2017 es registra també aquells
casos que viuen sols al domicili. Dels 339
casos registrats 'any 2021 (80,5%) que
vivien al propi domicili, 96 vivien sols

(28,3%).

També s’ha observat que l'evolucié dels
simptomes, aquest 2021, ha augmentat
lleugerament fins als 3,1 anys de mitjana i
la mediana en 2,4 anys. Tot i aixi, els
diagnostics no han estat més greus, 62,9%
casos en fase lleu de la malaltia i un 33,0%
en fase moderada mantenint la tendéencia

dels darrers anys.

16



Memoria d’activitat del ReDeGi

2021

El 40,0% dels casos registrats 'any 2021
tenia antecedents familiars de demencia
i/o malaltia neurodegenerativa. Un
percentatge que manté la tendencia a
'al¢a dels darrers anys com s’observa a la

figura 8.

El 81,9% dels casos registrats presentava
almenys un factor de risc cardiovascular
(HTA, DM, DLPM, AVC), d’aquests el
68,4% presentava HTA, el 46,1% DLPM i
el 31,4% DM-IL. En el conjunt de FRCV,

només el 17,9% dels casos registrats no

presentava cap factor, mentre que el
33,1% en presentava un, el 31,1% en
presentava dos, el 14,5% en presentaven

tres o més.

L’antecedent personal de depressio va ser
el més freqilient de la resta d’antecedents
personals registrats (26,1%), seguit de les
malalties tiroidals (12,1%), antecedents
de TCE (5,2%), la malaltia de Parkinson
(1,2%) i antecedents de trastorns

psicotics (1,0%).

45
40
35
30
25
20
15
10

Antecedents familiars de malaltia
neurodegnerativa

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

4.1 Distribucio i procés diagnostic

La unitat de Trastorns cognitius de I'ICS -

Girona i I'IAS han registrat un total de 163

nous casos (38,7% del total), seguit per

I'hospital de Palamds (26,8%) i '’hospital
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de Blanes (14,5%). A les anteriors
memories ja vam destacar que al centre
ICS-IAS havia incrementat el nombre de
casos amb component vascular, superant
el diagnostic de malaltia d’Alzheimer.
Aquest any, el diagndstic de demencia
amb component vascular representa el
43,6% dels casos mentre que la malaltia
d’Alzheimer el 36,2%.

Els altres centres continuen amb una
incidéncia de malaltia d’Alzheimer entre
el 46,2% de Campdevanol al 82,8% de

I’hospital d’Olot.

Figura 9. % de casos amb antecedents
familiars de malaltia neurodegenerativa

ETAC ®RM  mSPECT

m PET Gen

S’ha registrat també 1is de proves
complementaries al diagnostic, tant
proves de neuroimatge (figura 9),
bioquimica i exploracié neuropsicologica.
E192,9% dels casos registrats havia tingut
una prova de neuroimatge previa al
diagnostic; alguns amb més d’una prova.
La TAC és la principal técnica de
neuroimatge utilitzada (76,5%) seguit de

la RM (24,5%).

El 56,0% dels casos registrats tenen
exploracié neuropsicologica feta prévia al
diagnostic. E1 68% dels casos en fase lleu i
només en 4 casos (21,1%) registrats en
fase greu de la malaltia.

Destacar també la variabilitat de I'us
d’aquestes proves, principalment en
funci6 de la disponibilitat en el propi
centre. A I'ICS-IAS el 44,8% dels casos
tenien  exploracié6  neuropsicologica
mentre que Blanes el 16,4% i Palamds,

Figueres i Olot superaven el 85%.
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5. Valoracions

1. Elregistre de nous casos duran I'any 202 s’ha vist alterat encara per la pandemia per la

COVID-19 tot i que ja s’ha observat un increment en el nombre de casos regsitrats.

2. ElReDeGidel 2021 ha realitzat 421 nous diagnostics de demeéncia registrats. D’aquests,
22 corresponen a casos d’anys anteriors que no havien signat el consentiment informat

i deixant el total del registre amb 10.060 casos.

3. L’any 2021 ha consolidat I'increment dels casos amb diagnostic associat al component
vascular en detriment, principalment, dels registres amb diagndstic unic de malaltia
d’Alzheimer. De la mateixa manera, s’ha observat un increment en la mitjana d’edat

progressiva al llarg dels 15 anys de registre arribant de mitjana als 80 anys.

4. L’AP és el principal dispositiu de derivaci6 de casos per al diagnostic de demeéncia als
serveis especialitzats. Tendéncia que s’incrementa lleugerament com també ho fa el
percentatge de casos que viuen al propi domicili en el moment diagnostic i també els

que hi estan sols.

5. En tots els centres de referéncia de la RSG, els casos de demeéncia es diagnostiquen
majoritariament en la fase lleu (63,7%), i principalment cada centre registre persones
de la propia area de referéncia. Els casos en fase més greu s’han reduit al llarg del temps

d’evolucid del Registre.

6. La major part dels casos registrats comptaven amb algun tipus de prova de
neuroimatge. La TAC continua essent la principal eina de cribratge tot i que 1'is de la
RM ha anat augmentant en els darrers anys, mentre les proves de neuropsicologia s’han

vist més afectades amb variabilitat segons els centres.
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1. ACTUALITZACIO DELS PROJECTES CIENTIFICS
1.1. Projecte de recerca (ANNEX 1)

TITOL: PREVALENCIA Y FENOTIPOS DE MULTIMORBILIDAD CRONICA SEGUN
AGREGACION DE ENFERMEDADES O TRAYECTORIAS INDIVIDUALES EN PACIENTES CON

DEMENCIA FRENTE A POBLACION GENERAL
PERIODE: 2020-2022

COL-LABORADORS I FINANCAMENT: Josep Garre-Olmo, Joan Vilalta-Franch, Rafel Cubi-

Montfort, Inma Sanchez-Pérez, Rosa de Eugenio.

Centres de treball: 1. Grup de recerca en Envelliment, Discapacitat i Salut de I'Institut
d’Investigacié Biomeédica de Girona. Salt. 2. Servei de Neurologia, Institut Catala de la Salut
a Girona - Institut d’Assistencia Sanitaria (ICS - IAS). Salt. 3. Departament de Ciéncies
Meédiques de la Universitat de Girona. Girona. 4. Institut d’investigacié a atenci6 primaria

(IDIAP) Jordi Gol. Girona. 5. Serveis Sanitaris Integrats del Baix Emporda. Palamds.
Financament: Instituto de Salud Carlos I1I PI119/00998. 58.080,00<€.

ESTAT ACTUAL D’EXECUCIO: Estudi de cohorts retrospectiu a partir de la cohort dels
casos registrats al ReDeGi i una cohort sense diagnostic de demeéncia ajustada per edati sexe

arad 1:4.

Els objectius del projecte: 1) determinar i comparar la prevalenca i el cost econdmic sanitari
de la multimorbilitat cronica de persones amb deméncia i els seus principals subtipus i
nivells de gravetat respecte la poblacié general sense demeéncia i similar edat i sexe; 2)
Identificar i compara fenotips de multimorbilitat cronica a partir de 'agrupaci6 de malalties
mitjancant dues tecniques estadistiques diferents de reduccié de dades; 3) Identificar i
comparar els patrons de multimorbilitat cronica basats en les trajectories individuals
d’utilitzacié de recursos sanitaris i consum de farmacs; 4) determinar la validesa predictiva
dels fenotips de multimorbilitat cronica basats en I'agrupaci6 de malalties i els basats amb
les trajectories individuals d’utilitzaci6 de recursos sanitaris i consum de farmacs respecte
a la mortalitat en persones amb demeéncia i en poblacié general sense demencia d’edat

similar i sexe.
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1.2. Projectes de recerca (ANNEX 2)

TITOL: EL SENTIT DE COHERENCIA (SOC) DE LES PERSONES CUIDADORES COM A FACTOR
DETERMINANT DELS COSTOS ASSISTENCIALS DE LA MALALTIA D’ALZHEIMER.

PERIODE: 2018 - 2021

COL-LABORADORS I FINANCAMENT: Oriol Turré Garrigal?, Josep-Lluis Conde Salals3,

Dolors Juvinya Canal4, Antoni Turén Estrada?, Eneida Mioshi>.

Centre de treballs: 1. Grup de recerca en Envelliment, Discapacitat i Salut de I'Institut
d’Investigacié Biomeédica de Girona. Salt. 2. Servei de Neurologia, Institut Catala de la Salut
a Girona - Institut d’Assisténcia Sanitaria (ICS - IAS). Salt. 3. Departament de psicologia
evolutiva. Facultat de Psicologia, Universitat de Barcelona. Barcelona. 4. Catedra Promocid
de la Salut, Universitat de Girona. Girona. 5. Catedra “of Dementia Care” a la Universitat

d’East Anglia, Norwich. UK.
Financament: Instituto de Salud Carlos I1I PI119/00998. 44.770,00<€.

ESTAT ACTUAL D’EXECUCIO: Estudi longitudinal a 24 mesos de seguiment de persones
cuidadores de familiars amb malaltia d’Alzheimer. Actualment, s’ha realitzat I’analisi basal
de les dades de 155 persones cuidadores i 155 persones amb deméncia i el seguiment als
24 mesos esta previst estigui finalitzat durant el primer trimestre de 2020.

L’equip de I'hospital Santa Caterina ha reclutat un total 135 participants dels 155, 15
provenen de la Fundacié Salut Empordai5 de la Fundacid Serveis de Salut Integrats del Baix
Emporda. S’ha externalitzat part de I'activitat de recol-leccié de les dades a partir d’'un
procés de seleccié harmonitzat mitjancant els serveis de I'ldIBGi.

El primer treball presentat va ser una comunicaci6 en format poster a I'International Union
for Health Promotion Education (IHUPE) al 2018 amb les dades basals preliminars. El segon
treball va ser l'article publicat a la revista Aging & Mental Health amb referencia (Aging
Ment Health. 2019 Sep 27:1-9) on s’analitzaven els factors personals de les persones
cuidadores associats al sentit de coheréncia i I'efecte sobre la percepci6 de sobrecarrega. El
darrer treball presentat ha estat una comunicaci6é oral al congrés anual de la societat
International Psychogeriatrics Association (IPA) a Santiago de Compostela sobre el calcul

dels costos directes i indirectes i la seva relacié amb els SOC de les persones cuidadores.
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2. PUBLICACIONS
2.2. Article Healthcare

Needs Detection for Carers of Family Members with Dementia.

(ANNEX 3)

AIM: o determine the perceived needs of carers of non-institutionalized family

members that suffer from dementia.

METHODS: o-steps qualitative study by focus groups of relatives in three centres
of different characteristics from the Girona Health Region (step 1) and two in-
depth interviews with significant professionals in dementia care (step 2). The
analysis was performed based on the interpretation of the transcribed data and the
bottom-up coding of categories and themes. The information was triangulated and

coding was agreed upon.

RESULTS: ere were three groups, 26 main carers of community-dwelling relatives
with dementia in step 1 and two in-depth interviews with dementia-specialised
healthcare and social care professionals in step 2. The demands were categorised
according to three main themes: whether they were addressed to the members of
care services for more direct and close care, to the agencies for a better joint
working and less fragmented system, or to society for better comprehension and

social recognition..

DISCUSSION: We emphasize the need for a consultation-liaison reference figure
throughout the process both for aspects of greater efficiency in the management of

resources and for greater empowerment of carers.

Healthcare (Basel). 2021 Dec 27;10(1):45. doi: 10.3390/healthcare10010045.
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1. PRESENTACIONS A CONGRESSOS

COPING STRATEGIES BY SENSE OF COHERENCE GROUPS OF DEMENTIA CARERS

(ANNEX 4)

COPING STRATEGIES BY SENSE OF COHERENCE
GROUPS OF DEMENTIA CARERS

Authors:  Turré-Garriga, Oriol; Zacarias-Pons, Lluis; Garre-Olmo, Josep; Conde-Sala, Dy 117
Josep-Lluis, Dolors Juvinya and SOC & DEM study group.
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2. DIVULGACIO CIENTIFICA  (ANNEX 5)

2.1.infoReDegi num. 57

Nou impuls en la recerca farmacologica per '’Alzheimer

Situacio actual

Els tnics tractaments existents amb indicacié per la malaltia d’Alzheimer estan
basats en la correlacié entre la perdua d’acetilcolina i el deteriorament en el
rendiment cognitiu - hipotesi colinergica-. A part dels farmacs ja coneguts, la recerca
seguint aquesta teoria ha estat i és amplia, tot i que els resultats poc o gens
significatius.

El desequilibri entre la producci6 i la neteja de 3-amiloide (A, en les seves sigles en
angles) apareix en fases molt inicials de la malaltia. Aquest teoria de 'acumulacio de
material de proteina AP com a causa de la malaltia d’Alzheimer té més de 30 anys.

Els cabdells neurofibril-lars formats, entre altres, per proteina tau s6n un altre dels
marcadors especifics de malaltia d’Alzheimer. L’atenci6 als mecanismes de
fosforilacié de la tau i la determinacié de quin és el desencadenant de la malaltia
d’Alzheimer centra les diferents estrategies d’investigacié farmaceutica.

La recerca de nous farmacs

L’any 2015, després d’anys d’estudi previs, apareixen els primers resultats de
tractaments amb anticossos: Solanezumab de la farmaceutica Eli Lilly i Aducanumab

de Biogen. Tot i els resultats esperancadors en les fases pre-cliniques, els primers
assajos en persones van identificar alguns avencos en la reduccié de proteina A3
pero amb efectes adversos en dosis elevades o falta d’eficacia en rendiment cognitiu
en dosis més segures.

Tot i aixi, posteriorment, han aparegut noves linies d’estudi focalitzades en la
prevencié de I'agregacié de la A3, 1a neteja de la A3, les immunoterapies per produir
anticossos contra la AB, entre altres. Fins 'actualitat, s’han dut a terme 17 assajos
clinics amb anticossos contra la proteina AB (fases II i III) amb resultats negatius
(efectes secundaris) o falta d’evidencia de benefici respecte placebo.

Aquest fet ha comportat que alguns investigadors deixin de banda la teoria de la
cascada amiloide i centrin l'objectiu de la seva recerca en els cabdells
neurofibril-lars de proteina tau. Els treballs que han comencat a apareixer en els
darrers dos anys i que mostren resultats de seguretat i eficacia inicial s6n, si més no,
igual de prometedors que els estudis realitzats amb anti- AB. No obstant aixo, el
desenvolupament de la teoria justificativa encara esta en una fase més inicial.
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Ala figura es presenten els principals assajos clinics tant amb la teoria anti-Af3 com
anti-TAU on s’observa la trajectoria dels diferents productes. La major part d’assajos
clinics en fase IIl realitzats fins al moment, malauradament, no han obtingut
resultats positius (ja sigui a nivell de rendiment cognitiu o per aparicié d’efectes
secundaris).

» L’avantguarda

La tomografia per emissié de positrons (PET) ha estat i és essencial en aquests
estudis per tal de garantir 'abséncia de biaixos d’informaci6 en la filiaci6é diagnostica
dels participants que puguin emmascarar la veritable eficacia dels tractaments en
avaluacio.

Aquest 2021 es preveu que aquesta tecnologia PET estigui disponible a la Regi6
Sanitaria de Girona (Hospital Josep Trueta). No obstant aixo, el cost de la prova i els
requisits actuals (vida dels radiofarmacs, etc.) dificulten la seva utilitzacié de forma
generalitzada.

La seva utilitzaci6 a la RSG amb criteris d’as i avaluacio establerts pot facilitar I'accés
i la participacio6 en recerca avancada i, en casos concrets, ajudar al diagnostic.
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2.3.infoReDegi niim. 58

La llei d’eutanasia, un repte per a les demencies

> Estat de l'evidéncia

El passat 18 de mar¢ de 2021 es va aprovar al Congrés Espanyol la llei de regulacié
de I'Eutanasia. Una regulacié pionera, només 6 paisos més tenen una regulacié
similar des del 2002 que va comencar a Holanda.

A Catalunya ja s’havien fet passos previs necessaris com la Llei catalana 21/2000
sobre els drets d'informacié concernent a la salut i 'autonomia del pacient. Aquest
document és primordial perque és on apareix la regulaci6é del document de voluntats
anticipades (DVA) fent-lo d’obligat compliment a Catalunya. Un altre document
rellevant en aquest procés és la carta de drets i deures de la ciutadania en relacié
amb la salut i I'atenci6 sanitaria (actualitzada 2015) on a I'apartat 5 esta dedicat a
I'autonomia i la presa de decisions. Finalment, no es pot entendre aquesta nova llei
sense la regulacié del dret a “totes les persones a rebre un tractament adequat del
dolor i cures pal-liatives integrals i a viure amb dignitat el procés de llur mort” que
es va incloure a I'Estatut d’Autonomia.

Tot aquest recorregut reconeix el dret de les persones a aspectes essencials com la
limitaci6 de I'esforg terapeutic, la retirada o no instauracid de tractaments a peticio
expressa per la persona (verbal o a través del DVA) o, a la sedacié permanent..

» La regulacié al codi penal

L’article 143 del codi penal és el que regula 'homicidi i I'ajuda al suicidi. Aquest
article exposa penes de presd de 4 a 8 anys, tot i que es varebaixar en alguns suposits
jal’any 1995 gracies, entre altres, al cas Ramon Sanpedro. Aquest és l'article que ha
quedat modificat també amb la nova llei que regula els nous suposits d’ajuda i
assisténcia al suicidi.

Préviament, al 2016, s'impulsa de del Parlament de Catalunya les comissions de
Justicia i Salut on es debat sobre la necessitat de formacié del personal sanitari,
'accés efectiu a les cures pal-liatives, la informacié a la ciutadania dels drets al final
de vida i la importancia del DVA, la despenalitzacio6 del suicidi assistit i regulacié6 de
'eutanasia.

Lallei organica de regim especial (LORE) 3/2021 regula el dret que correspon a tota
persona que compleixi amb les condicions exigides a sol-licitar i rebre la ajuda
necessaria per morir, el procediment que ha de seguir-se i les garanties. Alhora,
regula els deures del personal sanitari que atengui a aquestes persones.

> L’eutanasia i la deméncia
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Als paisos on l'eutanasia esta regulada, representa entre el 2 i el 4% del total de
defuncions. D’aquests, el 90% sdn persones en fase terminal, en atencid pal-liativa,
el 89% rebia les ajudes socials per discapacitat que precisaven i les demeéncies

representen el 2,4% dels casos.

La nova llei espanyola preveu l'elaboracié d’'un manual de bones practiques i la
constitucié de la Comissié de Garantia i Avaluacié. Tot i aixo, 'especificitat de les
malalties que cursen amb deteriorament cognitiu fa que la seva gestié pugui generar

inquietuds, dubtes i dificultats en per part dels professionals.

En aquest sentit, el DVA és la maxima garantia legal per una actuacié d’acord amb
els principis de propia persona. El DVA es pot modificar i ajustar al llarg de la vida i
és la via per assegurar-se el final de vida escollit i facilitar la presa de decisions a

familiars i facultatius.

Aquest pas legislatiu demanara una actualitzacié i un treball personal i col-lectiu als
professionals sanitaris, especialment en l'atencié a les demencies. Un treball per
introduir la conversa necessaria amb les persones i també I'entorn, un treball de
coordinaci6 entre professionals de les diferents especialitats com també entre els
organismes reguladors. Tot i aixi, és un pas que descriu una actitud proactiva vers

les persona i la seva vida (i mort).
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2.4. infoReDegi num. 59

Actituds envers la demencia

» En primera persona

Una entrevista al neuroleg Daniel Gibbs, diagnosticat de malaltia d’Alzheimer, i
publicada alarevista JAMA (JAMA.2021;325:1926-8) planteja una reflexi6 sobre les
actituds respecte la demeéncia i la seva percepcio des “dels dos costats de la taula”.
Un interessant article que aborda aspectes com I'estigma, els dubtes sobre el procés
diagnostici el diagnostic precog, el tipus de llenguatge utilitzat o la comunicacié amb
les persones amb demencia i el seu entorn.

» Prejudici i estigma

L’any 2009 la Col-laboracié Cochrane va publicar un primer estudi de revisié El
World Alzheimer Report del 2012 feia una important exposicio sobre I'estigma en la
demeéncia i referenciava la falta d’educacié i informaci6é com a primeres causes, tot i
que una revisio sistematica més recent també ha evidenciat actitud estigmatitzant
en el collectiu jove universitari i entre personal de centres residencials,
potencialment més formats.

Una part d’aquest estigma en la demencia esta directament associada al propi
estigma cap a les persones grans i la vellesa (inclosa com a simptoma general -
MG2A- al'lCD-11). Aixi, tot i 'evidencia que I’educacid, els programes de formacio, i
la difusi6 del coneixement redueixen positivament aspectes relacionats amb
I'estigma, encara hi ha molts prejudicis, actituds negatives i/o infantilitzants entre
la poblacié general i entre els professionals de la salut.

L’estigma, a més, també afecta a 'entorn i als familiars cuidadors implicant un
augment de l'aillament, falta de suport i moments de desesperacio. Aquest fet, s’ha
associat amb dubtes sobre la idoneitat del procés diagnosticid’arribar-hi de manera
precog.

» Davant el diagnostic

La importancia del diagnostic preco¢ en la demencia és quelcom relativament
recent. Fins l'aparici6 dels primers tractaments farmacologics I'actitud
generalitzada era de posposar-ne el diagnostic fins a les fases més avangades. Una
realitat que, anys més tard i a falta d’eficacia dels tractaments existents, pot haver
reaparegut en alguns entorns.

Sempre hi ha accions possibles en promocié de salut com la modificacio d’estils de

vida, I'alentiment del deteriorament cognitiu mitjangant estimulaci6 i rehabilitacio,

el control de possibles simptomes psicologics i conductuals, 'acompanyament a la
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persona i I'entorn, la planificacié i presa de decisions, i un llarg etcetera que no
depenen només del tractament farmacologic.

No obstant aixo, el diagnostic precog¢ pot aportar limitacions també: des del propi
error diagnostic a la incertesa de I'evolucié, tot i els marcadors de 3-amiloide i Tau.
Estudis previs han detectat la interferencia social que representa el diagnostic, tant
entre els membres de la propia familia com I'aillament progressiu de I’entorn. De la
mateixa manera, la relacié entre professionals assistencials pot veure’s interferida
pel fet de 'existencia del diagnostic.

» Llenguatge i comunicacio

El llenguatge i les formes de comunicacié tenen una repercussio sobre milers de
persones, atenent les dades de prevalenca i incidencia de la demeéncia. Per aixo, cal
atendre i limitar expressions com malalt en comptes de persones amb la malaltia,
1"4s d’acronims com PWD (person/people with dementia) per definir persones, o
expressions com ‘pateix’ o ‘és victima de’ I'Alzheimer, que limiten a la propia
persona o la mantenen en una actitud passiva.

De la mateixa manera, els membres de la familia o persones proximes també han de
rebre la mateixa condicid. Per exemple, en estadis inicials quan hi ha un alt grau
d’autonomia parlar de cuidador/a pot ser estrany; també per la persona amb
demencia. De la mateixa manera, el concepte de “sobrecarrega” en geneéric pot ser
substituit per dificultats experimentades o, si més no, posada en context: la
sobrecarrega econdmica o fisica que comporta
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infoReDegi niim. 60
Aducanumab, el nou tractament per a la malaltia d’Alzheimer?

> Antecedents

Aquest 2021 vam comengar-lo amb un butlleti dedicat a I'actualitzacio de la recerca
farmacologica en la malaltia d’Alzheimer. En el butlleti 57 feiem referencia a I'estat
de diferents estudis i propostes, de les quals, en aquell moment, cap tenia l'aprovacio
de cap dels organismes reguladors.

Unes de les propostes presentades eren els tractaments amb anticossos
monoclonals, el Solanezumab de la farmaceutica Eli Lilly i '’Aducanumab de Biogen.
Doncs bé, el passat 7 de juny, la FDA (Food & Drug Administration) dels Estats Units
d’America va aprovar aquest darrer utilitzant el mecanisme Accelerated approval.

Aquest mecanisme permet I'aprovacié previa de medicaments que tracten afeccions
greus i que satisfan una necessitat medica no satisfeta a partir d'un punt final
substitutori (anomenat surrogate outcome). Es a dir, a partir d’'una mesura de
laboratori, neuroimatge, etc. que es creu que prediu el benefici clinic pero que no és
una mesura directa del benefici clinic.

» El punt final substitutori

En aquest cas, el surrogate outcome era la reduccié de plaques de beta-amiloide
observades al cervell a través de PET-scan. Segons les dades aportades, aquest és un
tractament que elimina o redueix aquestes plaques. El que no poden confirmar els
estudis és que la reducci6 d’aquestes plaques protegeixi de la progressiva perdua
cognitiva i funcional. Els assajos inicials fets per respondre aquesta pregunta no van
reeixir i a partir de I'analisi inicial van concloure que s’havien d’aturar els assajos.
No obstant aixo0, els resultats en un dels 2 estudis realitzats, i després d’'una nova
analisi de les dades, suggerien beneficis a nivell cognitiu. Aquest dubte generat en
un dels 2 estudis (I'altre no va obtenir els mateixos resultats) és el que ha facilitat
I'aprovacié amb un marge de 9 anys per aportar dades suficients que ho confirmin.

» Diversitat d’opinions

La noticia de I'aprovacié d’aquest nou tractament ha estat ampliament difosa als
mitjans de comunicacié generalistes i especialitzats. Tot i que tota la comunitat
cientifica treballa per aconseguir un tractament efectiu per la malaltia d’Alzheimer,
I'aprovacié no ha estat exempta de polémica i diferents professionals i reconeguts
experts han debatut publicament les seves opinions des de I'aparicié de la noticia.

La resposta davant aquesta aprovaci6 no ha estat unanime per diferents motius: la
validesa dels resultats per aplicar aquest procediment d’aprovacio, la validesa que
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el marcador predigui benefici clinic, o la viabilitat d’aplicaci6 del tractament i les
seves repercussions.

Consideracions derivades

De moment, a Europa no ha estat aprovat i s’espera que al llarg d’aquest any es
pronuncii al respecte. Pero, en cas que s’aprovi, encara hi ha moltes preguntes
respecte: qui se’'n podra beneficiar (els assajos eren en estadis lleus de la malaltia) i
sobretot, com es podra garantir la seva accessibilitat des dels serveis publics.

El cost d’aquest tractament, segons indiquen algunes fonts, és de 43.000€ per
persona/any i sense una data de finalitzacid. A part de la necessitat d’accés a PET-
scan i a ressonancia magnetica de forma periodica pels riscos observats als assajos
clinics de possibles edemes cerebrals (35%) i micro-hemorragies (19%). A més de
comptar amb 'espai especific per aplicar el tractament en els centres.

Aquesta aprovacié també ha obert el debat sobre assajos clinics amb nous
tractaments, i sobre si s’ha de continuar amb I'is del placebo o si I'aducanumab ha
de ser el referent. De fet, altres farmaceutiques estan duen a terme assajos en fase
[II amb anticossos monoclonals.

Finalment, aquesta possible acci6 terapeutica tornara a posar a debat aspectes clau
del diagnostic i la indicacié d'un tractament d’aquestes caracteristiques: el procés
diagnostic precog, la realitzacié de proves de cribratge amb la suficient especificitat,
la comorbiditat i si les estratégies son ajustades a la realitat de les persones que
visitem.
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3. IMPACTE MEDIATIC

B Comunicat de premsa B

Més de 10 mil casos de demeéncies identificats en
quinze anys a la Regié Sanitaria de Girona

Des del 2007, el Registre de Deméncies de Girona, gestionat per
'IAS, registra tots els nous casos diagnosticats als hospitals del

territori

Aquest any 2021 s’han complert 15 anys de l'inici de l'activitat del Registre de
Deméncies de Girona (ReDeGi). En aquest temps, el registre, gestionat per I'Institut
d’Assisténcia Sanitaria (IAS), ha comptabilitzat 10.043 casos de deméncia al
territori. Aquest dispositiu de vigilancia epidemiologica, que vincula els hospitals
Josep Trueta de Girona i Santa Caterina del Parc Hospitalari Marti i Julia de Salt, i
els hospitals comarcals d’Olot, Campdevanol, Palamoés, Figueres, Blanes i més
recentment també el de Calella de Mar, té per objectiu aportar a la Regi6 Sanitaria
de Girona informacié directa de la incidéncia de deméncia a la xarxa publica
d’hospitals i de les seves caracteristiques, com ara els subtipus de la malaltia o la

seva gravetat en el moment diagnostic.

Segons les dades recollides, la incidéncia de la demeéncia (casos diagnosticats de
nou) a la Regié Sanitaria de Girona se situa en 6,1 casos per cada 1.000 habitants
majors de 65 anys. D’aquests, el 54,6% son casos diagnosticats de malaltia
d’Alzheimer, el subtipus de deméncia més frequent, seguit de la patologia mixta
amb component vascular. Aquest diagnostic és un dels que major increment ha
tingut al llarg dels anys, afavorit per una banda per la millora a I'accessibilitat de les
proves de neuroimatge i també associat a un envelliment de la poblacié. Aquesta
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realitat sociodemografica ha comportat un increment d’1,85 anys en la mediana

d’edat en el moment diagnostic al llarg d’aquests 15 anys.

Detecci6 en la fase lleu de la malaltia

D’acord amb els casos registrats, el 61,6% dels diagnostics de deméncia s’han fet
en la fase lleu de la malaltia que és quan els simptomes de deteriorament cognitiu
comencen a ser evidents i comporten interferéncies en la realitzacié d’activitats
instrumentals de la vida diaria. Un 30,2% de casos han estat diagnosticats en una
fase moderada de la malaltia, que ja comporta una major dependéncia, i el 8,1%
restant en una fase greu; sense variacions destacables al llarg dels 15 anys. Els
simptomes comencen a apareixer a I'entorn de 2,5 anys abans del diagnostic tot i
que hi ha subtipus menys frequents on el diagnostic de demeéncia pot arribar fins 3
anys més tard, com és el cas de les deméncies frontotemporals (3,2 anys). Aquest
fet s’ha associat a una edat d’inici preco¢ (13,8% abans dels 65 anys) i un curs

evolutiu que es pot confondre amb altres trastorns psicologics.

El 84% de casos diagnosticats son detectats a I'atenci6 primaria

El 84,2% de les persones diagnosticades han estat derivades del seu centre
d’atencioé primaria. Aquest percentatge s’ha anat incrementant també en el decurs
d’aquests 15 anys (79 — 84%). La resta de casos venen derivats d’altres dispositius
hospitalaris (12,1%) i en un menor percentatge de la xarxa de salut mental i
addiccions (3,5% - 0,7%).

La demeéncia té rostre de dona

Dels 10.043 casos registrats fins a desembre de 2021, el 62,6% eren dones amb
una mitjana d’edat de 80,9 anys, gairebé 2 anys més que els homes. De forma

associada, 56,5% dones eren vidues en front el 16,8% d’homes. Segons les dades
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actuals, la major part dels casos diagnosticats viuen en el propi domicili en el
moment del diagnodstic (72,3%), dels quals el 29,2% hi viuen sols (tot i que la majoria
refereix supervisio i suport per part de familiars o professionals). Aquesta és una
dada que es va introduir a partir del 2017 degut a la constatacié de I'increment de
casos que vivien al propi domicili en detriment de les persones que vivien a casa
d’altres familiars (26,1% - 18,1%). Una realitat que és major en dones (57,2% dones
vs. 53,3% homes) tot i que I'increment d’homes vidus que vivien al propi domicili ha
passat de 26,2% al primer quinquenni del Registre al 53,2% en aquests darrers 5

anys.

Les dades actuals també han permés observar certes diferéncies entre homes i
dones, tant en el subtipus de malalties com en les afectacions en les activitats de
la vida diaria en el moment diagnostic, essent I'afectacio en les activitats basiques
de la vida diaria molt més evolucionada en el cas de les dones que en el dels
homes. En ambdos casos el diagnostic més frequent ha estat el de malaltia

d’Alzheimer amb un major percentatge de casos major en dones (60,5% vs. 44,7%).

El Registre de Demeéncies com a font d’'informacio

Des del seu inici, I'any 2007, el ReDeGi ha compaginat la recopilacié de la
informacid i I'analisi de les dades amb la difusié de la informaci6. El treball dirigit a
millorar la gesti6 interna d’aquestes patologies ha constat amb la publicacié de més
de 60 informes trimestrals anomenats InfoReDeGi enviats a tots els col-laboradors

i directius dels centres col-laboradors i la presentacié de la memoria anual.

Paral-lelament I'analisi de les dades obtingudes ha servit per generar diferents linies
de recerca amb disset articles publicats en revistes capdavanteres d’abast nacional
i internacional. L’epidemiologia de les demeéncies a les comarques gironines i la
seva presentacio i distribucio, [I'estudi del consum farmacologic i despesa
farmaceéutica, 'adaptacié i adequacio d’instruments d’avaluacio o I'estudi d’eines de
suport a cuidadors i familiars han estat les principals linies de recerca. A més, s’han
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realitzat desenes de presentacions a congressos i s’han aconseguit tres beques
competitives. Unes beques que han facilitat la vinculacié de les dades del registre
amb altres bases de dades i determinar aspectes com l'efecte de la deméncia en la
supervivéncia, amb una reduccio de 8,8 anys de vida en el cas de la malaltia
d’Alzheimer, o estudis comparatius de multimorbiditat, nombre de malalties

concomitants, entre persones amb i sense diagnostic de deméncia.

Aixi mateix, el Registre ha col-laborat en programes de suport a les families i
propostes de divulgacio a la poblacid general com la recent estrenada obra de
teatre Posit. Un treball que ha situat el Registre de Deméncies de Girona com a
unic moén per les seves caracteristiques i per aixd ha rebut sol-licituds de
col-laboracié d’altres registres similars com el Registre de Demeéncies de Suécia
(SveDem), o per a la configuracioé del nou Registre de Demeéncies d’Irlanda o més

recentment a Egipte o Australia.

Un treball compartit gracies al compromis de més de trenta professionals de
neurologia, geriatria i medicina interna dels diferents hospitals en la recollida de
dades, els suport dels equips directius i, sobretot, pel recolzament continuat del

Departament de Salut a Girona durant tot aquest temps.

Dimecres, 16 de febrer 2022
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