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CAPITULO SEXTO

LA DEMENCIA'Y SUS DETERMINANTES

Arriba examiné ya el articulo 12 de la CDPD vy las sentencias de la
SCJN emitidas para cumplir con la Convencién. Uno de los pri-
meros hallazgos fue que todas estas sentencias relevantes, algunas
de las cuales sentaron jurisprudencia, se refieren a enfermedades
mentales. Sin embargo, en su afan de apegarse a una interpre-
tacion estricta del modelo social contemplado en la Convencion,
ignoramos si en algunos de esos casos las personas con discapaci-
dad habian generado o generarian dependencia total de sus cui-
dadores y personal de apoyo; esto porque la SCJN omiti6 referirse
a los hechos clinicos particulares de todos los casos examinados
y prescindi6 de la posibilidad de allegarse de pruebas cientificas
adicionales para conocer el estado clinico de las PsD, aun cuando
en algunos casos se presentaban datos de enfermedades mentales
permanentes, cronicas e incurables. Cientifica y clinicamente, la
dependencia total es posible en casos de enfermedad mental avan-
zada, como se expuso brevemente en el caso de la esquizofrenia
y las demencias, y se requiere de una interpretacién integral de
la CDPD para permitir la implementaciéon de las instituciones de
apoyo y salvaguardias necesarias para permitir el acceso de estas
personas a sus derechos humanos.

Antes de concluir, sera de utilidad proporcionar al lector una
introduccion de uno de los casos clinicos generadores de mayor
dependencia entre los adultos mayores: las demencias. ;Qué es
la demencia? La demencia es un sindrome crénico, progresivo e
incurable provocado por una enfermedad o lesion cerebral (nor-
malmente su naturaleza es cronica y progresiva), ocasiona una
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perturbacién o alteraciéon de multiples funciones de la corteza ce-
rebral que afectan la memoria, el pensamiento, la orientacion, la
comprension, el cdlculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje
y el juicio. Estas alteraciones cognitivas ocurren aun cuando la
conciencia de la persona enferma siga funcionando. El deterioro
de las funciones cognitivas estd normalmente acompanado del
deterioro del control de las emociones, el comportamiento social
y la motivaciéon.”

La enfermedad de Alzhéimer es la mas comun de las de-
mencias y constituye aproximadamente entre 60 y 70% de los
casos. Otras de las principales enfermedades relacionadas son la
demencia vascular, la demencia con cuerpos de Lewy, asi como
un grupo de enfermedades que contribuyen a la demencia fron-
totemporal. Los limites entre estos subtipos de enfermedades son
dificiles de detectar y con frecuencia las enfermedades asumen
una forma mixta y pueden coexistir.”! Aun cuando es dificil diag-
nosticar los subtipos de demencia, en las ultimas décadas han
sido de gran utilidad las neuroimagenes realizadas de manera
comun y frecuente para identificar enfermedades cerebrovascu-
lares; recientemente también se han obtenido imagenes de pla-
cas amiloideas como una técnica de investigacion disponible. Las
patologias mixtas son mucho mas comunes que las “puras”: par-
ticularmente para la enfermedad de Alzhéimer y la demencia
vascular, y para la enfermedad de Alzhéimer conjuntamente con
la demencia con cuerpos de Lewy.”

La demencia reduce los anos de vida de las personas que la
padecen; la media de sobrevivencia de las personas con alzhéi-
mer es de 7.1 anos, y para las personas con demencia vascular,
de 3.9 anos. Existe, desde luego, una variacion individual alrede-
dor de estas estimaciones. La contribucién de la demencia a las

70 World Health Organization, Dementia. A Public Health Priority, Suiza,
2012, p. 7.

7V Idem.

72 Ibidem, p.9.
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tasas de mortalidad es dificil de medir, porque los certificados de
defuncion son poco confiables, ya que la demencia rara vez es
considerada como una causa directa o indirecta de muerte. Las
personas con demencia frecuentemente tienen comorbilidades,
las cuales aceleran el proceso de muerte, en consecuencia, las
muertes de las personas con demencia no se consideran muertes
por tal enfermedad. 73

La demencia afecta a las personas de diferentes maneras y
con diferentes niveles de gravedad, dependiendo del impacto de
la enfermedad y de las condiciones de premorbilidad de la perso-
na. Los problemas asociados a la demencia pueden examinarse
en tres etapas o estadios a saber: @) primera etapa: primer y se-
gundo ano; 4) etapa intermedia: del segundo al cuarto o quinto
ano; ¢) tltima etapa o ctapa tardia: del quinto afio en adelante.

Estas ctapas o estadios de gravedad pueden observarse en
el siguiente cuadro. Desde luego, estas etapas se proporcionan
como una guia aproximada, ya que muchas veces el deterioro
de las personas es mas rapido, y en otras puede ser mas lento, y
debe tenerse en cuenta que no todas las personas con demencia
presentaran todos los sintomas. Como se observa en el siguiente
cuadro, los niveles de dependencia de las personas con demencia
comienzan desde la segunda etapa, y son casi absolutos en la al-
tima, por sus niveles de inactividad y deterioro cognitivo.

73 Fitzpatrick, Anette L. et al., “Survival Following Dementia Onset: Al-
zheimer’s Disease and Vascular Dementia”, Journal of the Neurological Sciences,
vols. 229-230, marzo 2003, pp. 43-49, disponible en: Attps://dot.org/10.10167).
Jns.2004.11.022.



TABLA 1

SINTOMAS COMUNES EXPERIMENTADOS POR LAS PERSONAS CON EL SINDROME DE DEMENCIA

Primera etapa

Etapa intermedia

Etapa tardia

Con frecuencia esta temprana ctapa es
ignorada por familiares, amigos, e inclu-
so por profesionales de la salud, quienes
la consideran una parte normal del pro-
ceso de envejecimiento. Debido a que la
aparicion y el avance de la enfermedad
es gradual, es dificil estar seguro con
exactitud cuando comenzé. Los prin-
cipales sintomas de esta etapa son los
siguientes:

— La persona se vuelve olvidadiza, espe-
cialmente con relacién a las cosas que
acaban de suceder.

— Pueden tener alguna dificultad en su
comunicacién, por ejemplo, para en-
contrar palabras adecuadas.

— Se pueden sentir desorientados en el
hogar y lugares conocidos.

Conforme la enfermedad progresa, las limi-
taciones son mas claras y restrictivas. Entre
los sintomas estan los siguientes:

— Se convierten en personas olvidadizas,
principalmente de eventos recientes y
nombres de personas.

— Tienen dificultad para comprender el
paso del tiempo, las fechas, lugares y
eventos; se pueden perder en el hogar
y en la comunidad donde habitan.

— Tienen un incremento significativo en sus
dificultades para comunicarse (dificulta-
des en el lenguaje y en la comprension).

— Necesitan asistencia con cuidados per-
sonalizados (por ejemplo, para bafarse,
vestirse y asearse de manera general).

Esta etapa es una que corresponde a
casi una total dependencia e inactivi-
dad de la persona con demencia. Las
alteraciones de la memoria son muy
serias y el especto de deterioro fisico
provocado por la enfermedad se hace
mas obvio. Entre sus principales sin-
tomas se encuentra los siguientes:

— La persona es inconsciente del
tiempo y del espacio.

— Tienen dificultad para entender
qué pasa alrededor de ellos.

— Son incapaces para reconocer a
familiares, amigos y objectos co-
munes.

— Estan imposibilitados para comer
sin asistencia, y pueden tener di-
ficultas para tragar o pasar ali-
mentos.




Primera etapa

Ltapa intermedia

Etapa tardia

— Hay una pérdida respecto de la no-
ci6n del tiempo que puede incluir el
dia, el mes, el afio o la estacion.

— Tienen dificultad para tomar decisio-
nes y manejar sus finanzas personales.

— Tienen dificultades para realizar ta-
reas domésticas complejas.

— Hay cambios de humor y de compor-
tamiento, entre los que se pueden en-
contrar los siguientes:

* La persona se vuelve menos activa
y motivada y pierde interés en ac-
tividades y hobbies que realizaba.

* Puede mostrar cambios de humor
que incluye depresion o ansiedad.

* Pueden reaccionar con malestar
inusual y agresividad ocasional.

— No estan en condiciones de prepararse
exitosamente su comida ni de realizar
actividades como cocinar, limpiar el ho-
gar o realizar sus compras.

— No estan en condiciones seguras de vivir
solos sin apoyo personal considerable o
de importancia.

— Se presentan cambios en el comporta-
miento, que pueden incluir vagancia,
preguntas reiteradas, gritos, inamovili-
dad, trastornos del sueno, y alucinacio-
nes que les hacen suponer que ven o es-
cuchan eventos inexistentes.

— Pueden exhibir comportamiento ina-
propiado en la casa o en la comunidad,
por ejemplo, desinhibicién o agresion.

— Hay una necesidad mayor de asis-
tencia personal; por ejemplo, para
el bafio y el aseo.

— Pueden presentar incontinencia
urinaria.

— Hay cambios significativos en la
movilidad, por lo que pueden es-
tar impedidos para caminar o estar
confinados en una silla de ruedas o
en una cama.

— Hay cambios en el comportamien-
to, es frecuente que se incremente
la agresién contra los cuidadores
y otras personas, y también pue-
den presentar agitacion fisica no
verbal (patear, golpear, gritar o
murmurar).

— No estan en condiciones de encon-
trar su ubicacién dentro del hogar
familiar.

FUENTE: OMS, Demencia: una prioridad de salud piblica, Reino Unido, OMS, 2012, p. 7.
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Asi ante la total dependencia de quienes tienen demencia
en la etapa tardia, es materialmente imposible que las personas
de apoyo obtengan el consentimiento de la persona con esta dis-
capacidad, como resolvi6 la SCJN en los amparos examinados.
Es mas, la demencia puede devastar el entorno familiar, a los
cuidadores y personal de apoyo, como la evidencia empirica lo
demuestra.

Por ejemplo, en un estudio realizado en Estados Unidos con
una poblaciéon mayor de 65 anos, donde se compar6 a dos gru-
pos, uno de los cuales fungia como cuidadores, se aprecian los
graves impactos de la demencia en éstos. Para la investigacion se
crearon dos grupos; en el primero de ellos 392 personas asistian
a su esposa o esposo con discapacidad, y en el otro grupo no
fungian como cuidadores, porque los correspondientes esposos o
esposas no lo necesitaban. Asi, se demostré que quienes fungian
como cuidadores de las personas con discapacidad incrementa-
ban su riesgo de morir por muy diversas causas, y con 63% mas
probabilidades de morir dentro de los cuatro afos siguientes al
inicio de los cuidados, en contraste con quienes no tenian esta
responsabilidad.” Asimismo, en Corea del Sur diversos estudios
sefialan la existencia de depresion, ansiedad, ideacion suicida, o
incluso suicidio, entre los cuidadores familiares de personas con
demencia, por los diversos problemas psicoemocionales, sociales
y los elevados costos financieros implicados en los cuidados de
las personas con estos padecimientos; este mismo estudio enfati-
zaba la necesidad de introducir instrumentos para aliviar la carga
de los cuidadores, los cuales estan relacionados con la carencia de
recursos financieros, la gran cantidad de tiempo destinados a los
cuidados y la falta de capacitaciéon para mediar con los cambios
de comportamiento de las personas con demencia.”

7% Schulz R. y Beach, Scott R., “Caregiving as a Risk Factor for Mortality:
The Caregiver Health Effects Study”, 7AMA, ntm. 282, vol. 23, diciembre de
1999, pp. 2215-2219, disponible en: kttps://doi.org/10.1001 /jama.282.23.2215.

75 Kong, J.W. y Park, J.Y., “Understanding Suicide Risk in People with De-
mentia and Family Caregivers in South Korea: A Systematic Review”, Behav-
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En México no encontré estudios sobre los impactos de la de-
mencia sobre sus cuidadores, pero si hallé sobre las repercusiones
de la discapacidad intelectual en los cuidadores. Aunque estos
estudios son escasos, en el primero realizado sobre la calidad de
vida en cuidadores familiares de personas con discapacidad inte-
lectual en los estados de Morelos y Sinaloa (de los cuales 93% son
mujeres aunque el nimero de hombres es creciente), se demos-
tro que los cuidadores familiares experimentaron un deterioro en
distintas dimensiones: bienestar emocional, fisico y material, de-
sarrollo personal, autodeterminacién y relaciones interpersona-
les, deterioro que afecta negativamente su calidad de vida. Este
estudio sefial6 que “desde el diagnodstico de discapacidad intelec-
tual y durante su vida, las personas con discapacidad intelectual
desarrollan un nivel alto de dependencia y requieren de apoyo
permanente de su cuidador familiar para realizar actividades
diarias”. Esta dependencia tiene un elevado costo sobre los cui-
dadores familiares: las consecuencias del cuidado de una persona
con discapacidad intelectual implican una sobrecarga con reper-
cusiones a nivel emocional, fisico y econémico, como estrés, ira,
ansiedad, depresion, tristeza y sintomas somaticos, existe aban-
dono de empleo y deterioro financiero, todo lo cual disminuye su
calidad en las siguientes dimensiones: bienestar emocional, fisico
y material, desarrollo personal, autodeterminacion y relaciones
interpersonales.”®

En sintesis, la demencia es una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre los adultos mayores en todo
el mundo; es un padecimiento abrumador, no solamente entre
quienes lo padecen, sino también para sus cuidadores y familias,
lo cual deberia ser un elemento digno a considerar para la cons-
truccion de un adecuado modelo de apoyos y salvaguardias que

wral Sciences, vol. 12, ntm. 4, abril de 2022, disponible: https://doi.org/10.3390/
bs12040097.
76 Leyva-Lopez, Ahidée et al., “Estudio de la calidad de vida en cuidadores

familiares de personas con discapacidad intelectual”, Salud Piblica de México, vol.
64, nam. 4, julio-agosto de 2022, disponible en: dow.org/10.21149/13325.
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procure el respeto a las personas de apoyo cuya funcion es el cui-
dado de las PDMS. En efecto, en lugar de estigmatizar y crimi-
nalizar a los cuidadores, personal de apoyo y tutores como abu-
sadores o remanentes de instituciones paternalistas, mucha falta
hace procurar una buena calidad de vida para el personal de
apoyo y asegurar el acceso a sus derechos humanos; sin ellos, el
nuevo modelo social de la Convencién corre el riesgo de fracasar.

La demencia deberia tratarse como un problema complejo
donde se integre a la persona con discapacidad, al cuidador-per-
sona de apoyo, a su familia y a su entorno social, y no solamente
como un tema de capacidad juridica, como se observa en las
sentencias de la SCJN; esto equivale a ver solamente el arbol y
no el bosque. La demencia, al ser un problema de salud publica,
deberia abordarse como tal y ser considerada como parte de las
politicas de salud puablica de todos los paises, como una triada que
incluya tres elementos, todos dignos de importancia: a) la persona
con discapacidad; b) la persona de apoyo-cuidador; ¢) la sociedad
y la comunidad.””

La demencia senil, ademas de ser un problema que, con fre-
cuencia, genera dependencia casi total de las personas con esta
discapacidad, es ademas un problema de salud publica de la ma-
yor gravedad, porque la poblaciéon mundial esta envejeciendo. En
efecto, las mejoras en los servicios de salud durante el siglo pasado
contribuyeron a que las personas vivieran por mas afos y con me-
jores condiciones de salud. Sin embargo, esto trajo como resulta-
do un incremento en el nimero de personas con enfermedades no
transmisibles, entre las cuales se encuentran las demencias.

Las proyecciones sobre la prevalencia e incidencia de la de-
mencia indican que el nimero de personas con esta enfermedad
continuara creciendo, particularmente entre los paises con una
poblaciéon en proceso de envejecimiento o con demografia en
transiciéon y con predominio de adultos mayores —hecho demo-
grafico ya evidente en Europa—. El nimero total de personas con
demencia en 2010 se estim6 en 35.6 millones de personas en el

7T OMS, Dementia. A Public Health Priority, Reino Unido, 2012, p. 2.
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mundo, y se proyecta su duplicacion cada veinte afios, por lo cual
se alcanzaria una poblacion con demencia aproximadamente de
65.7 millones de personas en 2030 y de 115.4 millones en 2050.78
Conforme a la Gltima estimacion de la OMS, en 2023 habia una
poblacién con demencia de 55 millones de personas y cada aio
hay diez millones de nuevos casos, 60% de los cuales se ubican en
los paises de ingresos medios y bajos.”

Aun cuando existe una correlaciéon entre demencia y enve-
jecimiento, y muchas personas piensan que nada se puede hacer
para prevenirla, la demencia no es una enfermedad asociada ne-
cesariamente al envejecimiento; con mucha mayor frecuencia es
consecuencia de exponerse a los factores de riesgo que la detonan
al final de la vida: hipertension, diabetes, sobrepeso, tabaquismo,
consumo excesivo de alcohol, inactividad fisica, aislamiento social
y depresion; con prevencion se podrian evitar muchos casos y co-
rrigiendo adecuadamente esos factores de riesgo asociados a las
formas de vida contemporanea muchos otros podrian evitarse.®

Segun estimaciones de la OMS, en los paises de ingresos altos
el costo de los cuidados informales equivale a 45%, otro 40% co-
rresponde a la seguridad social debidamente regulada, mientras
la proporcién de los costos médicos es de alrededor del 15% del
total del gasto; es decir, es mayor el gasto correspondiente al cui-
dado que el dirigido a la atencién médica. En los paises de bajo
ingreso y de ingreso medio, los costos del cuidado social debida-
mente formalizado e institucionalizado es pequefio, mientras los
costos del cuidado informal predominan abrumadoramente. En
2019, el costo global de la demencia fue de 1.3 trillones de déla-
res, y aproximadamente el 50% de ellos son proporcionados por
los cuidadores, tutores y personal de apoyo (principalmente inte-

78 Idem.

79 OMS, Dementia. Key facts, disponible en: https://www.who.int/news-room/
Jact-sheets/detail/dementia (fecha de consulta: 1 de diciembre de 2024).

80 Alzheimer’s Disease International, World Alzheimer Report 2024 Global Chan-

ges in Attitudes to Dementia, Londres, pp. 21-28, disponible en: Attps://www.alzint.
org/u/ World-Alzheimer-Report-2024.pdf (fecha de consulta:1 de diciembre de 2024).
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grantes de la familia y amigos cercanos), quienes en promedio des-
tinan cinco horas al dia para los trabajos de cuidado y supervision.
Asimismo, debe considerarse que las mujeres son afectadas des-
proporcionadamente por la demencia de manera directa e indi-
recta. De manera directa, porque las mujeres, en proporcion, son
una poblacién con mayores niveles de demencia, ¢ indirectamente
porque como cuidadoras proporcionan el 70% de las horas de tra-
bajo requeridas para el cuidado de las personas con demencia.®!
La situacion de la demencia se agravard en las proximas dé-
cadas en la medida en que muchos paises de ingreso medio y bajo
experimenten un declive en la conformaciéon de familias extendi-
das que proporcionaban ayuda a las personas con demencia. Es el
caso de México, donde los cambios demograficos y las condiciones
socioecondmicas se indican en el indice de dependencia que mide
a la poblacion econémicamente activa y a la poblacion inactiva.
Para la construccion de los indicadores, la edad productiva abar-
ca de los 15 a los 59 afos, integrando la poblacién inactiva los
ninos de 0 a 14 anos, asi como los adultos mayores dependientes
de 60 aflos 0 mas. Asi, como se muestra en la figura 2, el indice de
dependencia en 1960 era 89; es decir, que por cada 100 individuos
en edades productivas habia 89 individuos en edades inactivas, y
el principal componente de la poblaciéon inactiva estaba integrado
por los menores de 15 afios. El indice alcanza su maximo valor en
1970 con 96, cifra producto de la alta tasa de natalidad y de la re-
duccion de la tasa de mortalidad infantil. En las siguientes décadas
el indice se reduce rapidamente para bajar a 70 en 1990 y 58 en el
2000. Finalmente, la tendencia se invertira para 2030, cuando la
poblacién de adultos mayores sea el componente mas grande del
indice de dependencia con 50, generando que la poblacién joven
tenga mayores cargas de cuidados con los adultos mayores.®

81 OMS, Dementia. Key facts, cit.
82 Wong, Rebeca et al., “Envejecimiento y poblacién en edades avanzadas”,

en Rabell Romero, Cecilia, Los mexicanos. Un balance del cambio demogrdfico, Méxi-
co, I'CE, 2014, p. 199.
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FUENTE: elaboracion propia conforme a los datos obtenidos en Gonzalez Gonzalez, César, “Los determinantes del cambio sociodemogra-
fico y de la salud al envejecer”, en Gutiérrez Robledo, Luis Miguel y Kershenobich Stalnikowitz (coords.), Enveecimiento y salud: una propuesta
para un plan de accion, México, UNAM-Instituto Nacional de Geriatria, 2025, p. 87.
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Los desafios que los gobiernos y sus tribunales enfrentan
para responder al creciente y rapido incremento en el nimero de
personas con demencia son sustanciales. Es necesaria la existen-
cia de una amplia politica publica que incluya a los tribunales,
organos legislativos e instituciones sanitarias que permitan mejo-
rar el cuidado y la calidad de vida de las personas con demencia,
de sus cuidadores y sus familias. Las areas prioritarias de accién
que deben comprender estos planes y politicas ptblicas deberian
incluir no sélo la toma de conciencia por la sociedad, un diag-
noéstico temprano de la misma, y un compromiso para la buena
calidad de los servicios de salud y cuidado, tanto publicos como
privados, considerando siempre a quienes funjan como cuidado-
res o personas de apoyo, ya sean familiares o personal especiali-
zado. Estas acciones prioritarias deberian ser asumidas por todas
las instituciones gubernamentales vinculadas con la atencion de
la demencia, incluidos los tribunales, cuyo impacto sobre la salud
de las personas con demencia y sus cuidadores puede ser ma-
yusculo, al descansar en los 6rganos jurisdiccionales el disefio de
los modelos de apoyo y las salvaguardias necesarias. Mas aun, el
Estado y sus instituciones publicas deberian estar dispuestos a di-
seflar esquemas universales de atencién social para las personas
con demencia a través de la creacion de sistemas nacionales de
cuidados y esquemas de seguro para la atenciéon a estos grupos
vulnerables. 8

85 OMS, Dementia. A Public Health Priority, op. cit., p.7.





