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revisiones

INTRODUCCIÓN
En general, las demencias constituyen un síndrome ca-

racterizado por el deterioro progresivo y catastrófico de las 
funciones cognitivas y conductuales, y representa una de 
las principales causas de discapacidad entre las personas de 
edad avanzada. Dentro de estas afecciones, la enfermedad 
de Alzheimer (EA) es la más común: abarca entre el 50 y el 
75 % de los casos, según las series publicadas.1

La vigilancia epidemiológica constituye una estrategia 
eficaz para controlar las enfermedades, ya que se sustenta 
en el uso y análisis de diferentes fuentes de información. El 
objetivo general es ofrecer orientación técnica permanente 
a quienes tienen la responsabilidad de decidir la ejecución 
de acciones de prevención y control, proporcionando datos 
actualizados sobre ocurrencia de enfermedades, factores 
condicionantes y poblaciones de riesgo.2,3

Las enfermedades crónicas no transmisibles han ido 
adquiriendo mayor importancia tanto en los países desa-
rrollados como en aquellos en vías de desarrollo. Actual-
mente, merecen la misma atención que las enfermedades 
infecto-contagiosas en lo que respecta a las actividades de 
prevención y promoción de la salud.4,5

La utilización de un registro diseñado con procedimientos 
clínicos y diagnósticos estandarizados representa una he-
rramienta fiable para la vigilancia epidemiológica. La mayor 
parte de la bibliografía referida al tema aborda enfermeda-
des específicas y es demasiado vasta para prestarse a una 
reseña exhaustiva. Sin embargo, algunos autores presentan 
una visión más general de la importancia y función de estos 
registros.6-10

Se han propuesto diversas definiciones y tipos de regis-
tros.9 Según Weddell,10 “el principal objetivo de los regis-
tros puede resumirse como la recopilación de información 
obtenida de grupos definidos a lo largo del tiempo, la cual 
pueda usarse para la prevención o el tratamiento de enfer-
medades, la prestación de atención de convalecencia, la 
vigilancia de cambios en los patrones de las enfermedades 
y de la atención médica, y la evaluación y la planificación de 

servicios”. Last,11 en términos epidemiológicos, considera 
que el registro es “un archivo de datos relativos a todos los 
casos de una enfermedad determinada u otra condición de 
salud relevante en una población definida”.

El objetivo de esta revisión es proporcionar una descripción 
de la metodología empleada en los registros de demencia 
a los que alude la bibliografía especializada.

MÉTODOS
Se realizó una búsqueda en inglés y español en las bases 

de datos MEDLINE, LILACS Y EMBASE a partir de los térmi-
nos: registro, registry, demencia, dementia y Alzheimer. El 
criterio de inclusión fue que los registros tuvieran publicado 
el análisis de los datos correspondientes. Se excluyeron 
los registros con documentos que no estaban disponibles 
en inglés o español, que tenían una versión completa que 
no podía ser recuperada, que estaban vinculados al tópico 
pero con una población diana diferente o específica (por 
ejemplo, pacientes con EA familiar o cuidadores de pacientes 
con demencia) y aquellos que eran revisiones narrativas de 
la bibliografía, estudios de prevalencia, observacionales o 
experimentales.

Se analizaron las metodologías de los 12 registros que 
cumplían los criterios de inclusión y exclusión pautados: 6 
eran de Norteamérica, 5 de Europa y 1 de Latinoamérica.

RESULTADOS
A continuación se detalla la información relevada referida 

a tipos, objetivos y metodologías de los registros incluidos 
en la revisión.

TIPO
El tipo de registro con base poblacional fue el más frecuen-

te.12-20 Se verificó información de 2 registros hospitalarios21,22 
no comparables, ya que los casos en cuestión correspondían 
a pacientes que recurrían a dispositivos sanitarios distintos 
y provistos de metodologías diferentes: el Registro de De-
mencias de Girona (ReDeGi)21, que presentaba casos diag-
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nosticados en unidades de demencias de 7 hospitales, y el 
Registro de Demencias de Nueva York,22 que proporcionaba 
los diagnósticos codificados a partir del correspondiente 
ingreso hospitalario.

OBJETIVO PRINCIPAL 
La mayoría de los registros fueron diseñados con fines 

clínico-epidemiológicos,12-14,17,20-24 con el objetivo de aportar 
datos globales para el desarrollo de programas y la planifica-
ción de los servicios de salud. Solo 3 registros15,16,19 buscaron 
incluir a pacientes que deseaban participar en estudios de 
investigación clínica sobre demencias. 

METODOLOGÍA 
En 4 de los registros14,15,20,21 se hallaron los datos dispo-

nibles de la fase piloto, diseñada con el objetivo de probar 
la estructura operativa.

La recolección de los datos se desarrolló únicamente 
en formato papel en 2 de los registros.21,23 En el Regis-
tro de Demencias de Nueva York,22 los reportes fueron 
inicialmente en papel, pero luego se incluyó un sistema 
computarizado diseñado para extraer códigos diagnósticos 
específicos de la base de datos correspondientes a las altas 
hospitalarias. El resto de los registros utilizó un formato 
electrónico.12,13,15,17,19,20,24

El número respectivo de pacientes se halló en el pri-
mer reporte en 7 de los registros12,13,17,21-24 y en 2 fases 
piloto,14,20 mientras que en 3 de los registros15,16,19 no se 
encontraron publicados los datos correspondientes. La ma-
yoría13,14,16,17,19-21,23 incluyó datos de pacientes ambulatorios; 
3 también consideraron las admisiones hospitalarias;12,15,24 y 
solamente 1 utilizó los datos de pacientes internados.22 Tres 
estudios19,23,24 incluyeron un grupo de sujetos controles nor-
males junto al grupo de pacientes con patología identificada.

En cuanto a los criterios diagnósticos aplicados, la mayoría 
utilizó el Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos 
mentales en su tercera/cuarta edición (DSM III/IV)25 o 
la Clasificación internacional de las enfermedades en su 
novena o décima edición (CIE 9/10).26 Dos registros inclu-
yeron los criterios específicos de los distintos subtipos de 
demencia, además de los criterios de investigación de la 
EA.14,21 Por otro lado, la anatomía patológica se incluyó en 
6 registros.13,14,19,20,23,24 

En la Tabla1 se incluye la comparación de los datos 
relevados en la presente revisión.

DISCUSIÓN
Los registros de pacientes con demencia constituyen 

una herramienta fundamental para conocer la distribución 
de la enfermedad en las distintas regiones, las variaciones 
en materia de edad, género y raza, la historia natural y los 
patrones actuales de tratamiento, entre otros datos. Esto 
permite realizar correlaciones entre los hallazgos clínicos, 
neuropsicológicos, imagenológicos y anatomopatológicos. 

El análisis de diferentes registros de una misma enfer-
medad es informativo y útil cuando todos ellos permiten 
confirmar los mismos hallazgos. Sin embargo, hay algunas 
limitaciones a la hora de intentar compararlos. En primer 
lugar, la información relevante es relativamente inaccesi-
ble; por lo tanto, es probable que el número de registros 
de demencias existentes a nivel mundial sea superior al 
encontrado en esta revisión. En segundo lugar, la termi-
nología utilizada en los diferentes registros disponibles es 
inconsistente, lo cual constituye una barrera en el acceso 
a la respectiva información. En tercer y último lugar, la falta 
de consistencia se debe a que cada registro es único, con 
diferencias cualitativas y cuantitativas en cuanto al tipo, la 
definición de caso, el tamaño de la muestra, la calidad del 
diseño, el propósito, el procedimiento para evitar la duplica-
ción de casos y para el seguimiento, el costo, las fuentes de 
financiamiento, el reporte de resultados, el impacto obtenido 
a corto y largo plazo, la difusión y comunicación de los 
resultados, etc. Esta heterogeneidad refleja la ausencia de 
políticas y estrategias específicas a nivel mundial, nacional 
y/o regional, y la dificultad que existe a la hora de extrapolar 
los datos al medio local.

Este análisis sugiere que es necesario mejorar la con-
sistencia entre los registros a fin de proveer respuestas 
más homogéneas. Por ejemplo, se podría establecer la 
presencia de registros en un mismo período de tiempo, 
con iguales objetivos y con un diseño similar. También sería 
recomendable incluir pacientes en estadio predemencia o 
EA prodrómica para poder disponer de datos en las fases 
más tempranas de la enfermedad. 

A pesar de la gran heterogeneidad hallada en cuanto a 
métodos y resultados, es de suma importancia implementar 
un Registro Nacional de Demencias como fuente de informa-
ción clínico-epidemiológica y como estrategia eficaz para el 
control de este tipo de enfermedad crónica y de alto costo 
sociosanitario. Resulta necesario establecer las limitaciones 
de los registros existentes, fijar metas para mejorar su diseño 
y determinar una manera adecuada de interpretar y utilizar 
la información obtenida, con el fin de optimizar el cuidado 
de los pacientes con demencia.
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