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POLICY PAPER DEMENCIAS

Hay temas que el Chile del futuro no puede eludir. Uno de ellos es
el envejecimiento de su poblacién. Multiples consecuencias estan
asociadas a este fendmeno, siendo las demencias, una de las mas
preponderantes.

Este Policy Paper es una aproximacién desde distintas miradas
a este fendmeno y sus impactos en la sociedad. Corresponde a un
trabajo conjunto que retine multiples perspectivas con el objetivo
de informar, posicionar, enriquecer las politicas publicas ya desple-
gadas, e impulsar la generacién de conocimientos para mejorar la
vida de las personas con demencias e implementar politicas publi-
cas basadas en la evidencia.

Este texto busca posicionar la necesidad de que Chile cuente
con una politica integral e intersectorial para las demencias que,
primero, aborde desde la prevencién, el diagnéstico oportuno y la
continuidad de los cuidados socio-sanitarios de las personas; y
que, segundo, impulse la investigacién e innovacién, con el obje-
tivo de contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas que
viven con demencias y enfrentar como pais los desafios asociados
a éstas.

Desde nuestro rol publico debemos observar, evaluar y respon-
der a estos desafios, pero no desde cualquier lugar. Debemos ha-
cerlo desde una mirada integral e integradora, desde una perspec-
tiva de largo plazo, desde la comprensién de lo clave que resulta la
generacién de conocimientos y desde el deber de convergencia que
nos imprimen estos temas pais.

Con este documento hacemos un llamado a tomadores de de-
cisién, investigadores, profesionales, organizaciones no guberna-
mentales y a la comunidad en general, a fin de que el tema sea



abordado de manera global como politica publica, impactando en
la vida de miles de personas y sus familias que hoy viven con es-
tas enfermedades, prepardndonos ademas para el escenario que
se avecina en el marco de las dindmicas demogréaficas de envejeci-
miento que hoy tenemos como pais. e
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Impulsar propuestas y miradas sobre los grandes desafios que te-
nemos como pais es uno de los deberes que tenemos como univer-
sidad estatal. Para ello, una de las claves es la colaboracién, tanto
a nivel nacional como internacional, motivo por el cual desarrolla-
mos estos documentos que, desde esa mirada, seran instrumentos
para informar e influir en la sociedad chilena y sus autoridades.

Flavio Salazar Onfray
Vicerrector de Investigacion y Desarrollo
Universidad de Chile.
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1.

RESUMEN EJECUTIVO

Las demencias se caracterizan por el deterioro de una o mas capa-
cidades cognitivas, generalmente asociado a alteraciones conduc-
tuales, que en conjunto son suficientes para causar pérdida de la
independencia en las actividades de la vida diaria de las personas.
Las demencias pueden ser causadas por multiples enfermedades,
siendo las més frecuentes las demencias por la enfermedad de Al-
zheimer y las demencias por lesiones vasculares cerebrales.

Actualmente en nuestro pais viven mas de 200 mil personas
con algtn tipo de demencia. Si consideramos ademads el impacto a
nivel familiar de estas enfermedades, se puede inferir que cerca de
800 mil personas estarian asumiendo la carga de la enfermedad, ya
sea por el cuidado que implica, como por encontrarse en sus gru-
pos familiares o préoximos.

Las posibilidades de tener demencia se incrementan con el
paso de los anos. Su prevalencia es de 5 a 8% en los individuos en-
tre 65-70 anos. Esta se duplica siendo de 15 a 20% en los mayores
de 75 anos y de 25 a 40% en los mayores de 85 anos (Nitrini, Bottino,
Albala, Custodio, Capunay, Ketzoian, Llibre Rodriguez et al. 2019).

El acelerado cambio demografico que vive nuestro pais, donde
una de sus principales consecuencias es el envejecimiento de la
poblacién, posicionan a Chile como el segundo pais de la regién
latinoamericana con mayor esperanza de vida luego de Costa Rica,
motivo por el cual para el 2050 mas de medio millén de personas
presentaran algin tipo de demencia.

Tanto la demencia tipo Alzheimer como la mayoria de las otras
demencias son enfermedades sin un tratamiento curativo al dia de
hoy, por lo que el esfuerzo debe estar puesto en la prevencion, el
diagnéstico oportuno y la mejoria en la calidad de vida de la perso-
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na con demencia y de su entorno cercano, esto ultimo por la carga
asociada al cuidado que generalmente recae en familiares, situa-
cién que desemboca en un desgaste multidimensional, es decir,
fisico, emocional y econémico. En ese contexto, el fortalecimien-
to de la investigacién y la capacitacién y educacién en demencias
son esenciales tanto para incrementar el conocimiento sobre éstas
como para implementar politicas publicas basadas en evidencia y
encontrar tratamientos mas efectivos.

Este escenario hace mds urgente contar con una respuesta in-
tegral a estas enfermedades, analizada, disefiada e implementada
desde una mirada intersectorial, considerando -indudablemente-
el caracter biomédico de su abordaje, pero también el social, comu-
nitario y por supuesto, el econémico.

Como respuesta a esta realidad, el Ministerio de Salud (MINSAL)
convocé a realizar un trabajo conjunto a la comunidad, a académi-
cos universitarios y profesionales de la salud con experiencia en el
campo de las demencias. Bajo el liderazgo del MINSAL se reunie-
ron también otros actores del Poder Ejecutivo. Fruto de este trabajo
coordinado y colaborativo se creé el Plan Nacional de Demencia,
iniciativa que se encuentra actualmente en fase de implementa-
cién, generando un modelo de atencién de personas con demencia
y sus familias pionero a nivel nacional y que sigue el ejemplo de la
experiencia internacional, pero adaptada al contexto chileno; pro-
puesta sobre la que también estan puestos los ojos de otros paises
que estan evaluando la implementacién de este tipo de politicas
publicas.

Una de las principales fortalezas de este Plan es que abarca los
diferentes tipos de demencias a partir de un enfoque global de las
mismas. Si bien hay especificidades en funcién del tipo de demen-
cia, una proporcién muy significativa de éstas son multifactoriales
y sus tratamientos y atencién socio-sanitaria es aplicable al con-
junto de los trastornos demenciantes.

Otras de las fortalezas del Plan es su enfoque en la prevencién y
la atencién de salud de las personas con demencia, dado que éstas
deben considerarse como patologias crénicas, progresivas y cam-
biantes, en las que las necesidades de las personas y su entorno
van evolucionando y es necesario un acompanamiento flexible a
cada realidad.

Es por esto que el Plan Nacional de Demencia constituye una
oportunidad para complementar y enriquecer otras politicas pu-
blicas. Esta iniciativa se articula y es un insumo para una politica
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global de envejecimiento, pero a la vez las demencias no son pa-
tologias exclusivas de personas mayores por lo que este Plan no
debe ser absorbido por otras iniciativas, sino que debe ahondar sus
objetivos en el &mbito de la salud publica.

Es en este contexto que este reporte nace como producto de la
acabada reflexién interdisciplinaria entre distintos actores del 4m-
bito nacional e internacional. Se incluyeron profesionales médicos
de especialidades afines al diagnéstico y manejo de las demencias
(neurdlogos, geriatras, psiquiatras, etc.), profesionales de salud no
médicos, miembros de la sociedad civil, de agrupaciones sociales
relacionadas con el cuidado de personas con demencia y sus fa-
miliares y miembros de la academia, tanto del area de las ciencias
biomédicas, biolégicas como de las ciencias sociales.

Es asi como el objetivo del presente trabajo es dar una visién
completa y resumida de la situacién actual de la demencia en
nuestro pais, comenzando por evaluar la implementacién y plan-
teamientos del ya mencionado Plan Nacional de Demencia y su
evolucién, considerando en este andlisis las mejoras necesarias a
la iniciativa. Todo esto, relevando la centralidad de que las demen-
cias son una prioridad para las politicas publicas, siempre desde
una perspectiva integral y multidimensional del abordaje de las
mismas, en donde la experiencia nacional e internacional, el apor-
te de la academia y la investigacién resultan claves para su éxito. e
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“Una propuesta sélida y basada en evidencia como esta poli-
tica publica no puede mas que ser respaldada en cuanto, por
un lado, responde a una urgente necesidad pais que sélo se
acentuard con el paso del tiempo, y por otro, recoge la expe-
riencia e investigacion seria que realizan expertos de nuestro
pais, que buscan impactar con ello en la calidad de vida de las y

los chilenos”.

Ennio Vivaldi
Rector
Universidad de Chile.

“Sin duda el envejecimiento es un tema pais que ya estamos en-
frentando y que se ird incrementando con el correr de los anos.
Una de las consecuencias mas dificiles de enfrentar relacionada
con este fenémeno son las demencias y su abordaje por parte
del sistema de salud, la sociedad y la investigacién para generar
conocimientos y respuestas. Por ello, como estemos preparados
para abordar integralmente el impacto de estas enfermedades

marcard la diferencia del Chile que seremos.

Es en ese contexto que creo firmemente que debemos hacernos
cargo y actuar desde el lugar que estemos en pos de un abor-
daje integral de esta realidad. Debemos cuidar mejor a quienes
padecen demencias, debemos preparar mas a quienes las y los
tratan, y por sobre todo debemos saber mas de estas enferme-

dades”.

Andrea Rodriguez
Vicerrectora de Investigacién y Desarrollo
Universidad de Concepcidn.
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2.

ANTECEDENTES

CONTEXTO MUNDIAL

En el mundo existen mas de 50 millones de personas con demen-
cia, lo que representa un incremento de un 147% en las dltimas
dos décadas. Con una prevalencia mayor en mujeres, la demen-
cia fue la quinta causa de muerte en el mundo, generando mas de
2,4 millones de fallecimientos al ano. A nivel global, las demencias
generan 28,8 millones de anos de vida perdidos por discapacidad,
causando gran impacto social y econémico (Nichols, 2019).

CONTEXTO NACIONAL

En Chile, actualmente el 1,06% de la poblacién (200.000 personas)
presenta Alzheimer u otra demencia. Con 3.432 defunciones anua-
les es la cuarta causa especifica de muerte (OMS, 2017; Russ, Muria-
mi, Icaza, Slachevsky, Starr, 2016).

Segun las proyecciones, el 2050 el 3,1% de la poblacién (626.000
personas) tendrad Alzheimer u otra demencia (Nitrini, Bottino, Al-
bala, Custodio, Capunay, Ketzoian, Llibre Rodriguez et al. 2019; Sla-
chevsky, Arriagada, Maturana, Rojas, 2012). En ese contexto, en las
ultimas dos décadas, la cantidad de afios de vida saludable perdi-
dos por presentar una demencia, se incrementd en mas del 200%
(Murray, Vos, Lozano, 2012).

El aumento esperado de las demencias en nuestro pais esta
relacionado con multiples factores tanto sociales como de salud.
Quizas el més importante tiene que ver con el acelerado enveje-
cimiento de la poblacién. Se espera que para el 2025, las personas
mayores de 60 anos sean el 20% de la poblacién, superando, a partir
de ese ano, al grupo de menores de 15 afios (SENAMA 2018).

€I|ZI
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Con el avance de la edad aumenta significativamente el ries-
go de demencia, asociado al aumento de otros factores de riesgo
como la hipertension, diabetes, menor contacto social, entre otras
variables.

Las demencias constituyen ademdas uno de los principales
trastornos de salud mental de los adultos mayores. Las personas
con demencia presentan con frecuencia sintomas psicolégicos y
conductuales, junto a las fallas cognitivas. Ademads, la aparicién
de deterioro cognitivo y otros sintomas de demencia aumentan la
presencia de sintomas de salud mental, tanto en la persona con
demencia como en sus cuidadores. Los trastornos de salud mental
a lo largo del ciclo vital, como los trastornos del &nimo, constituyen
un factor de riesgo para la apariciéon de demencias. Se estima que
1 de cada 3 chilenos sufrird un problema de salud mental a lo lar-
go de su vida, escenario a pesar del cual el gasto publico en salud
mental es menor a la mitad de lo sugerido en el Plan Nacional de
Salud Mental (Minsal 2017), descuidando especialmente los aspec-
tos preventivos.

En este contexto, el Gobierno de Chile con la coordinacidén del
Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA), del Ministerio de
Desarrollo Social y con el liderazgo de la Primera Dama, se estd
desarrollando un programa para las personas mayores de nuestro
pais, que se fundamenta en un trabajo intersectorial coordinado y
basado en cuatro conceptos fundamentales: saludable, seguro, ins-
titucional y participativo. Este proyecto buscaria, entre otras cosas,
la disminucién de la incidencia de demencia y un mejor cuidado
para las personas ya diagnosticadas.

En este contexto, un grupo multidisciplinario de académicos,
clinicos y politicos han presentado un proyecto de Ley de Salud
Mental, atin en discusién. Ante todo esto, un punto importante
serd analizar la evolucién del proyecto de Salud Mental, su impacto
en el manejo de personas con demencia y sus cuidadores y la opor-
tunidad de coordinacién con el Plan Nacional de Demencia.

2.1 ALTO COSTO DE LAS DEMENCIAS

En nuestro pais las demencias tienen un costo de 6,6 millones de
pesos al ano por paciente, donde un 75% corresponde al cuidado
informal, asumido en gran parte de los casos por familiares, que a
su vez mayoritariamente son mujeres (Hojman, Duarte, Ruiz-Tagle,
Budnich, Delgado, Slachevsky, 2017).
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El gasto asociado a las demencias incluye costos directos e in-
directos. El costo directo corresponde a los gastos médicos (con-
sultas médicas, medicamentos y exdmenes) y los costos sociales
(costos de institucionalizacién, pago de cuidadores profesionales,
entre otros).

El costo indirecto, en tanto, corresponde al gasto asociado a los
cuidados aportados a personas con demencias por cuidadores no
remunerados, las que en su mayoria, son mujeres.

Los costos médicos directos representan el 21%, mientras que
los costos sociales directos representan el 5% y los costos indirec-
tos constituyen 74% de la cifra total.

El costo mensual promedio estd inversamente relacionado con
el nivel socioeconémico (NSE). El en caso de personas de alto NSE
es de 450 mil pesos chilenos y de bajo NSE es de 660 mil pesos chi-
lenos (Hojman, Duarte, Ruiz-Tagle, Budnich, Delgado, Slachevsky,
2017).

Actualmente no existe cobertura en las Garantias Explicitas en
Salud (AUGE o GES) ni con la Ley 20.850 que “Crea un sistema de
proteccién financiera para diagnésticos y tratamientos de alto cos-
to” (Ley Ricarte Soto) -la que ademas suele usarse para enfermeda-
des de baja prevalencia-, tanto para la persona con demencia como
para la persona cuidadora. Esto implica que la mayoria del costo
debe ser cubierto por la familia, situacién que se esta revirtiendo
poco a poco con la implementacién del Plan Nacional de Demen-
cia, pero su cobertura es aun limitada.

2.2 IMPACTO EN CUIDADORES

A medida que la demencia avanza, la persona que la padece re-
quiere una mayor asistencia y supervisién en las actividades de la
vida diaria. En la mayoria de los casos, esta labor es realizada por
un cuidador informal no remunerado, usualmente un familiar, de
sexo femenino en mas del 70% de los casos (Slachevsky, Budinich,
Miranda-Castillo, 2013).

El cuidado de personas con demencia estd asociado a trastornos
de salud mental en 46,7% de los cuidadores y con la percepcién de
alta sobrecarga en un 63%, viendo también mermadas sus capaci-
dades laborales (Slachevsky, Budinich, Miranda-Castillo, 2013). Pero
no solo eso. Es importante mencionar que el cuidado y tratamiento
de las demencias no sélo impacta a cuidadores informales, sino
que también sobrecargan a los equipos socio-sanitarios, sobretodo

SI|171
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en contextos de escasa formacién en el diagnéstico y manejo de
estos pacientes (Spector, Revolta, Orrell, 2016).

Los cuidados inadecuados o la omisién de ellos por desconoci-
miento es una forma de maltrato, que no solo seria responsabili-
dad de quien cuida, sino que del sistema que deberia apoyar estos
cuidados.
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“Las demencias son un problema publico que afecta a las per-
sonas que padecen la enfermedad, pero que también afecta di-
rectamente la calidad de vida todo el nicleo familiar. La per-
sona se hace cada vez mas dependiente, menos autovalente,
provocando que quienes estan a cargo muchas veces pierden la
posibilidad de poder trabajar, profundizando el nivel de empo-
brecimiento. Por ello, se requiere apoyo a las familias, ya sea en
términos financieros, como también psicolégicos y gregarios:

que este apoyo vaya sensibilizando a la poblacion.

Ademas, se requiere de una mirada pais, ya que este fenémeno
nos atraviesa y no esta localizado sino que tiene expresion en
cada una de las regiones, en cada una de las provincias y eso
hace que sea necesaria la coordinacién del Estado para poder
enfrentar estas dificultades en la multiplicidad de aspectos que

afecta, tanto en lo social como en lo sanitario”.

Paulina Urrutia, 50 afios, actriz.
Cuidadora de su esposo, Augusto Géngora, de 67 afios con
Alzheimer.

“Es imperioso instalar en el imaginario nacional el abordaje y el
impacto de las demencias. Ante el veloz incremento del enve-
Jjecimiento de la poblacion, debemos actuar como pais desde la
institucionalidad, pero también como sociedad, sensibilizando
y preparando a las comunidades para poder reconocer y tratar
tiempo a quienes padecen demencia pero también para acoger
y apoyar a quienes quedamos a cargo de nuestras y nuestro en-
fermos. Este es un gran desafio que nos compete a todos: a las
autoridades, a los profesionales de la salud y a la sociedad en

su conjunto”.

Benjamin Chacana, Presidente de la Corporacién Profesional
Alzheimer y otras Demencias (COPRAD).
Cuidé a su madre Lilia Ponce Mena, con Alzheimer.

LI|91



POLICY PAPER N1 / SERIE ENVEJECIMIENTO

2.3 DEMENCIA COMO PATOLOGIA INCURABLE Y COMPLEJA
PERO TRATABLE

Las intervenciones sociosanitarias tienen un demostrado impacto
positivo en las personas con demencias, sus familias y la sociedad
(Szeto, Lewis, 2016). A esto se suma que el manejo preventivo po-
dria disminuir el riesgo de demencia hasta en un tercio de la pobla-
cién afectada (Livingston, Sommerlad, Orgeta, Costafreda, Huntley,
Ames, 2017). Al respecto se ha estimado que retardar el inicio de la
enfermedad en cinco anos disminuird en 57% el nimero de perso-
nas padeciendo demencia (Jorm, Korten, Henderson, 1987).

Por otro lado, el cuidado proactivo de la demencia y la gestiéon
del cuidado tienen el potencial de prevenir crisis agudas, reducien-
do con ello las visitas a servicios de urgencia, hospitalizaciones y
reingresos. También han demostrado mejora en la calidad del cui-
dado, la reduccién de trastornos neuropsiquiatricos y mejora en la
percepcién de calidad de vida en pacientes y sus cuidadores (Tan,
Jennings, Reuben, 2014).

ABORDAJE COSTO-EFECTIVO

La experiencia internacional ha mostrado que en paises con un Plan
Nacional de Demencia las metas sanitarias en la materia se cumplen
de manera significativa en comparacién con paises en que la atencién
no se encuentra organizada de esta manera (Engedal, Laks, 2016).

La carencia de estrategias estatales, politicas y planes concretos
de apoyo a la investigacién, prevencion y tratamiento del Alzhei-
mer y otras demencias termina generando costos mas altos para
el sistema de salud que los que generaria la implantacién y opera-
cién de un plan de atencién adecuado (Saxena, Wortmann, Acosta,
Prince, Krishnamoorthy, 2018). Peor aun, estos costos crecen ano
a aflo, poniendo en riesgo la sustentabilidad del sistema de salud
publica de nuestro pais, con consecuencias que deberadn soportar
las generaciones futuras.

Parte de la dificultad para un adecuado manejo de las necesi-
dades de personas con demencia y sus cuidadores viene de un es-
caso conocimiento de la enfermedad, tanto de los familiares, los
organismos sociales y los mismos profesionales de salud, lo que
se traduce en una falta de actividades efectivas disenadas espe-
cificamente para las personas con demencia y sus cuidadores, y
con ello, en una situacién no abordada de manera idénea (Tapia,
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Slachevsky, Leén-Campos, Madrid, Caqueo-Urizar, Rohde y Miran-
da-Castillo, 2019).

DEMENCIA'Y OTRAS ENFERMEDADES

Cifras internacionales dan cuenta que un porcentaje sobre el 90%
de las personas con demencia tendrian a lo menos una condicién
de salud adicional y cerca del 60%, tres o mas condiciones asocia-
das (Bunn, Burn, Goodman, 2014).

Ademis, las personas con demencia se ven expuestas a infra-
diagnoéstico de patologias como hipertension arterial, déficit visual,
auditivo, artrosis y depresién (Schubert, Boustani, Callahan, 2006).
El pronéstico de las personas con demencia y otras enfermedades
(comorbilidades) es mas adverso, es decir, el deterioro funcional se
produce uno o dos anos antes que en aquellos con demencia y sin
comorbilidad (Prince, Acosta, Ferri, 2010).

DEMENCIA COMO PROBLEMA QUE REQUIERE UN ENFO-
QUE DE SALUD PUBLICA ESPECIFICO

Existen numerosos elementos que justifican que la demencia ten-
ga un manejo especifico en la salud publica (Dartigues, Helmer, Du-
bois, 2002). Estos son:

o Alta frecuencia de la enfermedad.
e Prevalencia en aumento.

° Consecuencias importantes de la enfermedad que impactan
siempre al cuidador.

e Alto costo social.

e Alto impacto en la opinién publica.

e Elacceso al diagnoéstico y tratamiento no es equitativo.

e Brechas en el acceso al diagndstico y atencién socio-sanitaria.
» Existencia de acciones terapéuticas y/o preventivas efectivas.
» Existencia de una politica publica de salud para las demencias.

En este contexto, la demencia genera desafios Unicos, que requie-
ren un manejo interdisciplinario y especializado, no sélo en la
atencién clinica directa, sino que en la coordinacién entre niveles
de salud, actores sociales y politicos (NICE, 2018). e
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“Desde miradas locales y pertinentes, los Estados deben visua-
lizar las consecuencias sociales, culturales, médicas y econémi-
cas del envejecimiento en una perspectiva de largo plazo. Esto
ultimo, considerando que para nuestras realidades latinoameri-
canas es fundamental el manejo éptimo y efectivo de los recur-
sos. En este contexto, un Plan Nacional de Demencia representa
un ejercicio responsable y efectivo de las inversiones econémi-
cas destinadas a mejorar la calidad de vida de las personas y

sus familias que atraviesan esta patologia.

Ademas, el Plan resultaria en un alto impacto sanitario, pero
también social y emocional de la poblacion, al mismo tiempo
que materializaria el cumplimiento de la Convencion Interame-
ricana que Protege los Derechos Humanos de las Personas Ma-
yores que fue aprobada el 15 de junio del 2015 y ratificada por
la Republica de Chile, texto y que en su articulo 19, el Derechos
a la Salud -inciso h- plantea: ‘promover el desarrollo de servi-
cios socio-sanitarios integrados especializados para atender a
la persona mayor con enfermedades que generan dependencia,
incluidas las crénico-degenerativas, las demencias y la enfer-

medad de Alzheimer’.

Los esfuerzos que esta realizando Chile constituyen un ejemplo
para la region y son utiles no sélo para este pais, sino que para
toda Latinoamérica dada la falta de politicas publicas en esta
materia. Esperamos que este Plan sirva de orientacién al resto

de los paises”.

Moénica Roqué
Presidenta
Asociacién Latinoamericana de Gerontologia Comunitaria.
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“La demencia es la crisis de salud global del siglo XXI. Ninguna
persona, cultura ni nacion es inmune a esta devastadora en-
fermedad. De hecho, basados en datos presentados durante el
simposio satélite de la Alzheimer’s Association International
Conference (AAIC) en Buenos Aires en 2018, la prevalencia de
demencia es mayor en América Latina que en cualquier otra

parte del mundo.

Un paso significativo que los gobiernos pueden tomar para en-
frentar esta crisis de salud publica es crear un Plan Nacional
de Demencia para sus paises. Un Plan Nacional de Demencia
evalia las brechas y necesidades relacionadas con la demencia
e identifica soluciones de politicas para abordarlas, adaptadas
a la medida de la cultura y la demografia Unicas de ese pais.
Los planes crean un medio que abarca una variedad de temas,
desde mejorar la calidad de la atencion social y de salud hasta
expandir el apoyo brindado a los cuidadores y aumentar el fi-
nanciamiento en investigacién. Un Plan Nacional creado y emi-
tido por el gobierno establece una infraestructura y
responsabilidad que, en ultima instancia, puede conducir a me-
jores cuidados, programas y servicios para las personas que vi-
ven con demencia y sus familias.

Como miembro de la Organizacién Panamericana de la Salud
(OPS), Chile debe avanzar y unirse al creciente niumero de na-
ciones en todo el mundo que estdn creando un Plan Integral de
Demencia para enfrentar la siempre creciente asociada a ésta”.

Harry Johns
President and CEO
U.S. Alzheimer’s Association. Chair, World Dementia Council.
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3.

EL PLAN NACIONAL DE DEMENCIA

LINEAMIENTOS INTERNACIONALES

En el 2012, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la Aso-
ciacién Alzheimers Disease International (ADI) solicitaron a los
gobiernos declarar las demencias como una prioridad de salud
publica e instaurar las medidas para abordarlas desarrollando e
implementado Planes Nacionales para las Demencias (NICE, 2018).

De acuerdo con la OMS, un plan o estrategia nacional de de-
mencias implica articular, potenciar y hacer mas eficientes los
recursos existentes en los paises, evitando la fragmentaciéon y un
cuidado desorganizado, comprendiendo que en la persona coexiste
la demencia con un sin nimero de condicionantes (OMS, 2012).

Por ejemplo, a nivel de atenciones clinicas, la OMS senala que
“la deteccién de la demencia requiere una coordinacién efectiva
entre los Servicios de Atencién Primaria de Salud (APS) y los espe-
cializados”, mientras que el nivel secundario de salud debe reser-
varse para el apoyo diagndstico y terapéutico en casos de mayor
complejidad (Saxena, Wortmann, Acosta, Prince, Krishnamoorthy,
2018).

Sin embargo en nuestro pais el sistema de salud se ha carac-
terizado por una entrega de servicios fragmentada, dificultando el
acceso y uso eficiente de los recursos.

LAS CONSECUENCIAS DE UN ABORDAJE FRAGMENTADO

En Chile, el diagnéstico de demencia ha sido realizado mayori-
tariamente por especialistas del nivel secundario/terciario, sobre-
cargando a estos niveles del sistema de controles de seguimiento
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de este tipo de casos. Este nivel se focaliza ademas solamente en
realizar intervenciones acotadas, principalmente farmacolégicas,
sin abarcar la complejidad del problema de la demencia ni realizar
intervenciones no farmacolégicas individuales, familiares ni socia-
les, de probada costo-efectividad en otras experiencias (Carrion,
Folkvord, Anastasiadou, Aymerich, 2018).

La APS tiene la posibilidad de cumplir un rol en la deteccién y
manejo de distintas patologias de forma integral, incluyendo in-
tervenciones de prevencién y familiares. En las patologias créni-
cas en general y en demencia en particular, se hace fundamental
tener una coordinacién en red eficaz, centrada en la APS con guia
de los niveles secundarios. En experiencias internacionales se ha
demostrado que el manejo colaborativo y coordinado entre nive-
les de atencién de salud genera los mejores resultados (Dreier-
Wolfgramm, Michalowsky, Austrom, van der Marck, Iliffe, Alder,
Vollmar, Thyrian, Wucherer, Zwingmann, Hoffmann, 2017).

Tal como en otras patologias crénicas, la presencia de médicos
familiares en la APS ha permitido optimizar y hacer cada vez mas
costo-efectivo el manejo de las demencias (Ann Fam Med. 2016).

Existen esfuerzos para poder definir el rol de la APS en general y
de los médicos de familia en particular en el manejo de la demen-
cia. Por ejemplo, la experiencia canadiense describe que el médico
familiar tiene un lugar en todo el ciclo de la demencia, desde su
prevencioén, pasando por el diagnéstico precoz, descartando causas
reversibles y coordinando cuidados post diagnésticos, recibiendo
supervisién en caso necesario (Moore, Frank y Chambers, 2018).

Existe evidencia de que el manejo de las personas con demencia
en servicios ambulatorios como la APS supervisados por especia-
listas tendria ventajas especificas en el manejo de sintomas con-
ductuales propios de las demencias, como la apatia, por la mayor
capacidad de estimulacién y de contacto con el medio que tienen
estos dispositivos (Suzuki, Kazui, Yoshiyama, Azuma, Kanemoto,
Sato, Suehiro, Ikeda, 2018).

PLAN NACIONAL DE DEMENCIA: TRABAJO COORDINADO
DE GESTION E INVESTIGACION

El Plan Nacional de Demencia de Chile es el resultado de varios
anos de trabajo de investigacién y gestién, cuyo objetivo fue insta-
lar y crear conciencia a nivel pais respecto a esta realidad. El Plan
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potencia el trabajo multidisciplinario, pasando de la atencién por
médico especialista Unico al manejo por multiples profesiona-
les, uniendo los aspectos médicos con los sociales, psicolégicos,
fonoaudiolégicos y funcionales, modelo con el que se potencia el
diagnéstico y tratamiento integral, que si bien inicialmente es de
mayor costo, ha mostrado mejorar significativamente la calidad de
vida de personas con demencias y sus cuidadores, a la vez de ser
costo-efectivo (Grand, Caspar, Macdonald, 2011).

Iniciativas como estas contribuyen a aunar los esfuerzos, evi-
tando la fragmentaciéon de los cuidados en salud. Este estilo de
trabajo de cuidado coordinado ha probado ser el mas efectivo en
numerosas patologias crénicas no transmisibles y también ha
mostrado reiteradas veces su efectividad en el manejo de personas
con demencia y sus cuidadores (Tan, Jennings, Reuben, 2014).

La finalidad de mejorar la coordinacién y optimizacién de los
cuidados, permite crear instancias como las consultorias de casos
complejos para la APS, facilitando la resolucién y guias de casos,
generando costos menores a nivel sanitario.

Junto a esto, con el auge tecnolédgico actual se ha creado la po-
sibilidad de atenciones a distancia. En el caso especifico de las
demencias existe experiencia internacional de uso tanto en diag-
néstico (Gentry, Lapid y Rummans, 2018) como en tratamiento de
sintomas conductuales (Piau, Nourhashemi, De Mauléon, Tchalla,
et al, 2018).

HISTORIA DEL PLAN

El afio 2005, en la APS del pais, se implementé el Modelo de Aten-
cion Integral en Salud, con el objetivo de lograr un envejecimiento
saludable y activo en la poblacién. Para ello, se comenzaron a rea-
lizar controles de salud mediante el Examen Anual de Medicina
Preventiva (EMPAM). Sin embargo, no existia un protocolo de ma-
nejo frente al diagnéstico de posible deterioro cognitivo (Custodio,
Wheelock, Thumala, Slachevsky, 2017).

Junto con la implementacién de estas acciones, el ano 2006 el
MINSAL publicé las Guias Clinicas de Trastornos Cognitivos y De-
mencias en el Adulto Mayor, documento destinado a los médicos
de la APS. Lo anterior se complementa con el nivel secundario a
través del Programa para el Tratamiento de la Enfermedad de Al-
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zheimer y Otras Demencias, el cual fue ejecutado durante el ano
2009 por el Departamento de Salud Mental de la Secretaria de Sa-
lud Publica del MINSAL.

En lo clinico, existe la experiencia de atenciéon cerrada de la Uni-
dad de Psicogeriatria del Centro de Rehabilitacién La Florida de la
Caja de Previsién de la Defensa Nacional (CAPREDENA), que desde
la década de los afos ‘90 ha sido una unidad especializada en el
manejo de personas con demencias preferentemente con trastor-
no conductual y psiquico.

En el ano 2011, en el contexto de los Objetivos Sanitarios de la
Década del MINSAL, se mencionan las demencias como una impor-
tante causa de pérdida de autovalencia en adultos mayores. Por lo
tanto, los objetivos planteados en el Plan Nacional de Demencia se
encuentran en coherencia con los éstos ultimos.

En la sociedad civil, en tanto, existen diferentes corporaciones
dedicadas al apoyo de personas con demencias y a concientizar a la
sociedad sobre estas enfermedades. La mas antigua es la Corpora-
cién Alzheimer Chile, adscrita al Alzheimer’s Disease International
(ADI). Desde el anio 2012, ademas, existe la Corporacién Profesional
de Alzheimer y otras Demencias (COPRAD), organismo que enfati-
za su trabajo en concientizar sobre los trastornos demenciantes y
la necesidad de impulsar politicas publicas en la materia. También,
a lo largo del pais se crearon diferentes agrupaciones de familiares
-con presencia en las redes sociales- como por ejemplo, “La Voz
del Recuerdo en Antofagasta” y “Agrupacion Alzheimer Concepcién
Chile- Corporacién Alzheimer Concepcién Chile”.

El afio 2012 COPRAD impulsé la campaina “No te olvido” la cual
representd un hito comunicacional en la visualizacién del impacto
de las demencias en nuestro pais. En conjunto con la Sociedad de
Neurologia, Neurocirugia y Psiquiatria de Chile (SONEPSYN), pre-
sentaron el mismo ano una propuesta de Plan Nacional de Alzhei-
mer y otras Demencias., documento de trabajo denominado “Plan
Nacional de Alzheimer y otra Demencias”.

A finales del mismo afio, bajo el alero del entonces presidente
de la Camara de Diputados, Nicolds Monckeberg, se organiz6 el se-
minario “Que Chile no olvide a los que olvidan”, en el que se entre-
garon mas de 11.000 firmas reunidas para apoyar la creacién de un
Plan Nacional de Demencia.

En el afio 2013 inici6 su funcionamiento el primer Centro Diur-
no para personas con demencias y sus entornos de apoyo, Kintun,
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proyecto piloto financiado por el Servicio Nacional del Adulto Ma-
yor (SENAMA) y la Ilustre Municipalidad de Penalolén. Los centros
diurnos o centros comunitarios de apoyo a la demencia, son dis-
positivos que brindan un apoyo especializado a personas que re-
quieran intervenciones mads intensivas en un periodo de tiempo
con foco en el ajuste ambiental, capacidad de cuidado del entorno
y solucién de problemas psicosociales (Gajardo, Aravena, Budinich,
Larrain, Fuentes y Gitlin, 2017).

A través de Kintun se implementd por primera vez un modelo
sociosanitario desde el Estado para el abordaje de las demencias
que sigue siendo un referente en términos de atenciones basadas
en evidencia en el servicio publico.

Finalmente, el 1 de octubre del 2014, la Cadmara de Diputados
aprobd el proyecto de resolucién N°180 solicitando al Ejecutivo,
encabezado en ese momento por la Presidenta Michelle Bachelet,
que una comisién asesora elaborara un Plan Nacional de Demencia
para nuestro pais.

PRINCIPALES COMPONENTES Y OBJETIVOS DEL PLAN

El afio 2017, el MINSAL oficializé el Plan Nacional de Demencia,
documento que fue elaborado en colaboracién con el SENAMA, las
Sociedades Cientificas, organizaciones no-gubernamentales y la
academia.

El Plan Nacional de Demencia plantea nueve objetivos para res-
ponder a las necesidades de las personas con demencias y mitigar
su impacto en nuestro pais. Estos son:

1. Promover la prevencién en el abordaje de las demencias;
Desarrollar un sistema de diagnoéstico de la demencia en los
diferentes niveles de atencién de la red con protocolos de
referencia y contra-referencia;

3. Disenar un sistema de cuidados continuos, coordinados y de
diferentes grados de complejidad para la persona y su entor-
no para que sea implementado en las redes locales;

4. Desarrollar habilidades y competencias para la atencién de
las personas con demencia de los actores sociales y sanita-
rios;

5. Implementar un sistema de evaluacién y monitoreo de pa-
rametros de calidad y efectividad de las acciones del plan;
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6. Fortalecer el conocimiento sobre las demencias en la comu-
nidad;

7. Considerar las demencias y el envejecimiento como linea
prioritaria de investigacién e innovacién a nivel nacional;

8. Promover comunidades amigables y solidarias hacia las per-
sonas con demencias, y

9. Actualizar el ordenamiento juridico chileno entorno a las
demencias.

Los principales componentes del Plan incluyen el desarrollo de dis-
positivos asociados a demencias en todos los niveles de atencién
en salud.

En la APS se plantea la formacién del Programa de Demencia,
para la capacitacién de médicos generales en el diagnéstico y ma-
nejo de las mismas, junto con el apoyo de profesionales no médi-
cos capacitados.

Ademas, se busca crear nuevos centros de apoyo comunitario
para las personas con demencias y sus cuidadores, asi como Uni-
dades de Memoria en el nivel secundario para poder facilitar la
coordinacién, capacitacion, supervisién y apoyo en casos comple-
jos tanto en diagnéstico como en manejo. Todos estos dispositivos
se sostienen en un sistema de apoyo sanitario y social con énfasis
en los cuidados continuos y en la prevencién.

Todos los dispositivos del Plan Nacional de Demencia tienen
como tarea adicional la creacién de investigacion local y relevante
en la materia asi como la educacién entre los profesionales de sa-
lud y para la comunidad.

Desde 2015 a la fecha, se han implementado 10 centros simila-
res a Kintin (Coquimbo, Los Andes/San Felipe, El Bosque, Ranca-
gua, Talca, Talcahuano, Temuco, Osorno y Punta Arenas). Estos cen-
tros diurnos o centros comunitarios de apoyo a la demencia, son
instituciones que brindan un apoyo especializado a personas que
requieran intervenciones mas intensivas en un periodo de tiempo
con foco en el ajuste ambiental, capacidad de cuidado del entorno,
y solucién de problemas psicosociales.

El ano 2017, el MINSAL inicié la implementacién del Plan Nacio-
nal de Demencia en los Servicios de Salud de Punta Arenas, Osorno
y Metropolitano Oriente con el fortalecimiento de la atencién de
personas con demencias y su entorno (Ver figura 1).
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“Para mi, trabajadora, ha sido tremendamente importante el
apoyo que me han dado en la Unidad de Memoria, porque me
han dado la tranquilidad de saber que hay un diagndstico cer-
tero. Ademas, hay apoyo psicolégico para mi, hay apoyo para €l,
tenemos el apoyo farmacolégico también. Si esto se replicara en
otros lugares, las personas no tendrian que andar deambulando

de médico en médico”.

Loreto Contreras, 59 afos, Analista de Datos.
Cuidadora de su esposo de 84 afios con afasia progresiva.

“La enfermera del consultorio lo derivé al Kintun. Ahi yo digo
que me ensenaron porque desde la ignorancia, a veces le decia
que no, que lo que él estaba diciendo no era verdad. Alli me dije-
ron que tenia que dejarlo. Fui tratando de hacer todo lo que me
fueron aconsejando. Ademas, incluso, fui a talleres. Me costo
harto hacer cosas porque yo no sélo cuido a mi papa, yo cuido
a mi mamad. Ahi me enseniaron a manejar la enfermedad, c6mo
tratarlo a él y a explicarle a mi entorno como tratar al abuelito.

Ojala que todas las personas lo tuvieran”.

Eliana Calderén, 53 aiios, dueiia de casa.
Cuidadora de su padre de 87 aios con Alzheimer.
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3.1 EVALUACION DEL PLAN NACIONAL DE DEMENCIA

Es posible plantear que las fortalezas del Plan Nacional de Demen-
cia son:

II.

III.

Cumple con los lineamientos de organismos internacionales
como la OMS y la ADIL

Se sustenta sobre la base de la estructura existente, consideran-
do la articulacién e intersectorialidad.

Concibe el abordaje de las demencias de una forma integral e
integradora, tanto a nivel del individuo como de su entorno, te-
niendo un enfoque territorial con un componente fundamental
de diagndstico y abordaje a nivel de la atencién primaria, cen-
tros de apoyo y dispositivos de salud mental, alinedndose en
torno a los siguientes objetivos:

Promover la prevencién en el abordaje de las demencias.
Desarrollar un sistema de diagnéstico de la demencia en los
diferentes niveles de atencién de la red con protocolos de
referencia y contra-referencia

Disenar un sistema de cuidados continuos, coordinados y de
diferentes grados de complejidad para la persona y su entor-
no para que sea implementado en las redes locales.
Desarrollar habilidades y competencias para la atencién de
las personas con demencia de los actores sociales y sanitarios
Implementar un sistema de evaluacién y monitoreo de pa-
rametros de calidad y efectividad de las acciones del plan.
Fortalecer el conocimiento sobre las demencias en la comu-
nidad.

Considerar las demencias y envejecimiento como linea prio-
ritaria de investigacién e innovacién a nivel nacional.
Promover comunidades amigables y solidarias hacia las per-
sonas con demencias.

Actualizar el ordenamiento juridico chileno entorno a las
demencias.

En cuanto a las oportunidades planteadas por esta iniciativa, po-
demos destacar:

1. Prevencién mediante el abordaje de factores de riesgo modi-

ficables potenciando estrategias ya existentes.
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2. Formacién de recursos humanos especializados en atencién
geriatrica y gerontolégica, generando equipos de trabajo in-
ter y transdisciplinarios que puedan brindar un real abor-
daje sociosanitario, pudiendo ser una referencia para otros
ambitos en materia de este tipo de cuidado.

3. Factibilidad de organizar el abordaje diagnéstico y post diag-
néstico de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

4. Posibilidad de incluir también el trabajo con residencias para
personas mayores con las cuales el Estado mantiene vinculo.

5. Modelo para manejar otras condiciones crénicas y de com-
plejidad.

6. Oportunidad de fortalecer una medida de politica de cuida-
do sociosanitario o seguro social que vincule las politicas de
dependencia con el Plan Nacional de Demencia, consideran-
do que las demencias son una de las principales causas de
dependencia.

7. Oportunidad de gestién publica-privada que permita acele-
rar la escalada del Plan. o



POLICY PAPER DEMENCIAS

“A pesar del enorme avance de Chile al respecto representado
en el Plan Nacional de Demencia, hay camino por transitar en
lo que respecta a conocer, manejar la enfermedad, apoyar a
quienes prestan ayuda a los enfermos y sobre todo prevenir y
entender sus sintomas tempranos. Destaco el llamado a incor-
porar las demencias al plan AUGE y la necesidad de continuar
la investigacion referida a sus diversas dimensiones, ademads
de hacer extensible lo aprendido en el sector publico al privado,

especialmente en lo que se refiere a trabajo en equipo”.

Beatrice Avalos
Premio Nacional de Ciencias de la Educacién 2013.

“El aumento progresivo de la prevalencia de demencias en una
poblacion envejeciendo, obliga a que todos los profesionales
médicos, independiente de su especialidad, tengan conoci-
mientos sobre este tema. El Plan Nacional de Demencia co-
rresponde a un esfuerzo mancomunado para lograr un manejo
coordinado e integrado de estas patologias en nuestra red de
salud, propuesta que pone el énfasis en los cuidados continuos
y en el fortalecimiento de la atencion primaria de salud, lo que
va en la linea del desarrollo de politicas publicas sostenidas,
costo-efectivas y de un alto impacto social, que incluye ademas
la formacién en esta materia a diferentes profesionales de la
salud. Necesitamos saber, estar preparados y poder responder
con la mejor atencién posible a nuestros pacientes de hoy y a

los del futuro”.

Izkia Siches
Presidenta del Colegio Médico de Chile.
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4.,

COMPARACION CON EXPERIENCIA
INTERNACIONAL

Recientemente, el Plan Nacional de Demencia chileno fue mencio-
nado en la prestigiosa revista Lancet Neurology, instancia en la que
se releva que para el 2017 sélo nuestro pais habia desarrollado un
plan integral para las demencias, respondiendo al llamado de la
OMS del 2012. En el articulo se reconoce al Plan Nacional de De-
mencia de Chile como el més importante de la regién, convirtiendo
a nuestro pais en lider latinoamericano en la implementacién de
politicas publicas para las demencias (The Lancet Neurology, 2018).

Sobre esto, hay que considerar que son muy pocos los Estados
que han desarrollado un Plan Nacional en la materia. En América
Latina son sélo Costa Rica, Cuba y Chile.

En América Latina han existido otras iniciativas como el “Plan
Estratégico Nacional PAMI para un cerebro saludable, enfermedad
de Alzheimer y otras demencias 2016-2019”, presentado por el Ins-
tituto Nacional de Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados
(PAMI) de Argentina, que fue discontinuado el 2017 por las nuevas
jefaturas. En tanto, en México el Instituto Nacional de Geriatria lide-
r6 una propuesta de Plan Nacional de Demencia, que aln no ha sido
aprobado por el Gobierno, mientras que en Bolivia se ha aprobado le-
yes para personas con demencia, pero sin apoyo financiero asociado.

Es mais, si se compara el Plan desarrollado en Chile con el pre-
sente en Costa Rica, es posible distinguir que este Gltimo no tiene
recursos econdémicos especificos, por lo que se limita a organizar
los recursos ya disponibles, viendo mermada su capacidad de for-
macién de profesionales y de fortalecimiento de la APS en el diag-
néstico y manejo de los pacientes, tanto en intervenciones farma-
colégicas y no farmacoldgicas.
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El esfuerzo realizado en la capacitacién de la APS, pilar funda-
mental del Plan Nacional de Demencia, ha permitido que Chile
sea uno de los pocos paises en que todo el proceso de manejo de
las demencias -desde el primer punto de contacto, pasando por la
prevencion, la sospecha diagnéstica hasta la confirmacién y trata-
miento-, pueda ser realizado por médicos no especialistas, lo que
aumenta significativamente la oportunidad y la cobertura.

En esa linea, la OECD insta a los paises a seguir el ejemplo de
Chile en la creacién de dispositivos como Kintun, que se centran
en el manejo de los casos a través de la figura del referente, profe-
sional ocupado del caso y de la coordinacién de éste a través de los
distintos niveles de atencién (OECD, 2018).

Asi, al comparar el Plan Nacional de Demencia con la expe-
riencia internacional vemos que mdultiples paises —como China,
Republica Checa, India, Malta, Irlanda del Norte y EE.UU.- estan
actualmente desarrollando abordajes nacionales para responder al
impacto de las demencias. Sin embargo, muchos ain no han sido
completados o implementados (Bunn, 2010).

Otros paises europeos y asiaticos ya han identificado a la de-
mencia como una prioridad y comenzaron a dar pasos hacia el de-
sarrollo de una politica o plan nacional. Algunos de ellos son:

° SUECIA: Living Well with Dementia: A National Dementia
Strategy. Leeds, Department of Health, 2000.

e AUSTRALIA: Dementia Initiative National Evaluation: Over-
view and Summary of Main Findings. Final report. Report of
the LAMA Consortium. Canberra, Department of Health and
Ageing, 20009.

* CANADA: Ontario’s Strategy for Alzheimer Disease and Re-
lated Dementias: PREPARING FOR OUR FUTURE. Toronto, Mi-
nistry of Health and Long-Term Care, 1999.

° DINAMARCA: National Handlingsplan for Demensindsatsen.
(National dementia plan available in Danish). Copenhagen,
Ministry of Social Affairs and Integration, 2010.

° FRANCIA: French National Plan for “Alzheimer and related
diseases” 2008-2012. Paris, Ministry of Health, 2008.

« JAPON: Emergency Project for Improvement of Medical Care
and Quality of Life for People with Dementia. Project Report. (In
Japanese). Tokyo, Ministry of Health, Labour and Welfare, 2008.
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La experiencia de Suecia es del ano 1992, cuando dicho pais desa-
rrollé una politica social para la demencia, buscando que la persona
con esta patologia desarrolle una vida simil a los otros miembros
de la comunidad (Ericksson, 2010). Esto marcé un cambio radical
en el manejo centrado en la patologia, que era prevalente hasta ese
entonces. En 2010, Suecia también estableci6 pautas nacionales es-
pecificas para la atencion de la demencia (Socialstyrelsen, 2010).

La experiencia en Alemania, en tanto, es distinta ya que no
posee un Plan Nacional al respecto, pero el tema es considerado
prioritario y se aborda desde la coordinacién intersectorial entre
distintos ministerios (Salud, Familia, Tercera Edad, Investigacién,
Trabajo y Bienestar Social).

En paises de atencién descentralizada -como Australia, Canada,
Suiza o EE.UU.- se han desarrollado distintas politicas regionales
para el manejo de las demencias.

El Plan Nacional de manejo mas integral de demencia es pro-
bablemente el francés, para el cual se realizé un gasto de cerca
de 1.600 millones de euros para el tratamiento de personas con
Alzheimer y otras demencias, asi como para sus cuidadores (Minis-
terio de Salud de Francia, 2008).

En esta iniciativa el foco estd puesto en tres acciones principa-
les: potenciar la investigacién en demencia, cambiar la forma de
comprensién social de la demencia y mejorar la calidad de vida
de pacientes y familiares, promoviendo el diagnéstico oportuno y
fortaleciendo el tratamiento y apoyo. Para esto se generaron uni-
dades de memoria y equipos multidisciplinarios que se ocupan del
diagnoéstico y tratamiento, pero sin olvidar la capacitacién y coor-
dinacién de redes entre los diferentes actores.

El desarrollo de planes de demencia no es exclusivo de paises de
alto nivel econémico. Incluso paises como India han presentado poli-
ticas sociales para el manejo de los adultos mayores en general y de
las personas con demencia en particular. En estas politicas unen el
manejo intersectorial con la educacién social en demencia y la crea-
cién de centros de asistencia especializada (Alzheimer.org, 2010).

Al respecto, el ADI realiz6 un valioso andlisis de los planes na-
cionales a nivel mundial y sus principales caracteristicas (Alzhei-
mer Disease International, 2012). Recientemente el ADI ha reali-
zado dos texto de actualizacién sobre la situacién mundial de los
planes de demencia, en los cuales motiva a los distintos gobiernos
a seguir los ejemplos de aquellos paises donde existen politicas
publicas especificas para demencia. En ambos textos se destaca la
existencia del Plan Nacional de Demencias como pionero en nues-
tra region. ( Alzheimer Disease International, 2018. Alzheimer Di-
sease International, 2019)
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EXPERIENCIA COMPARADA

La experiencia comparada muestra algunas semejanzas y dife-
rencias entre los distintos planes existentes en el mundo. Como
semejanzas vemos que en la mayoria de los planes se busca el for-
talecimiento del trabajo interdisciplinario, comprendiendo que el
manejo de la demencia no debe ser sélo del especialista, sino que
debe incluir toda la red de salud en el diagnéstico y manejo. A esto
se suma que en la mayoria de los planes se trabaja también en la
educacién continua a la sociedad en temas de demencia.

En términos de la estructura protocolar del Plan de nuestro pais,
vemos que estd fuertemente inspirada en el modelo francés y en el
plan de accién para la enfermedad de Alzheimer de Quebec, en que
se incluye la labor de psicoeducacién social con la clinica, realizada
por equipos multidisciplinarios que se ocupan del tratamiento y
coordinacién de casos y redes (Bergman, 2009; Ministerio de Salud
de Francia, 2008).

Una diferencia importante es que en las experiencias interna-
cionales se ha unido el manejo de las demencias con la investiga-
cién médica, obteniendo recursos combinados de la academia y
de los servicios sanitarios. En nuestro pais la investigacién es un
objetivo secundario del Plan, sin contar con apoyo financiero ni
protocolos asociados al mismo.

Otra diferencia con respecto al financiamiento viene de las parti-
cularidades del sistema de salud chileno. En otros paises es financia-
do por el seguro Unico de salud, usualmente transversal a la pobla-
cién. En Chile, en cambio, es financiado por el presupuesto nacional
a través del Ministerio de Salud y beneficia, al menos inicialmente,
a los asegurados por el Fondo Nacional de la Salud (FONASA). En
esta dimensién es importante considerar que aproximadamente
el 90% de los adultos mayores en Chile estan afiliados a FONASA
y se atienden preferentemente en el Sistema Publico de Salud. e
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‘A medida que la poblacion mundial envejece, la demencia es
un desafio global cada vez mayor y los paises necesitan crear
e implementar nuevos enfoques para lidiar con el impacto y
ayudar a las personas con demencia y sus cuidadores. Para ser
exitoso, un Plan Nacional de Demencia debe estar arraigado en
resultados cientificos que hayan demostrado resultados concre-
tos y rentables. El plan se convierte en la hoja de ruta para gene-
rar cambios tanto en las politicas publicas como en las interac-
ciones sociales de la comunidad. Una vision multidimensional
de este fenémeno creciente va mas alla de la enfermedad de Al-
zheimer, reconociendo las especificidades y particularidades de
otras patologias neurodegenerativas y psiquiatricas, adaptando

a la medida tratamientos para cada individuo.

Apoyo firmemente los esfuerzos para crear un plan de este tipo
para Chile y creo que el trabajo que se ha hecho ayudara a guiar
a otros paises a crear cambios productivos para hacer frente a
este creciente problema para las personas saludables y la eco-
nomia. El proceso que esta comenzando Chile con respecto al
manejo de la demencia, usando este enfoque integrado es el co-
rrecto y los resultados ya son visibles en las vidas de los pacien-
tes y sus familias. Ademas, la propuesta del presente articulo
de fortalecer la investigacion en demencia es esencial para de-
sarrollar politicas publicas enraizadas en la ciencia. Este trabajo

es esencial para construir comunidades duraderas y exitosas”.

Bruce L. Miller, MD

A.W. and Mary Margaret Clausen
Distinguished Professor in Neurology
Director, Memory and Aging Center
Director, Global Brain Health Institute
Joint Appointment in Psychiatry

UC San Francisco School of Medicine
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“El Plan de Accion Regional sobre Demencia en Personas Ma-
yores de la OPS de 2015 marcé el primer plan de este tipo entre
todas las regiones. A su vez, la Asamblea de la OMS de 2017
adopt6 el Plan de Accién Mundial para la Demencia y, a fines
de ese mismo ano, Chile adopté su Plan Nacional. Este ultimo
fue presentado como un ejemplo por la ADI en su publicacién
de 2018 “From Plan to Impact”, tanto para el proceso de su de-
sarrollo como por la calidad de su contenido en linea con las
pautas establecidas por la OPS y la OMS, asi como por tener un
presupuesto asignado para su implementacion.

Con 50 millones de personas afectadas por demencia en todo el
mundo en 2018, cifra que se pronostica que aumente a 82 mi-
llones en 2030 y a 152 millones en 2050, ningun pais puede que-
darse atrds en la asignacion de demencia como una prioridad de
salud publica, y desarrollar e implementar politicas publicas re-
lacionadas. Mds atin en América Latina, donde, segun el Informe
Mundial de Alzheimer 2015, de todas las regiones, los profesiona-
les esperan ver el mayor aumento proporcional de personas que
viven con demencia entre 2015 y 2050: mas del 300%".

Paola Barbarino
Chief Executive Officer
Alzheimer’s Disease International (ADI).
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“El envejecimiento de la poblacion sera un desafio para paises
como Chile en América del Sur durante el siglo XXI. El problema
mads importante serd la dependencia en las actividades de la

vida diaria de decenas de miles de personas mayores.

Las demencias representan la causa mas importante de depen-
dencia en la poblacién mayor. Por Ilo tanto, la prevencién y la
manejo de la dependencia en Enfermedad de Alzheimer y con-
diciones asociadas es particularmente relevante. Este es el prin-

cipal objetivo del “Plan Nacional de Demencia”.

Apoyo firmemente el Plan y al equipo que lo organiza.

Serd necesaria una evaluacién cuidadosa de la fase piloto del
Plan antes de la extension a todo el pais, pero el primer informe
de esta fase se ve muy bien.

Chile es el primer pais de Sudamérica que se ha ocupado de
este fenémeno. Es particularmente importante que lleve a cabo
este proceso hasta el final”.

Jean Frangois Dartigues
Institut de Santé Publique, d’Epidémiologie et de
Développement (ISPED)
Université de Bordeaux.
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5.

DESAFIOS FUTUROS Y PROPUESTAS

El manejo exitoso de la demencia, tal como ha sucedido en otros
paises, no puede sostenerse inicamente por la atencién clinica es-
pecializada, sino que debe ser un manejo global e integral a nivel
pais.

El Plan Nacional de Demencia busca generar conciencia sobre
la importancia de estas enfermedades en el pais, interpelando a
la opinién publica y a los estamentos politicos para generar mo-
dificaciones en las leyes y politicas publicas. Busca actualizar las
antiguas normativas sanitarias para hacerlas atingentes a los de-
safios sociales y clinicos propios de la estructura actual de nues-
tra sociedad, aceleradamente envejecida y con alta prevalencia de
demencia.

En este contexto realizamos las siguientes propuestas a futuro,
recopilando los principales desafios encontrados en la creacién e
implementacién del Plan:

1. DESAFIO DE COBERTURA - PROPUESTA: INGRESO AL AUGE

Las demencias deben incorporarse a las Garantias Explicitas de Sa-
lud (GES -AUGE) para asegurar el acceso al diagnéstico y a cuidados
sociosanitarios continuos durante las diferentes etapas de estas
enfermedades. Considerando las recomendaciones ya menciona-
das, la incorporacién de las demencias al AUGE sélo es factible si
se fortalece y expande el Plan Nacional de Demencia. La presencia
de dos estrategias paralelas de manejo de demencia dificultaria la
coordinacién de cuidados e intervenciones, dividiendo esfuerzos
cuando lo recomendado a nivel internacional es la unificacién e
integracién de miradas.
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En la linea del aumento de la cobertura y mayor resolutividad,
deben potenciarse las consultorias y la telemedicina, pudiendo
ésta ultima tener un rol tanto diagndéstico como terapéutico.

2. DESAFIO DE EDUCACION EN DEMENCIAS - PROPUESTA: FOR-
MACION DE RECURSOS HUMANOS

La formacién en demencia suele ser escasa en las escuelas de pre-
grado de la mayoria de las carreras de la salud y afines. Se deben
actualizar los programas de pregrado de las carreras de salud in-
corporando a las demencias como una tematica relevante.

Considerando las brechas en recursos humanos existentes en
la actualidad, uno de los objetivos del Plan es generar instancias
presenciales y virtuales de capacitacién de los distintos equipos
de salud.

Deben existir ademads instancias de formacién para la comuni-
dad para aumentar la conciencia con respecto a la demencia, pro-
moviendo la prevencién, la consulta oportuna, la solidaridad y el
respeto hacia las personas con demencias.

La experiencia en otros paises como Francia ha mostrado inclu-
so la posibilidad de la creacién de nuevos tipos de empleo, tanto
en la coordinacién de casos complejos como en la organizacién del
cuidado.

En nuestro pais la labor del cuidado formal de personas con
demencia no cuenta con una adecuada estandarizacién de los co-
nocimientos ni formacién especifica. Si bien el foco del Plan esta
en fortalecer y apoyar a los cuidadores informales, dentro de la
formacién de recursos humanos en demencia se debe formar a los
cuidadores formales, ante el inminente aumento de la necesidad
de los mismos.

La educacién en demencia no debe quedar en manos sélo del
meédico y de los profesionales de la salud, sino que debe ser trans-
versal y temprana, incorporandose en los programas del Ministerio
de Educacién para el aprendizaje de estrategias de promocién de
salud general, de deteccién oportuna de la demencia, y de inclu-
si6én social de las personas con demencias.
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3. DESAFIO: FALTA DE INVESTIGACION LOCAL EN DEMENCIA'Y
EN IMPLEMENTACION - PROPUESTA: PLAN DE INVESTIGA-
CION Y MEJORA CONTINUA

El Plan Nacional de Demencia es una oportunidad irrepetible para
la generacién de conocimiento interdisciplinario local, tanto en in-
vestigacién clinica como en estudios de implementacién, que per-
mitan optimizar y mejorar el estdndar de atencién en base a la
evaluacién de la experiencia local.

Existe ademas la oportunidad de profundizar en la investiga-
cién de los aspectos bioéticos relevantes a las demencias, como el
manejo de informacién, las voluntades anticipadas, la diferencia
entre autonomia y autovalencia, o la persona con demencia como
sujeto de derechos generando un espacio de investigacién y re-
flexién, tanto a nivel sanitario como legal y social.

En el caso de las demencias, la legislacién actual, la Ley N°
20.584 que Regula los derechos y deberes que tienen las personas
en relacién con acciones vinculadas a su atencién en salud, difi-
culta la participacién de personas con deterioro cognitivo leve y/o
demencia en protocolos de investigacién. Esta medida, creada con
el fin de proteger a los pacientes, no facilita estudios de diagnéstico
clinico o de tratamientos no farmacolégicos.

Asimismo, otra dimensién relevante de realizar son los estudios
de costo efectividad del plan, necesarios para mostrar que esta for-
ma de manejo genera beneficios econémicos y sociales, superiores
a los del modelo de tratamiento realizado hasta la fecha.

Finalmente, otra de las potencialidades de ahondar en el &mbito
investigativo es la creacién de redes internacionales de intercam-
bio de experiencias y de investigacién conjunta con otros paises.

4. DESAFIO DE INTEGRACION INTERSECTORIAL - PROPUESTA:
FORTALECER COORDINACION DESDE EL PLAN

En relacién con la integracién, se requiere incrementar la intersec-
torialidad entre distintos actores ministeriales (Ministerios de Salud,
de Desarrollo Social, de Justicia y Derechos Humanos, y de Educa-
cién) y entidades de trabajo aplicado (municipalidades, entre otras),
Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento e Innovacién, con
el fin de impulsar la implementacién de las diversas estrategias del
Plan, perfildndose como una iniciativa unificada e intersectorial.
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La articulacién con los distintos dispositivos sanitarios es fun-
damental. E1 Plan Nacional de Demencia se centra en la idea de
continuidad del cuidado, en el cual el manejo debe ser coordinado
a través de todos los niveles de atencién de salud y de las distintas
especialidades, logrando un tratamiento individualizado y costo
efectivo. Para responder a esa necesidad, en los dispositivos del
Plan se ha creado la labor de referente o gestor de caso, profesio-
nal encargado de la coordinacién de todas las intervenciones sa-
nitarias, facilitando el transito y el contacto entre el paciente y los
servicios de salud.

La integracién no debe ser ilnicamente entre distintos disposi-
tivos sanitarios sino que también entre distintas especialidades de
la medicina, rescatando por ejemplo, la idea de valoracién integral
impulsada por los geriatras, quienes también han trabajado en el
cuidado hospitalario de personas con demencia, la precisién diag-
néstica de los neurélogos, y el manejo adecuado de psicofarmacos
de los psiquiatras.
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RECOMENDACIONES FINALES PARA LA POLITICA PUBLICA

@

Priorizacién de las demencias en las politicas publicas y en la so-
ciedad

Es fundamental incorporar el cuidado de personas con demencia
y sus cuidadores a la discusién politica, considerando el alto costo
social, econémico y personal.

Es necesario ademads integrar la idea de que si bien la demencia
no es curable, si es prevenible y tratable de manera costo-efectiva,
permitiendo que las personas con demencias y su entorno tengan
una mejor calidad de vida.

A esto se suma la urgencia de impulsar la solidaridad e inclu-
sién social de las personas con demencias.

@

Fortalecer el Plan Nacional de Demencia

El Plan Nacional de Demencia se encuentra, hasta la fecha, en fase
de implementacién en algunas comunas de nuestro pais, casi ex-
clusivamente por el Ministerio de Salud, lo que ha dificultado la
consolidacion del cuidado intersectorial. Se recomienda entonces
fortalecer las estrategias ya en curso y transformarlas en multisec-
toriales a nivel nacional.

Se recomienda fortalecer el liderazgo y supervisién desde nivel
central de modo que se cautele por la ejecucién de los programas,
la asistencia técnica a los equipos, la transferencia de buenas prac-
ticas y la asignacién de los recursos para lo que determina el Plan.

Se precisa ademas ampliar el presupuesto en manejo de de-
mencias, sostenido en estrategias basadas en evidencia cientifica
y que integre los distintos niveles de atencién de salud. Se motiva
ademas a facilitar la integracién entre los distintos actores (mundo
académico, clinico, politica publica y sociedad civil) en la imple-
mentacién del Plan Nacional de Demencia.
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&

Incorporacién de las demencias al AUGE-GES

La incorporacién de las demencias al AUGE/ GES no puede limi-
tarse a la sola demencia tipo Alzheimer, debiendo considerar los
diversos tipos de demencias en sus diferentes etapas. Se debe ga-
rantizar el diagndstico y post-diagndstico para asegurar la conti-
nuidad de los cuidados.

Un AUGE/ GES de demencia debe concebirse como una adicién
a la estructura del Plan, ya que por si sélo dada las caracteristicas
de la demencia y las brechas de cuidado a la fecha, sin la imple-
mentacién de los dispositivos y la formacién de recursos huma-
nos propuestos en el Plan Nacional de Demencia no seria factible
garantizar la calidad y cobertura que personas con demencia y su
entorno requieren.

@

Generacién de conocimiento y formacién de recursos humanos

La investigacién es un pilar fundamental para la generacién de
nuevos conocimientos y la mejoria continua de las politicas pu-
blicas. Se debe impulsar la investigacién en demencias en sus di-
ferentes dimensiones, desde las biolégicas a los aspectos sociales,
éticos y legales. Con ello, se debe fomentar la generacién de datos
con iniciativas como un registro nacional de demencias.

Otro elemento crucial es el impulso a la formacién de recursos
humanos en demencias desde pregrado a postgrado.

Si bien la mayoria de las politicas publicas buscan ordenar el
manejo de pacientes en el sector publico de salud, no es adecuado
olvidar al grupo de poblacién atendido en el sistema privado. La ge-
neracién de conocimiento y experiencia producto de la aplicacién
del Plan Nacional de Demencia, puede traducirse en lineamientos
técnicos y guias de buenas practicas clinicas, homologables para
el servicio privado, y que ademads puedan funcionar como regu-
ladores o un “minimo exigible” para la atencién de personas con
demencias.
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Es destacable que en el sistema privado suele privilegiarse la
atencién por especialista, en modalidad de atencién Unica y hay
menor experiencia en el trabajo multidisciplinario. La formacién
en trabajo en equipo en demencia pudiera entonces impactar no
s6lo al mundo publico si no que servir como meta de calidad y cos-
to eficacia para el sistema privado de salud. e
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