Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias en Chile.
Propuesta de un Plan Nacional de Alzheimer y otras Demencias.

> *

SONEFOVN

o -

Corporacion Profesional de Alzheimer y Otras Demencias

E-mail: consultasscoprad.cl / www.coprad.cl




Autores:

Dra. Andrea Slachevsky, COPRAD-SONEPSYN e

Dra. Paulina Arriagada, SONEPSYN ~is
Ing. Jorge I\"latur.m&. COPRAD W (J()pr‘.ld
Ing. Raul Rojas, COPRAD e B

Corporacién Profesional de Alzheimer y Otras Demencias

E-mail: consultas@coprad.cl / www.coprad.cl




TABLA DE CONTENIDO

RESUMEN EJECUTIVO ....cceiiiiieeiiuneiuiiiiiisisiisiissssissiensessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsenees 5
PLAN NACIONAL DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS .........cccveeiiiiiiiiiiiiisiinnnnienneneennnns 11
1 (QUE SON aS HEMENCIAS? ..cuuieiiriiieireiriirreireeereeernreereeernssenssasssasernssenssassrasssnssanssans 11
2 ¢Qué tan frecuentes son 1as demEeNCIas? .....ccvvereeiieeireireeiieeiineeeireeieseernsenssenssnessnnes 12
2.1 Prevalencia MUNGIal.......coo ittt st e s e s e e s e e sbee e 12
2.2 Prevalencia €N Chil@ ...ttt et st e sbte e e eab e s bt e e sbeeesbeeea 13
2.3 PrOYECCIONES FULUIGS ..uuiiiiiiieii e ccciiiteee e e e e ettt e e e e e e e e e e st b e e e e eeeees e e assaraaaeeeeaeeeessnsssraaeees 14
3 ¢éPor qué las demencias son una prioridad de salud publica?.........ccccceeervenncirneannenns 17

3.1 Las demencias son patologias de alta frecuencia, prevalencia, costo y causantes de

(o [Ty or=Y o = Lol e F= Yo 1R USUR 18
3.2 Lasintervenciones de salud tienen un impacto positivo en las demencias............cccccuuvrneeen. 23
3.3 Unsistema de salud sustentable debe afrontar el problema de las demencias..................... 28
4 (éComo se ha enfrentado en Otros PAISES? ..........cceeeeiiireenniiiiiiinnnnessisninneessssssninenenes 28

5 Situacion actual de las demencias en Chile: ausencia de un programa de atencion

L= =T ot 1Yo 31
6 Propuesta .....ccciiieiiiiiiiiciiri s s e e s s s s a e s s a e s s n e s ene 32
7 Gradualidad en la Implementacion del Plan.........ccuceiiiiiineeneciiiniinnnnciiinnieeen. 35
8 Declaracion de conflictos de interés..........uueuueueuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiniiiinrreeeeee. 37

Lo T 1= =] (=] 4 [oL = 1= 39






RESUMEN EJECUTIVO

1 ¢éQué son las demencias?

Las demencias se caracterizan por un deterioro adquirido, persistente, de una o mas
capacidades cognitivas, generalmente asociado a alteraciones conductuales, y de
severidad suficiente para causar una pérdida de la autonomia. Las principales causas de
demencia son la enfermedad de Alzheimer, las demencias vasculares y otros tipos de
enfermedades neurodegenerativas.

2 Las demencias son un problema mayor de salud publica

2.1 Alta Prevalencia

La prevalencia de las demencias es de 5% a 8% de los individuos entre 65-70 afios. Esta se
duplica a partir de los 65 afios siendo de 15% a 20% en los mayores de 75 afios y de 25% a
50% en los mayores de 85 afios. La enfermedad de Alzheimer y otras demencias afectan
en la actualidad entre 24 y 37 millones de personas, cifra que podria llegar a 115 millones
de aqui a 2050. En Chile, actualmente 1,06% de la poblacién (180.000 personas) presentan
Alzheimer u otra demencia. En 2050, 3.10% de la poblacion (626.000 personas) tendra
Alzheimer u otra demencia. Con 3.432 defunciones anuales es la cuarta causa especifica
de muerte en Chile (OMS, 2009).

2.2 Enfermedades de alta carga

Las demencias (Alzheimer y tipo Alzheimer) figuran en el lugar 18 de las enfermedades
causantes de pérdida de afios de vida saludable por muerte prematura o discapacidad
(Estudio sobre Carga de Enfermedad y Carga Atribuible, Ministerio de Salud, 2007). En el
grupo de las personas mayores de 65 aios, estas enfermedades figuran en el tercer lugar.

2.3 Alto Costo

El costo de la enfermedad durante el 2010 fue de USS604.000 millones, equivalente al PIB
de Suiza (la 182 economia del mundo en términos de PIB. El costo asociado a las
demencias incluye costos directos e indirectos. El costo directo corresponde a los gastos
médicos (consultas médicas, medicamentos y examenes) y los costos sociales (costos de
institucionalizacidn, pago de cuidadores profesionales). El costo indirecto corresponde al
gasto asociado a los cuidados aportados a los pacientes con demencias por cuidadores no
remunerados. Basado en el PIB, Wimo, Winblad & Jonsonn (2010) estimaron que en los
paises Latinoamericanos: i) El costo directo es de 4.943 délares anuales por paciente; ii) El
costo indirecto es de 8.974 ddlares anuales por paciente vy iii) El costo total de 13.917
ddlares anuales por paciente.



2.4 Consecuencias importantes en el entorno: el segundo paciente. Impacto en los
cuidadores informales no remunerados o familiares.

A medida que la demencia avanza, el paciente requiere una mayor asistencia y supervision
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. El cuidado de pacientes con
demencia se asocia a indices muy importantes de sobrecarga, alta prevalencia de
trastornos de salud mental y disfuncién familiar. Los cuidadores también ven mermadas
sus capacidades laborales.

3 Las intervenciones de salud tienen un impacto positivo en las demencias

Mas alla del problema ético que significa no prestar una adecuada atencion de salud a los
pacientes con demencia, diversos estudios muestran que las intervenciones de salud
tienen un impacto positivo en los pacientes, sus familias y la sociedad. La prevencion
contribuye a retardar el inicio de la enfermedad. Retardar el inicio de la enfermedad en
cinco afios disminuird en 57% el nimero de pacientes con la enfermedad. Por otro lado,
medidas socio-sanitarias, tales como la organizacion de los diferentes niveles de atencién
de la red del sistema de salud con la creacién de Unidades de Memoria, la instauracion de
tratamientos farmacolégicos y no farmacolégicos y el apoyo social, contribuyen
significativamente a disminuir el impacto de las demencias en los pacientes, en su entorno
y en nuestra sociedad.

4 ¢Qué pasara si no hacemos nada? El efecto Alzheimer

La sustentabilidad de los sistemas de salud publica, entendida como su viabilidad
econdmica a largo plazo con un nivel de calidad sostenido, es una necesidad reconocida
internacionalmente. La carencia de estrategias estatales, politicas y planes concretos de
apoyo a la investigacion, prevencion y tratamiento del Alzheimer y otras demencias
termina generando costos para el sistema de salud mas altos que los que generaria la
implantacion y operacion de un plan de atencién adecuado. Peor aun, estos costos crecen
afio a afio, poniendo en riesgo la sustentabilidad del sistema de salud publica de nuestro
pais, con consecuencias que deberan soportar las generaciones futuras.

5 ¢éQué hacer frente a las demencias? Recomendaciones internacionales

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la Asociacién Internacional de Alzheimer
(ADI) solicitd en un reciente informe a los gobiernos y a los responsables politicos que
declaren las demencias como una prioridad de salud publica e instauren las medidas para
abordar esa prioridad (http://www.alz.co.uk/WHO-dementia-report). La OMS y la ADI
proponen que los gobiernos desarrollen e implementen Planes Nacionales para las
Demencias.



6 Situacion actual de las demencias en Chile: ausencia de un programa de
atencion efectivo

Carecemos en nuestro pais de planes y programas que ofrezcan una atencion socio-
sanitaria de calidad a los pacientes con demencia y su entorno y que permitan disminuir el
impacto de estas enfermedades en nuestra sociedad.

7 Propuesta de un Plan Nacional de Alzheimer y Otras Demencias

Considerando: i) la realidad actual de los pacientes con enfermedad de Alzheimer y otras
demencias en Chile, ii) la carencia de programas de atencion efectivos para el diagndstico
y tratamiento de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias y iii) que
aproximadamente el 90% de los adultos mayores en Chile estan afiliados a FONASA y se
atienden preferentemente en el Sistema Publico de Salud,

Estimamos urgente reconocer a las Demencias como una prioridad socio-sanitaria e
implementar un Plan Nacional de Alzheimer y Otras Demencias que permita:

= disminuir el impacto de estas enfermedades en el pais y
= mejorar la calidad de vida de los pacientes con demencias y sus familias.

Para lograr ambos objetivos, el Plan Nacional de Alzheimer y Otras Demencias debe incluir
acciones socio-sanitarias y articularse en torno a cuatro ejes principales

Eje 1: Garantizar a los pacientes con demencia y sus familias el derecho a una vida
digna y a una atencion y tratamiento de calidad con efectividad comprobada.

Eje 2: Fomentar la investigacion en demencias y formar recursos humanos capacitados
para la atencién de los pacientes y sus cuidadores.

Eje 3: Fomentar la prevencion de la enfermedad de Alzheimer y enfermedades
relacionadas.

Eje 4: Crear conciencia en la poblacion de la importancia de las demencias e impulsar
la solidaridad y una reflexion ética en torno a las demencias.

Entendemos que estos objetivos son ambiciosos y solo son alcanzables a largo plazo; sin
embargo el desarrollo e implementacién de un Plan Nacional para el Alzheimer y otras
Demencias, guiado por los ejes indicados, es una medida imprescindible para disminuir el
impacto de estas enfermedades en nuestro pais y permitir que los pacientes con
demencia y sus familias mejoren su calidad de vida y puedan ejercer el derecho a una vida
digna. La implementacion de un Plan Nacional de Alzheimer y otras Demencias requiere
disefar un Plan de Accidn que contemple etapas de implementacion sucesivas incluyendo
Programas Pilotos en comunas o regiones.
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PLAN NACIONAL DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

1 ¢Qué son las demencias?

Las demencias son un tipo de sindrome clinico producido por una amplia variedad de
trastornos, reversibles o irreversibles, de severidad leve, moderada o severa, que
presentan las siguientes caracteristicas:

= Se produce un deterioro adquirido persistente de una o mas capacidades cognitivas
(memoria, lenguaje, habilidades viso espaciales y/o funciones ejecutivas),
acompafiado generalmente de alteraciones conductuales.

= El deterioro es de severidad suficiente para causar una disminucion de la autonomia
del paciente. El deterioro interfiere con el rendimiento laboral, las interacciones
sociales o la capacidad de realizar actividades de la vida diaria.

= El paciente requiere de manera creciente la asistencia de otras personas para realizar
sus actividades. Al inicio se los debe asistir en las actividades complejas de la vida
diaria, como administrar el dinero, pagar las cuentas y tomar los medicamentos,
mientras que mas adelante es necesario asistirlos en actividades mas basicas:
vestirse, realizar la higiene personal o alimentarse.

Los principales tipos de demencia y sus frecuencias relativas aparecen en la figura 1.

Figura 1: Principales tipos de demencia
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2 ¢éQué tan frecuentes son las demencias?

El envejecimiento gradual de nuestra poblacién y la alta prevalencia de las demencias en

personas de edad mayor hace que la frecuencia de estas enfermedades aumente
constantemente.

2.1 Prevalencia Mundial

= Laenfermedad de Alzheimer y otras Demencias afectan en la actualidad entre 24 y 37
millones de personas, cifra que podria llegar a 115 millones de aqui a 2050 (Wimo and
Prince 2010)

= La prevalencia es de 5% a 8% de los individuos entre 65-70 afios. Esta se duplica a
partir de los 65 afios siendo de 15% a 20% en los mayores de 75 afios y de 25% a 50%
en los mayores de 85 afios (Kukull and Ganguli 2000); (Ritchie and Lovestone 2002)

=  Diversos estudios internacionales han mostrado que las demencias afectan a entre 5%
y 8% de los individuos mayores de 65 afios. La prevalencia de las demencias se duplica
cada 5 afios, alcanzando a entre 15% y 20% de los mayores de 75 anos y entre 25% y
50% de los mayores de 85 afios (Kukull and Ganguli 2000); (Ritchie and Lovestone
2002)

Figura 2: Prevalencia de demencias segun edad (Lobo, Launer et al. 2000)
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2.2 Prevalencia en Chile

= La Encuesta Nacional de la Dependencia de las Personas Mayores (ENDPM) reporté
una prevalencia de demencia de 8,5%,en mayores de 60 afios (9.1% en mujeres y
7.4% en hombres). A partir de los 75 afios se aprecia un aumento exponencial,
alcanzando 10.1% las personas entre 75-79 afos y 32.6% en los mayores de 65 afios
(Gonzalez, Massad et al. 2009).

= La Encuesta Nacional de Salud ENS Chile 2009 -2010 reportd que 10,4% de los adultos
mayores presentan un deterioro cognitivo y 4,5% un deterioro cognitivo asociado a
discapacidad (ENS Chile 2009-2010 2010).

= En Chile 11,2% de la poblacién es mayor de 60 afos, por lo que existiria, al menos,
181000 personas con demencia y aproximadamente 2.000.0000 personas sufririan

las consecuencias de las demencias, incluyendo pacientes y familiares (INE CENSO
2002; ENDPM 2009).
= Debido al envejecimiento de la poblacion, en el 2025 habra en Chile tantos adultos

mayores como jévenes menores de 15 aifos, conllevando a un incremento
considerable de los pacientes con demencia en el transcurso de las proximas décadas.

=  Con 3.432 defunciones es la 42. causa especifica de muerte en Chile (OMS, 2009)*
(figura 3).

Figura 3: Causa de muerte en Chile (OMS 2009)
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2.3 Proyecciones futuras

En el Chile actual, se estima que hay 2.213.486 adultos mayores de 60 afos que
representan un 12,95% de la poblacién. Para el 2050 se estima en 5.698.093 la
cantidad de adultos mayores de 60 afios alcanzando un 28,20% de la poblacién. (ver
tabla 1 & figura 4,5y 6).

Se estima que para el afo 2050 la poblacion mayor de 70 afios superara en un 45% a
los menores de 10 afos, y habrd mds adultos mayores de 80 afios que niflos menores
de 4 afios.

El mayor aumento de poblacidon de aqui al 2050 se producira categdricamente en los
tramos de edad que van de los 50 a los 80 afios, disminuyendo dramaticamente la
poblacién de los menores de 30 aios.

El indice de envejecimiento de la poblacion en Chile presenta un sostenido
crecimiento exponencial, estimandose que para el 2020 por cada 100 nifios menores
de 15 aiios habra 86 adultos mayores de 60 afios.

Tabla 1.- Comparacién de poblacion por tramo de edad entre 2010 y 2050 (Fuente: INE,

Proyecciones de Poblacién y COPRAD

Edad 2010 2050

0-9 2.485.822 2.221.691
10-19 2.817.252 2.284.718
20-29 2.783.087 2.410.084
30-39 2.405.747 2.477.099
40-49 2.481.138 2.431.544
50-59 1.907.793 2.681.550
60-69 1.210.956 2.487.172
70-80+ 1.002.480 3.210.921
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Figura 4: Proyecciones del envejecimiento 1960- 2050. Porcentaje de poblacion mayor a 60
anos (Fuente INE)
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Figura 5: indice de envejecimiento. Representa el numero de adultos mayores de 60 por
cada cien nifios menores de 15 afios (Fuente: INE, Proyecciones de Poblacion
y COPRAD)
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Figura 6 : Modificacion de la piramide poblacional de Chile 1975-2050 ( Fuente INE)
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Basandose en la proyeccién del envejecimiento de la poblacién en Chile, se estima que en

2025 habra tantos adultos mayores como jovenes menores de 15 afios (ver figuras 3a 'y

3b). Esto se traducira en un incremento considerable de los pacientes con demencia en el

transcurso de las préximas décadas (figura 7 y tabla 2).

Figura 7: Proyecciones de Numero de Personas con Demencias en Chile (Fuente INE ;

ENDPM y COPRAD)
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Tabla 2: Proyeccion del numero de personas con demencia entre el afo 2010 y 2050
(Fuente: INE- ENDPM - COPRAD)

Ao 2010 2015 2020 2025 2030 2035 2040 2045 2050

N2 de personas
) 181795 | 218111 | 261576 | 317921 | 378524 | 442840 | 512338 | 577348 | 626637
con demencia

3 ¢Por qué las demencias son una prioridad de salud publica?

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la Asociacién Internacional de Alzheimer
(ADI) solicitd en un reciente informe a los gobiernos y los responsables politicos que
declaren la demencia como una prioridad de salud publica e instauren medidas para
enfrentar esa prioridad (http://www.alz.co.uk/WHO-dementia-report)

Las demencias, en particular la enfermedad de Alzheimer, cumplen todos los criterios para
ser consideradas un problema mayor de salud publica (Dartigues, Helmer et al. 2002), (ver
tabla 3).

Tabla 3: Criterios para calificar a las demencias como un problema mayor de salud publica
(Dartigues, Helmer et al. 2002)

Criterio Evaluacion

Alta frecuencia de la enfermedad Las demencias son una patologia de alta
frecuencia.

Prevalencia en aumento La prevalencia de las demencias esta en

aumento debido al envejecimiento
poblacional.

Consecuencia importante de la enfermedad Las demencias causan una disminucién muy
importante de la calidad de vida de los
enfermos y sus familias.

Costo social alto Segun estudios internacionales, las
demencias constituyen la tercera patologia
de mayor costo después del cancer y de la
patologia cardiaca.
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Tabla 3 (continuacidn): Criterios para calificar a las demencias como un problema mayor

de salud publica (Dartigues, Helmer et al. 2002)

Criterio

Diagndstico y tratamiento insuficiente

Acceso al diagnéstico y tratamiento no

equitativo

Alto impacto en la opinién publica

Evaluacion

El sub diagndstico es muy frecuente en las
demencias y, por consiguiente, muchos
pacientes no acceden a un tratamiento
oportuno.

El acceso al diagnéstico y tratamiento de los
pacientes con demencia difiere radicalmente
entre el sistema de salud publicoy privado.
Las demencias son una de las enfermedades
mas temidas por la poblacidn.

3.1 Las demencias son patologias de alta frecuencia, prevalencia, costo y

causantes de discapacidad.

En la actualidad, al menos 180.000 chilenos tienen alguna forma de demencia, cantidad
que ird en aumento. En el estudio sobre Carga de Enfermedad y Carga Atribuible 2007
realizado en Chile (Ministerio de Salud, 2007) las demencias (Alzheimer y tipo Alzheimer)
figuran en el lugar 18 de las principales enfermedades causantes de pérdida de afios de

vida saludable por muerte prematura o discapacidad (ver tabla 4). En el grupo de las

personas mayores de 65 afos, estas enfermedades figuran en el tercer lugar (ver tabla 5)
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Tabla 4: Principales enfermedades causantes de pérdida de afios de vida saludable por
muerte prematura o discapacidad, todas las edades incluidas (Ministerio de
Salud de Chile 2007)

Lugar

O 00 N OO B W N

NN RNNRNNRRRRRRBRR R R
B W N R O W OoNO U WN L O

Enfermedad

Enfermedad Hipertensiva del Corazén
Trastornos depresivos unipolares
Trastornos de las vias biliares y vesicula
Dependencia al alcohol

Cirrosis Hepatica

Accidentes de Transito

Violencia

Ulcera péptica

Trastornos de la audicion de aparicidn en la adultez
Diabetes tipo Il

Enfermedades Cerebrovasculares
Enfermedad Isquémica del Corazén
Trastornos ansiosos

Cataratas

Caidas

Trastornos de la visidn relacionados con la edad
Esquizofrenia

Alzheimer y otras demencias

Obesidad

Trastornos de animo bipolar

Lesiones auto infringidas

Migrafia

Glaucoma

Enfermedad Obstructiva Crénica

Hernia nucleo pulposo

AVISA
257.814
169.769
157.087
124.312
122.088
121.643
101.675

91.744

76.406

72.230

70.811

65.220

62.693

60.590

57.673
54..044

51.624

51.204

44.590

41.213

41.161

38.481

38.395

37.816

36.253
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Tabla 5: Principales enfermedades causantes de pérdida de afos de vida saludable en

personas de entre 60y 70 afios (Ministerio de Salud de Chile 2007)

Lugar Enfermedad AVISA
1 Cataratas 28.350
2 Enfermedades Isquémicas del Corazon 26.506
3 Alzheimer y otras demencias 25.531
4 Diabetes tipo Il 24.042
5 Enfermedades Cerebrovasculares 23.680
6 Enfermedad Hipertensiva del Corazén 23.552
7 Glaucoma 21.275
8 Trastornos de las vias biliares y vesicula 19.255
9 Cirrosis Hepatica 16.036
10 Artrosis 12.833

Ademas de su alta prevalencia, las demencias son una de las patologias de mayor costo. El

costo a nivel mundial asociado al cuidado de las personas con demencia se ha estimado en
USS 604 mil millones de délares en 2010 (Fuente: WORLD ALZHEIMER REPORT 2011), cifra
superior a todo el producto interno bruto anual de Suiza ese mismo afio, 182 economia
del orbe (Fuente: FMI).

El costo asociado a las demencias incluye costos directos e indirectos (Wimo and Prince

2010)

El costo directo corresponde a los gastos médicos (consultas médicas,
medicamentos y exdmenes) y los costos sociales (costos de institucionalizacién,
pago de cuidadores profesionales remunerados). Se estima que el costo directo es
de 4.943 ddlares anuales por paciente (Wimo, Winblad et al. 2010)

El costo indirecto es una estimacion del gasto asociado a los cuidados aportados a
los pacientes con demencias por cuidadores no remunerados. En efecto, a medida
que la demencia avanza, el paciente requiere una mayor asistencia y supervision
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. Se
estima que este costo se eleva a 8.974 ddlares anuales por paciente (Wimo,
Winblad et al. 2010). Adicionalmente, para evaluar la real magnitud del costo de
las demencias es fundamental considerar que en la mayoria de los casos los
cuidadores informales sufren un efecto adverso en su actividad laboral y serias
consecuencias en su salud fisica y mental (ver figura 8).
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Figura 8: Consecuencias de las demencias en el entorno del paciente (familia y redes
sociales): El Segundo Paciente
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El estudio CUIDEME realizado en Chile sobre una muestra de 291 cuidadores informales
de pacientes con demencia mostré que (ver figura 9):

= 95% de los cuidadores son familiares de los pacientes y 74.9% son mujeres.
= Tiempo de cuidado: un 41.9% esta cuidando a un paciente desde hace mas de 5 afios.
= Repercusion en la productividad laboral: 12.7% de los cuidadores debié dejar de
trabajar para asumir su rol de cuidador y 47.3% de los cuidadores con trabajo
remunerado tuvo que reducir sus horas de trabajo por su rol de cuidador.
= Repercusién en salud mental:
o 62.9% de los cuidadores refiere niveles de sobrecarga severa
o 46.7% presenta trastorno de salud mental
o 34.4% disfuncion familiar

Los resultados del estudio CUIDEME concuerdan con los resultados de estudios
internacionales: la capacidad laboral se encuentra afectada en el 34% de los cuidadores,
50% se jubila anticipadamente y un 39% debe cambiar de trabajo (Janssen 2001). Los
principales problemas de salud que los afectan son: trastornos del suefio (46%), trastornos
de ansiedad (37%), depresidon (36%) y lumbago crénico (60%) (Alzheimer's Association
1999; Brodaty, Green et al. 2003).



Figura 9: Estudio CUIDEME Chile (Slachevsky, Budinich et al. 2010)
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Las demencias constituyen unas de las patologias de mayor impacto para la poblacion. No

contamos con datos nacionales, pero encuestas de opinidn realizadas a nivel internacional

muestran que la enfermedad de Alzheimer y otras demencias estan entre las

enfermedades mas temidas. A manera de ejemplo, citamos dos encuestas.

= En una encuesta de opinién entre mujeres francesas mayores de 35 afios, la

enfermedad de Alzheimer resultdé ser la condicién médica mas temida (Nouchi

1994).

= En Estados Unidos, los mayores de 90 afios temen mds a la pérdida de las

facultades mentales que a la muerte (Boeve, McCormick et al. 2003).
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3.2 Las intervenciones de salud tienen un impacto positivo en las
demencias

Mas alla del problema ético que significa no prestar una adecuada atencion de salud a los
pacientes con demencia, diversos estudios muestran que las intervenciones de salud
tienen un impacto positivo en los pacientes, sus familias y la sociedad.

3.2.1 Laimportancia de la prevencion

Se ha calculado que si se logra retardar la aparicion de las demencias se podria disminuir
de manera significativa el nimero de pacientes con la enfermedad. Retardar el inicio de la
enfermedad en 5 afios disminuird en 57% los pacientes con la enfermedad (ver tabla 6)
(Brookmeyer, Gray et al. 1998).

Tabla 6: Disminucién del nimero de pacientes con demencia al retardar la edad de
aparicion de la enfermedad (Brookmeyer, Gray et al. 1998)

Intervencion en 1998 Efecto a los 10 afios (2007)
Disminucion de la cantidad de pacientes con la
enfermedad en Estados Unidos

Retardo en 6 meses 100.000
Retardo en 1 afio 210.000
Retardo en 2 afos 570.000
Retardo en 5 afos 1.150.000

3.2.2 Impacto positivo en los pacientes con demencia y su entorno

En Inglaterra, el National Instititute for Clinical Excelente (NICE) recomienda que un Plan
de Demencia debe considerar los siguientes elementos (NICE, 2006) (ver figura 10).
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Figura 10: Componentes de un Plan de Demencia segun el National Institute for Clinical
Excelence. Inglaterra (NICE, 2006)
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La evidencia actualmente disponible permite afirmar que una adecuada organizacién de la
atencién de salud centrada en Unidades de Memoria y la implementacién de tratamientos
farmacolégicos y no farmacoldgicos contribuye significativamente a disminuir el impacto
de las demencias en los pacientes y en su entorno.

3.2.2.1 La organizacion de la atencion de las demencias: Unidades de Memoria en red
con los diferentes niveles de atencién

Las Unidades de Memoria estdn constituidas por equipos multidisciplinarios enfocados al
diagnodstico y tratamiento de pacientes con demencias (ver figura 11). Una Unidad de
Memoria debiera ser el punto exclusivo de primera referencia para todas aquellas
personas con sospecha de demencia (NICE 2006). En comparacién con servicios
tradicionales, las Unidades de Memoria permiten un diagndstico precoz y mas certero de
las demencias y tienen alta satisfacciéon del usuario (Luce, McKeith et al. 2001). El
diagnostico y tratamiento de las demencias en las Unidades de Memoria ha demostrado
ser superior al manejo individual menos focalizado de pacientes con demencia (Hentschel,
Damian et al. 2004) y tener un impacto de vida positivo en la calidad de vida de los
cuidadores (Logiudice, Waltrowicz et al. 1999)

Considerando la organizacién de nuestro Sistema de Salud en una Red Asistencial en que
se articulan atenciones de diferentes niveles de complejidad, las Unidades de Memoria
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deberian insertarse en la Red Asistencial y coordinarse con los diferentes equipos de
salud de la Red. Diferentes estudios sugieren que la figura de un gestor de caso’
contribuye a mejorar la atencién de las personas con demencia al facilitar la integracion
de los diferentes niveles de atencidn (Koch, lliffe et al. 2012) (Somme, Trouve et al. 2012).

3.2.2.2 Tratamiento de las demencias

El tratamiento de las demencias debe considerar el binomio paciente - cuidador. Este
consiste en tratamientos farmacoldgicos, tratamientos no farmacoldgicos y medidas de
apoyo social.

=  Tratamiento farmacolégico

Se prescriben farmacos psicotrépicos para los trastornos del comportamiento y
farmacos anti-demenciantes. Si bien en la actualidad no existen tratamientos
curativos que permitan detener o revertir las demencias, en Estados Unidos, la FDA
ha aprobado el uso de los inhibidores de la acetilcolinesterasa y la memantina
para el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer. La evaluacion de la eficacia de
los tratamientos anti-demenciantes ha considerado: a) efecto sobre la cognicidn;
b) efecto sobre los trastornos del comportamiento; c) retardo en la evolucién de la
enfermedad (Lopez, Becker et al. 2009)

=  Tratamiento no farmacolégico

Los tratamientos no farmacoldgicos estan dirigidos al paciente y, eventualmente,
al cuidador. Revisiones sistematicas de la literatura médica han mostrado que las
intervenciones no farmacoldgicas contribuyen a mejorar la calidad de vida de los
pacientes y de los cuidadores (Olazaran, Reisberg et al. 2010; Vernooij-Dassen,
Draskovic et al. 2011)

2 la gestion de caso se define como un proceso o método dirigido a garantizar a las personas los
servicios que requiere de forma coordinada, efectiva y eficiente. La gestidon de casos es vista, en forma
amplia, como un mecanismo dirigido a vincular y coordinar segmentos de un sistema de provisién de
servicios a fin de garantizar un programa integral que satisfaga las necesidades de atencidon de un
paciente individual.
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Las intervenciones dirigidas a los pacientes consisten principalmente en
estimulacion cognitiva orientada a maximizar las funciones cognitivas preservadas
a través de la utilizacion de un conjunto de técnicas que incluyen actividades de
estimulacion de la memoria, la comunicacién verbal, el reconocimiento, el ritmo y
la coordinacion y el esquema corporal. Existe cierta evidencia que este tipo de
intervenciones mejoran la funcion cognitiva y la calidad de vida de los pacientes
(Spector, Orrell et al. 2010; Spector, Orrell et al. 2012).

Las intervenciones dirigidas a los cuidadores buscan reducir el grado de sobrecarga
y la morbilidad psiquica de los cuidadores a la vez que retardar Ia
institucionalizacion de los pacientes. Dos estudios sistematicos recientes
mostraron un efecto positivo de estas intervenciones sobre la morbilidad
psicolégica de los cuidadores y un retardo en la institucionalizacion de los
pacientes (Pinquart and Sorensen 2006; Vernooij-Dassen, Draskovic et al. 2011)

Medidas de apoyo social

Se ha mostrado también que centros de atencidon diurna y de corta estadia
contribuyen a mejorar la calidad de vida de pacientes y cuidadores (NICE 2006).



Figura 11: Descripcidn de las Unidades de Trastornos de la Memoria
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Unidad de Memoria

Centros de Atencion

EQUIPO
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=Tratamiento:
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= Intervenciones no farmacoldgicas:
= Psicoeducacion de cuidadores
= Estimulacion cognitiva
= Apoyo social
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3.3 Un sistema de salud sustentable debe afrontar el problema de las
demencias

La sustentabilidad de los sistemas de salud publica, entendida como viabilidad econédmica
a largo plazo con un nivel de calidad sostenido, es una necesidad reconocida
internacionalmente. La carencia de estrategias estatales, politicas y planes concretos de
apoyo a la investigacion, prevencion y tratamiento del Alzheimer y otras demencias
termina generando costos para el sistema de salud mas altos que los que generaria la
implantacion y operacion de un plan de atencién adecuado. Peor aun, estos costos crecen
afio a afio, poniendo en riesgo la sustentabilidad del sistema de salud publica de nuestro
pais, con consecuencias que deberan soportar las generaciones futuras. A modo de
ejemplo, en el complejo e ineludible escenario de la sustentabilidad de los sistemas
publicos, el ahora ex presidente de Francia Nicolds Sarkozy, declaré en Julio del 2011, en la
Conferencia, International Conference on Alzheimer's Disease - AAIC 2011, al referirse a
estas enfermedades: “Como gobierno, hemos llegado a la firme conviccion que la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, son uno de los problemas mayores de salud
publica de nuestras sociedades, lo que concierne tanto a los paises desarrollados como a
los en vias de desarrollo y es mds caro no hacer nada que intentar disminuir el impacto de

3. Creemos que las autoridades deben asumir responsablemente la

estas enfermedades
tarea de impulsar iniciativas que mitiguen el grave problema estructural que podria
generar al Estado el aumento del gasto para atender el envejecimiento de la poblacién y
el concomitante aumento de los casos de demencias. Hasta ahora, las acciones tendientes
a implantar medidas efectivas en materia de sustentabilidad han sido escasas, por lo cual
es prioritario reforzar los esfuerzos dirigidos a formular politicas e iniciativas en este

contexto.
4 ¢Como se ha enfrentado en otros paises?

= La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la Asociacién Internacional de Alzheimer
(ADI) solicito en un reciente informe a los gobiernos y los responsables politicos que
declaren las demencias como una prioridad de salud publica e instauren las medidas
para abordar esa prioridad (http://www.alz.co.uk/WHO-dementia-report). La OMS y

ADI proponen que los gobiernos desarrollen e implemente Planes Nacionales para las
Demencias. Los planes nacionales son necesarios para coordinar el conjunto de
acciones necesarias para enfrentar las demencias y deben buscar, entre otros

® http://www.alz.org/aaic/video.asp#president
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objetivos: i) promover una sociedad solidaria con las personas con demencia; ii) hacer
de las demencias una prioridad de salud publica; iii) invertir en servicios sociales y de
salud para mejorar la oferta de atencion socio-sanitaria para las personas con
demencia y sus cuidadores; iv) mejorar la actitud de la sociedad civil y de los
profesionales de la salud hacia las demencias y v) mejorar la capacitacién en demencia.

= Los gobiernos de diferentes paises han empezado a disefiar e implementar Planes
Nacionales para la Enfermedad de Alzheimer y Otras Demencias. Varios paises, entre
otros, Holanda, Noruega, Inglaterra, Escocia, Gales y Corea, han propuestos estrategias
nacionales para enfrentar la crisis epidemioldgica representada por la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias. La voluntad de disefiar politicas publicas puede ilustrarse
en las declaraciones de Nicoldas Sarkozy, en el congreso Alzheimer's Association
International Conference (AAIC, Paris, Julio2011%). “Como gobierno, hemos llegado a la
firme conviccion que la enfermedad de Alzheimer y otras demencias, es uno de los
problemas mayores de salud publica de nuestras sociedades, que concierne tanto a los
paises desarrollados como a los en vias de desarrollo y que es mds caro no hacer nada
que intentar disminuir el impacto de estas enfermedades”

= En Francia: En el 2008, se instaura el 3er. Plan Alzheimer 2008-2010 y se decreta a la
enfermedad de Alzheimer como Primera Prioridad de Salud. El Plan Alzheimer 2008-
2012 tiene 3 objetivos: i) mejorar la calidad de vida de los enfermos y sus cuidadores, ii)
fortalecer la investigacion en torno a estas enfermedades v iii) estimular el compromiso
social y la solidaridad. Las acciones de este plan estdn dirigidas a i) la enfermedad, es
decir incrementar el conocimiento con la esperanza de encontrar una cura; ii) el
paciente con demencia y iii) el cuidador.(Hein, Sourdet et al. 2011) (ver figura 12).

* http://www.alz.org/aaic/video.asp#president
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Figura 12: Principales Ejes del Plan de Alzheimer de Francia 20008-2010
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En Europa: Durante la presidencia francesa de la Unidn Europea, se organizo la
Conferencia “The fight against Alzheimer's disease" para lograr la colaboracion de la
Comunidad Econémica Europea (CEE) en torno a la enfermedad de Alzheimer’. Desde
la fecha, se han concretado varias acciones demostrando el interés de la CEE por estas
enfermedades El Parlamento Europeo adopto el 5 de febrero del 2009, una
declaracidn escrita para desarrollar un “European Action Plan on Alzheimer's disease” .
El Parlamento Europeo propuso en diciembre del 2010 una Politica Comun® contra el
Alzheimer para mejorar la prevencioén, el diagndstico precoz y reforzar la cooperacién
entre los Estados miembros con el objetivo de evitar el problema estructural que
podria generar a los Estados el aumento del gasto para atender el envejecimiento de la
poblacién y en particular la enfermedad de Alzheimer.

En Estados Unidos el Presidente Barack Obama promulgé en enero del 2011 el National
Alzheimer's Project Act (NAPA) que fue aprobado por unanimidad de ambas camaras
de representantes. El NAPA considera la creacién de una Plan Estratégico Nacional para
enfrentar la crisis causada por la enfermedad de Alzheimer y coordinar los esfuerzos de
los gobiernos federales e internacionales en pos del bienestar de sus ciudadanos
adultos mayores y prevenir la enfermedad de Alzheimer.” En Mayo 2012, el Presidente
Barack Obama promulgo el National Plan to Address Alzheimers Disease que se divide
en 3 ejes principales: i) investigacion; ii) educacion y iii) apoyo a los cuidadores

*http://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/EU-Presidencies/2008-French-Presidency-

Conference

®http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?type=REPORT&reference=A7-2010-0366&language=ES
7http://www.whitehouse.gov/blog/ZOl1/01/05/another-step-forwa rd-alzheimer-s-research-and-services
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En Latino-América destacan México y Bolivia. México es el primer pais Latino-
Americano que propuso en Noviembre del 2012, un Programa General de Trabajo para
un Plan de Accidn Alzheimer, iniciativa que reune a tres Institutos Nacionales de Salud
—Geriatria, Neurologia y Salud Publica—, al Seguro Popular y a asociaciones civiles que
trabajan en torno a esta enfermedad para desarrollar conjuntamente un modelo de
atencion que permita hacer frente a la creciente prevalencia de casos de demencia en
México®. En Bolivia, el Senado promulgd, el 29 de Mayo 2009, la Ley 4034 de Creacion
de Centros de Apoyo a Enfermos de Alzheimer y otras Demencias’.

5 Situacion actual de las demencias en Chile: ausencia de un programa de

atencion efectivo

Es posible afirmar que en la actualidad no existe en nuestro pais un programa de atencién

de las demencias que articule los distintos niveles de complejidad de la Red Asistencial y

que ofrezca una atencidn integral orientada a mejorar la calidad de vida de pacientes y

cuidadores. Como ya se ha explicado, un programa de este tipo debiera incluir:

Unidades de Memoria insertadas en la Red de Salud.

Disponibilidad de tratamiento para las demencias con intervenciones psico-
educativas para cuidadores de pacientes con demencia y con disponibilidad de
farmacos.

Servicios sociales que aseguren la continuidad de los cuidados en las diferentes
etapas de la enfermedad y un adecuado apoyo a los familiares de los pacientes.

Con todo, podemos destacar los siguientes avances en torno a la enfermedad de

Alzheimer y otras demencias en Chile:

En 2001, el “Alzheimer y otras Demencias” fueron consideradas una de las
prioridades programaticas del Plan Nacional de Salud Mental y Psiquiatria del
Ministerio de Salud de Chile (MINSAL, 2001).

En 2006 fueran elaboradas las Guias Clinicas de Trastornos Cognitivos y Demencias
en el Adulto Mayor encargadas por el Departamento del Adulto Mayor del MINSAL
y destinadas a la Atencidn Primaria (Fuentes, Donoso et al. 2006).

En 2009, el SENAMA constituyé una mesa de trabajo intersectorial en torno a la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias que concluyd en la presentacion en

® http://www.geriatria.salud.gob.mx/interior/plan_acc_alz.html
? http://www.globalaging.org/elderrights/world/2009/bolivialzheimer.htm
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noviembre del 2010 del documento de trabajo Propuesta de Accion : Las Personas
Mayores y los Trastornos Demenciantes en Chile'® durante el Seminario
Internacional de Actualizacién en Enfermedad de Alzheimer y otros Trastornos
Demenciantes.

= En 2007 fueron elaboradas las Guias Clinicas de Diagndstico y Tratamiento de las
Demencias (Behrens 2007). Estas Guias estan dirigidas a médicos especialistas y
fueron elaboradas por el Grupo de Trabajo de Neurologia Cognitiva y Demencia de
la Sociedad de Neurologia, Neurocirugia y Psiquiatria de Chile.

Cabe destacar que el Ministerio de Salud incluyé el envejecimiento saludable entre sus
lineamientos estratégicos. Fue en este contexto que se elabord el Plan Nacional de Salud
Mental y Psiquiatria que se identifica el “Alzheimer y otras Demencias” como una de sus
prioridades programaticas, sefialando que “la calidad de la vida después de haber
cumplido las etapas anteriores del ciclo vital es una responsabilidad ética de la maxima
importancia” (MINSAL 2001). Si bien el Departamento de Salud Mental de la Secretaria de
Salud Publica del MINSAL puso en marcha un programa para el tratamiento de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, este programa controlaba en 2009 sélo a
4.742 pacientes, apenas un 2% de la cantidad total estimada de pacientes afectados. Esto
hace patente la necesidad de reformular la manera de abordar este problema de salud

publica.
6 Propuesta

Considerando:

= Jarealidad actual de los pacientes con enfermedad de Alzheimer y otras demencias
en Chile,

= |a carencia de programas de atencion efectivos para el diagndstico y tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias,

= que aproximadamente el 90% de los adultos mayores en Chile estan afiliados a
Fonasa y se atienden preferentemente el Sistema Publico de Salud,

10 http://www.senama.cl/static/alzheimer.aspx
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Estimamos urgente reconocer a las Demencias como una prioridad socio-sanitaria e

implementar un Plan Nacional de Alzheimer y Otras Demencias que permita:

Disminuir el impacto de estas enfermedades en nuestro pais y

Mejorar la calidad de vida de los pacientes con demencias y sus familias.

Para lograr ambos objetivos, el Plan Nacional de Alzheimer y Otras Demencias debiera

considerar acciones socio-sanitarias y articularse en torno a 4 ejes principales que se

describen a continuacion.

Eje 1: Garantizar a los pacientes con demencia y sus familias el derecho a una vida

digna y a una atencion y tratamiento de calidad con efectividad comprobada.

Disefiar e implantar un Programa Nacional de Alzheimer y Otras Demencias
que incorpore medidas socio-sanitarias que articule los diferentes niveles vy
establecimientos de la Red Asistencial.

Impulsar la Creacién de Unidades de Memoria en el Sistema Publico, que
trabajen en Red con los Centros de Atencidon Primaria con el objetivo de
facilitar el diagndstico y tratamiento de los pacientes con demencia.

Incorporar los trastornos por demencia al sistema de Garantias Explicitas en
Salud para garantizar la oportunidad diagndstica y el derecho al tratamiento,
asegurando asi:

* El diagndstico oportuno de las demencias en la atencién primaria y la
confirmacién diagndstica por especialistas segun criterios de derivacién
debidamente establecidos.

* El tratamiento farmacolégico y no farmacoldgico de los pacientes y sus
familiares de acuerdo a la evidencia cientifica comprobada.

Procurar adecuados servicios de apoyo a los pacientes y sus familias que
aseguren la continuidad de los cuidados durante las diferentes etapas de la
enfermedad, permitiendo el acceso oportuno a:

* Centros de dia para los pacientes

* Asistencia y cuidadores domiciliarios

* Hogares protegidos

* Residencias de larga estadia

Asegurar la formacidon y tratamiento de los cuidadores informales no
remunerados de los pacientes con demencias.
Asegurar cuidados de fin de vida y cuidados paliativos
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Eje 2: Fomentar la investigacion en demencias y formar recursos humanos capacitados
para la atencién de los pacientes y sus cuidadores.

1. Fortalecer la investigacion interdisciplinaria en enfermedad de Alzheimer y
otras demencias, desde la investigacion basica hasta la investigaciéon en
ciencias sociales.

* Crear un Centro Nacional de investigacion en Enfermedad de Alzheimer
y otras Demencias.

* Crear un fondo estatal para la investigacion en enfermedad de
Alzheimer y otras demencias.

* Impulsar la cooperacién publico-privada para fomentar la investigacion.

* Fomentar la colaboracién internacional para la investigacion en
Alzheimer y otras demencias.

* Estimular la formacién de investigadores en neurociencias basicas,
neuropsicologia, neuroimagenologia, epidemiologia y aspectos socio-
sanitarios de la enfermedad

2. Formar y capacitar recursos humanos en el diagndstico y tratamiento de
pacientes con demencia.
* Formacion de nuevos recursos humanos:

o Neuropsicélogos.

o Personal de la salud no médico (cuidadores, auxiliares de
enfermerias, asistente social, etc.).

o Médicos en general, mediante una mejora en la formacién en
demencia en la carrera de medicina.

o Profesiones de la salud no médicos (enfermeras, terapeutas
ocupacionales, kinesidlogos, fonoaudidlogos).

* (Capacitacion o formacion continua de recursos humanos ya existentes.

o Capacitacion de cuidadores en la atencién de pacientes con
demencia.

o Capacitacidon en demencias de los profesionales no médicos y no
médicos de los diferentes niveles de la Red Asistencial con
énfasis en la Atencidn Primaria.

* (Capacitacion de recursos humanos no sanitarios que intervienen con
pacientes con demencia, tales como abogados, asistentes sociales,
arquitectos etc.
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Eje 3: Fomentar la prevencion de la enfermedad de Alzheimer y enfermedades
relacionadas.

1. Realizar campafias de prevencion.
2. Impulsar un envejecimiento activo.
3. Fortalecer la prevencién y tratamiento de factores de riesgo cardiovascular.

Eje 4: Crear conciencia en la poblacién de la importancia de las demencias e impulsar
la solidaridad y una reflexion ética en torno a las demencias.

1. Educar sobre los primeros sintomas de las demencias y la importancia de la
consulta precoz.

2. Impulsar una reflexion ética en torno a las demencias con el objetivo de des-
estigmatizar estas enfermedades, aumentar su visibilidad y dignificar al
paciente aquejado de una demencia.

3. Favorecer la creacién de redes de apoyo ciudadano para los pacientes y sus
familias.

Reconocer publicamente el rol social del cuidador.

5. Desarrollar medidas de apoyo y soporte al cuidador.

7 Gradualidad en la Implementacion del Plan

Entendemos que estos objetivos son ambiciosos y solo son alcanzables a largo plazo; sin
embargo el desarrollo e implementacién de un Plan Nacional para el Alzheimer y otras
Demencias, guiado por los ejes indicados, es una medida imprescindible para disminuir el
impacto de estas enfermedades en nuestro pais y permitir que los pacientes con
demencia y sus familias mejoren su calidad de vida y puedan ejercer el derecho a una vida
digna.

La implementacidn de un Plan Nacional de Alzheimer y otras Demencias requiere disefar
un Plan de Accion que contemple etapas de implementacion sucesivas incluyendo
Programas Pilotos en comunas o regiones.
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