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INTRODUCCION

Chile se encuentra en una etapa de cambios socioculturales,
econdmicos y demograficos, y es justamente en este Ultimo punto donde se
entrelazan dos situaciones de gran relevancia para el presente y para el
futuro del pais. Por un lado, la esperanza de vida ha aumentado
considerablemente en las uUltimas decadas, llegando asi a los 79 afios en
promedio. Y, por otra parte, pero en base a la misma idea, el pais tiene 2.6
millones de personas en la etapa adulto mayor, lo que equivale al 15% de la

poblacion chilena.

Si bien existen varias problematicas a abordar en torno a la tercera
edad, existe un tema en especifico que requiere de gran atencion y urgencia:
la enfermedad de Alzheimer. Este diagndstico, ligado al olvido, a la pérdida
de memoria de la persona, se ha convertido en la quinta causa de muerte en
Chile y se estima que sera la tercera en Estados Unidos. Sin embargo, a
pesar de esto, nuestro pais todavia no cuenta con las herramientas
suficientes para diagnosticar, tratar, cuidar y hacerse cargo de los méas de 90

mil enfermos de Alzheimer que hay en Chile. Ni de ellos, ni de sus familias.

A través de esta investigacion hemos querido dilucidar cuéles son las
verdaderas opciones que tiene una persona con Alzheimer en Chile,
incluyendo su acceso a costosos medicamentos para retrasar el progreso de
la enfermedad, como la posibilidad de un diagnostico temprano o la opcion

de ayuda monetaria y psicologica por parte del Estado. En sintesis,



distinguir las politicas publicas vigentes —y relacionadas con esta

demencia— que existen hoy en Chile.
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CAPITULO |

“POCO A POCO TE OLVIDO. Y ME OLVIDO”

—Ya cumplimos 40 afios —cuenta don Sergio.

—Si, ya son 40 afios de casados —confirma la sefiora Carmen.
—Los cumplimos en... jnoviembre?

—En mayo. El 18 de mayo cumplimos 40 afios.

-Cuando nos conocimos, yo vivia cerca del Estadio Nacional.
—No, en ese tiempo th vivias...

—jAh! En Avenida Bulnes.

—No, tampoco, mi amor. Tu vivias aqui, cerca de Tobalaba.
- Y0? ¢Con quién vivia?

—Con tu papa, tu mamay tu hermano Luis Patricio.

—¢En Tobalaba?... jAh! Ya, ya, si, si.

“A Sergio siempre le ha costado concentrarse, pero en el 2007
empeceé a darme cuenta de que algo no estaba bien, asi que lo llevé a un
geriatra de la Universidad Catélica. Ahi, ademéas del médico, lo vié una
psicologa, y le hicieron toda una serie de exadmenes. Dijeron que los
sintomas eran propios de la edad, que lo que tenia que hacer era caminar
bastante, tener un estilo de vida sano, aprender poesia, leer. Antes le
gustaba eso, pero poco a poco fue dejando la lectura y la pintura. También

dejo de tallar, y nunca méas hizo manualidades.
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En vista de que esto seguia, nos recomendaron un neur6logo. Fuimos
a verlo y el doctor lo encontrd bien, pero le diagnostico déficit atencional y
le recetaron Ritalin. Probamos con eso durante un tiempo, pero no hubo
grandes cambios. También tratamos con otros medicamentos, pero nada. En
es0, una sobrina insistio en que lo llevaramos a la Clinica Las Condes,
porque ahi habian mas maquinas, mas tecnologia. Dijo que eran sistemas

fabulosos, que quizas asi podriamos saber qué estaba ocurriendo.

Hable con el neurdlogo que estaba atendiendo a mi esposo, y este me
dijo que el camino que seguiria Pedro no tenia un buen final, que no gastara
plata. Pero la familia de Sergio insisti6, asi que fuimos a la Clinica. Ahi
gastamos tres millones para que solo nos confirmaran lo que ya sabiamos:
que estaba en la etapa inicial de la enfermedad. El doctor de la Catolica nos
dijo que como era posible que nos hicieran perder tanto dinero en

examenes, si el diagndstico ya estaba mas que claro.

Como el paso por la clinica sali6 muy caro, empezamos a ir al
Policlinico de Las Condes. Una vez alli, lo vio otro neurélogo y lo derivo al
hospital EI Salvador, porque no tenian los especialistas necesarios. Asi

Ilegamos, el 2011, donde la doctora Slachevsky.
Ya han pasado afios y él todavia no se convence de que tiene
Alzheimer. Se lo hemos dicho, pero se le olvida, siente que esta bien. A

nosotros (su familia) todavia nos reconoce. Aln anda solo, sale en el metro
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y trabaja con su hermano en una pequefia empresa de cosas de acrilico. No
es mucho lo que hace ahi, pero al menos esta mas activo. Afortunadamente,
comparado con otros casos, su enfermedad ha avanzado lento, muy lento.
Pero de que progresa, no hay menor duda. Hace algunos dias mostraban al
bebé del Principe William y decian que era una pena que no estuviera Lady
Di para presenciarlo. En eso ¢l me mird y preguntd “j;Qué?! j;Muri6?!”. A

VeCes pasa.

Actualmente, él tiene la rutina de levantarse a las 6:30 de la mafiana,
ducharse y hacer el desayuno, porque él me lo sirve en la cama. Después de
eso, Sergio sale y parte hacia la estacion de metro Los Dominicos, donde
toma el metro para llegar a Nuble, que queda a unas 6 o 7 cuadras del taller
donde trabaja. Durante el dia su hermano lo manda al banco a hacer
tramites, a veces lleva todo escrito para no olvidar ningun detalle. Sin
embargo, hay veces en que vuelve al taller y hay cosas que no ha hecho. En
la tarde llega a la casa, riega un poco, se pone a ver las noticias en el UCV,
que las da méas temprano, o si no una pelicula que le parezca interesante en

ese momento.

—Yo estudiaba Construccion Civil en la Catdlica, pero no terminé, me sali
antes. Después con todos mis conocimientos y esas cuestiones formé una
empresa, la tuve, y ahi conoci a la Carmen. Tenia... —dice don Sergio, y la
sefiora Carmen lo interrumpe.

—No, tenias el “Driving”.

—Ah, bueno, ese Driving lo tenia pero...
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—Tenias el “Driving” —insiste ella.

—Pero yo trabajaba en una empresa constructora... -responde él,
confundido.

—No, no, no, mi amor. Iba al Driving de noche... Lo mas genial es que yo
estudiaba y €l trabajaba en el Driving.

—Pero eso era cuando estabamos casados.

—Si pues.

—Pero antes, si estamos hablando de antes.

De repente no sabe bien en qué dia o fecha esta; se le borran ciertas
cosas. Hoy, por ejemplo, le pedi dinero para pagarle al jardinero. Se lo dije
anoche, hoy en la mafiana, y a las cuatro de la tarde lo volvi a llamar por lo
mismo. Me respondié que por qué no le habia dicho antes. Cosas asi se le
van olvidando y, por lo mismo, desde hace afios que no maneja plata,
porque nos dimos cuenta que hacia puras embarradas con eso. Le cerramos
las cuentas y yo pasé a administrar todo el dinero, lo que también es un
tema.

Después de hacerle todos los exdmenes en la clinica, nuestros
recursos disminuyeron considerablemente. Ahora nos mantenemos con la
jubilacion de mi marido, que son $360.000 mensuales; tenemos arrendado
un departamento chiquitito por el cual cobramos $200.000, y también
contamos con los $80.000 de pension que recibe Carolina, nuestra hija
menor, por su discapacidad. Antes teniamos plata ahorrada, pero todo se ha

ido gastando. En un momento pensé en que seria bueno cambiarnos a un

14



departamento y vender esta casa, asi teniamos un lugar mas apropiado para
vivir solo los tres. Al final preferi que no, porque al menos aqui €l tiene mas

espacio para caminar y ya conoce este lugar.

En cuanto a los remedios, la doctora Slachevsky nos dijo que si no
podiamos costear el tratamiento, no lo siguiéramos, porque en realidad adn
no existia nada para frenar el deterioro provocado por el Alzheimer. En mi
opinidn, esta enfermedad es una maravilla para los enfermos, porque ellos
no se acuerdan de qué es lo que tienen. Claro que, de igual forma, tiene que
haber un poco de sufrimiento por su parte, porque al principio se dan cuenta
de que sus capacidades se van mermando, pero luego se olvidan de eso,

pero una no. A fin de cuentas, es la familia la que lo vive.

Es muy dificil sobrellevar esta enfermedad. Creo que lo mas
complicado es que todo este peso me toca a mi, y a eso hay que sumarle el
peso de la Carolina, que es mi hija menor. Ella tiene 37 afios y tiene
Sindrome de Down. Entonces, sumando ambas cosas, me siento agotada,

cansada.

Quizéas después esto sea peor, porque yo sé que algunas personas se
ponen agresivas, mientras que hay otras que son mas desinhibidas; son
casos distintos, pero uno no sabe nada con el Alzheimer, no sabes queé te va
a tocar, como vas a cuidarlo o como lo vas a hacer en la parte econdmica.
Dios me mandard energias... durante 37 afios ya me ha mandado eso y

también paciencia para cuidar a mi Carolina. Cuando converso con é€l, le
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digo: “Dios, no vayas a abandonarme ahora. Dame fuerzas”, y tengo que
darmelas yo también. Pero yo siempre digo: “Dios te aprieta, pero no te

ahorca”. Siempre hay alguna salida.

Eso si, ayudaria muchisimo que el Alzheimer estuviera incluido
dentro del AUGE, sobre todo porque esto es una realidad que cada dia
aumenta mas y mas. En nuestro caso, no tenemos Isapre, sino Fonasa, y ahi
no hay ninguna proteccion para esto. No asi con otras enfermedades, como
el Parkinson, donde incluso les dan remedios. Pero para el Alzheimer no
hay nada. En una oportunidad alguien me dijo que nadie hacia nada porque
habian muchos casos de esta enfermedad y porque habia aumentado
considerablemente. De ser asi, a la larga la situacion va a empeorar, y ahi si

gue van a estar reticentes a actuar.

Por eso yo ahora quiero ayudar en lo que pueda, porque si bien es
probable que a nosotros no nos toque nada, ¢qué ocurrira mas adelante? Es
mas, tal vez no es tanto por los remedios, sino por los lugares donde puedan
quedarse las personas enfermas. Aqui en Las Condes, por ejemplo, la
municipalidad tiene un centro con médicos y kinesidlogos donde uno puede
dejar a su familiar a las 9 de la mafana e ir a buscarlo a las 4 de la tarde.
Son los llamados centros de dia y piden cerca de $30.000 mensuales para
hacer uso de ellos. Ahi tienen computadores, salas de cine y de juegos,
educaciodn fisica. jUn monton de cosas! Yo todavia no llevo a Sergio porque
él aln se vale por si mismo, y también trabaja. Pero si después se puede,

econdémicamente hablando, esos centros podrian ser una opcion.
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El tema de los medicamentos es otro punto a considerar. Nosotros,
mensualmente, ocupamos bastante dinero en ellos, porque tanto yo como
Sergio tomamos para distintas cosas. A él le recetaron el Exelon, que cuesta
90 y tantos mil pesos por mes. Por suerte, yo me acogi a un sistema del
laboratorio Novartis, asi que ahora me sale $65.000. Ese también se puede
adquirir en la Liga Chilena de la Epilepsia, donde al comprar dos cajas te
regalan la tercera, pero era una “fregatina” todo eso, porque habia que estar

yendo a buscar las recetas todos los meses y eso requiere de harto tiempo.

Otra cosa que usa Sergio son los parches; se los pega en la parte
posterior del hombro y se supone que son para estimularlo. En la caja
vienen justo los 30, uno para cada dia del mes. Estos fueron recomendados
por la doctora Slachevsky, y ya los esta usando hace un afio. También toma
Sertralina en la mafiana para levantarle el animo, y antes tomaba otras
pastillas para dormir, pero se las suprimieron y ahora solo continda con
medicamentos naturales. A mi parecer, el efecto es el mismo, e incluso yo
estoy tomando remedios naturales. Es mejor, porque asi uno no se intoxica

con puras pastillas, ni se mata las neuronas.

Si bien nuestra situacion economica no es del todo mala, es poco el
dinero que percibimos. Mensualmente son 500 mil pesos no mas. Mucha
gente estaria fascinada con esa plata, pero si se empieza a pensar, hay que
repartirla entre los gastos de la casa, como el agua, la luz, el gas, la parafina,
la bencina para el auto, la comida... Y, ademas, comprar los medicamentos

mios, los de mi marido y los de la Carola, entonces igual se hace dificil. Yo
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soy hipertensa, asi que estoy con un seguimiento en el Policlinico de la
comuna y estoy en el AUGE como por tres cosas. Por eso mismo sé que Si
el Alzheimer también estuviera alli, aliviaria la carga de los pacientes y sus

familias en gran medida.

Ademas, esta enfermedad también implica ciertos peligros. Sé que ha
habido casos en que las personas se pierden, pero eso no le ha ocurrido a
Sergio. De todas maneras, para prevenir, le mandé a hacer una plaquita con
su nombre y dos numeros de teléfono celular, y que en la parte de atras dice
“Alzheimer”. Por si acaso, digo yo. Una nunca sabe, porque eventualmente

va a llegar el momento en que se va a perder.

Por el momento, a Sergio no se le nota casi nada que tiene
Alzheimer, pero después de un rato puede volver a contar lo mismo una y
otra vez, se pone a repetir todo lo que ya dijo antes. Y ahi ocurre algo
curioso, y es que él mismo busca distintos subterfugios como para salir del
paso, para que no se den cuenta que en definitiva olvido ciertas cosas. Es
mas, yo creo que él olvida que tiene Alzheimer. Muchas veces le pregunto
por algo y él me responde que nunca se lo he dicho. Siempre esta buscando

acomodarse a la situacion. Lo positivo es que mantiene su buen humor.

De todas maneras, es impactante ver lo que esta enfermedad va
haciendo con la persona enferma. Sergio, por ejemplo, antes era mas
gordito y era muy bueno para hacer deporte, tenia las piernas muy

apretadas, porque jugaba rugby y nadaba. Pero ahora se ve que ha perdido
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musculatura. Es terrible, porque esto le puede tocar a cualquiera,
independiente de la edad que tenga. Ya hay gente muchisimo menor que
Sergio (71 afos) que tiene Alzheimer, entonces tampoco es algo donde td

puedas decir “este es el patrén”, porque no existe tal cosa.

El Alzheimer es un tema delicado y en Chile falta educacion al
respecto. La poblacion va envejeciendo y esto va aumentando cada vez

mas. Es una enfermedad que todavia esta ahi, sin ser considerada”.
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CAPITULO 11

“LOS PRIMEROS PASOS DEL. ALZHEIMER”

El hospital del Salvador, ubicado en pleno corazén de Providencia y
parte del Servicio de Salud Metropolitano Oriente, es uno de los recintos
hospitalarios del sector publico que recibe, diariamente, mayor afluencia de
publico en sus dependencias. Esta destinado principalmente para acoger a
residentes de las comunas de Providencia y Nufioa, las que cuentan con una
gran cantidad de adultos mayores. En la Unidad de Neurologia Cognitiva y

Demencias atiende la doctora Andrea Slachevsky.

Un dia normal de atencion se inicia aproximadamente a las diez de la
mafiana con la llegada de los primeros pacientes. La seccidon de Neurologia
Cognitiva queda en una especie de subterraneo, al que hay que llegar
bajando una escalera al final de uno de los pasillos principales del recinto.
Posee tres boxes donde los doctores reciben a los adultos mayores. El lugar
denota el paso de los afios y la escasa refaccion que reciben este tipo de
centros médicos. Después de una hora de espera, el lugar se empieza a

abarrotar con la llegada de pacientes y familiares que los acompanan.
“Yo estoy entrando en el olvido, y eso es lo peor”, dice una mujer de
baja estatura a otros pacientes. Tiene los 0jos marrones, mide cerca de un

metro cincuenta y tiene el pelo corto y oscuro. En su mano izquierda hay un
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baston que la acomparia en su caminar. Pero no es lo Gnico que la acompafia
aquel dia. Adentro de la consulta, junto a la Dra. Andrea Slachevsky, esta
su hija, quien sale de la oficina minutos mas tarde. La mujer bajita insiste en
reiteradas ocasiones en que la echaron de la consulta: “La doctora se quedo
ahi, hablando con mi hija”. Repite la frase en tres oportunidades y de varias
formas. Esto, hasta que su hija sale, y la mujer se despide de los otros

pacientes abandonando el lugar.

“Esta tan mal atendida uno aqui”, comenta otra sefiora que acaba de
llegar a la Unidad. En la sala ya hay méas de 15 personas. La mitad son
adultos mayores. El box donde atiende la doctora Slachevsky es el nimero
7. Solo dos de las personas que estan alli no esperan por ella, sino que por

uno de sus colegas.

Entre tanta demora, el lugar, pintado de un vainilla palido, se llena de
conversaciones de todo tipo: la mala atencion publica, las préximas
elecciones presidenciales, las vidas pasadas de quienes alli se encuentran.
Un televisor Sony de catorce pulgadas permanece apagado en una de las
esquinas que toca el techo, pero no pareciera importar. Las anécdotas son

suficientes para empapar el espacio, para espantar el silencio.

Pasadas las once de la mafiana el doctor del box 5 comienza su rutina
de atencidn. EIl primer paciente es de unos 45 a 50 afios que se encuentra en
silla de ruedas. Su madre, cercana a los setenta, lo acomparia para ingresar a

la consulta. Ella bromea con las otras personas sobre la actualidad y se
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queja, como la mayoria que asiste al lugar, de la deficiente atencién en el

servicio publico.

La gente de la ultima fila de asientos comenta que llevan mas de una
hora y media esperando. La doctora Slachevsky se demora mas de 42
minutos con uno de sus pacientes, la sefiora Isabel, quien entra a la consulta
junto a su hija. Pero la joven mujer vuelve a la sala de espera luego de un
rato. Otro paciente bromea diciéndole que la echaron. Ella lo mira, observa
con tranquilidad y responde de forma cansina: “le van a hacer unas
preguntas para la memoria”. Las respuestas diran si entonces el olvido sera

el siguiente paso.

Problemas en la salud publica: Escasa e ineficiente

El Ministerio de Salud no realiza un trabajo en especifico con la
enfermedad de Alzheimer en su atencidn en redes. Las personas entran a la
red primaria generalmente a través de la realizacion del Examen Preventivo
del Adulto Mayor (EMPAM), que es de caracter voluntario, y determina
algun grado de deterioro cognitivo, pero no entrega con certeza un
diagndstico especifico de la persona. El procedimiento, tiene como objetivo
“evaluar la salud integral y la funcionalidad del adulto mayor”, tal como
menciona una presentacion del Ministerio de Salud. Con la creacion del
Plan AUGE, desde el afio 2008 el EMPAM fue establecido como garantia

dentro del mismo.
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Dentro del EMPAM, se aplica lo que se conoce como instrumento de
Evaluacion Funcional del Adulto Mayor (EFAM-Chile), y que incluye dos
instancias: EI Examen Mini Mental Abreviado (MMSE Abreviado) y cinco
preguntas de desempefio en las actividades de la vida diaria. La Evaluacion
Funcional del Adulto Mayor es definida como un “instrumento predictor de
pérdida de funcionalidad del adulto mayor. Su aplicacion permite detectar
en forma integral los factores de riesgo de la persona mayor que vive en la
comunidad y es autovalente”. Y, dentro de los factores que puede encontrar,
estan los trastornos cognitivos, demenciantes o no. Es decir, aquellas
consideradas como las que afectan la capacidad funcional de la persona,

interviniendo en las actividades de la vida diaria.

El Mini Mental abreviado evalla tanto la orientacion temporal como
espacial del individuo, asi como su memoria a corto y largo plazo y su
capacidad ejecutiva. Una alteracion de este examen permite al profesional
sospechar sobre la incidencia de algun trastorno demenciante en el paciente.
Mientras que las cinco preguntas que se realizan buscan medir el

desempefio del individuo en la vida diaria. Estas son:

-¢Puede banarse o ducharse?
-¢ES capaz de manejar su propio dinero?
-¢Puede usted tomar sus medicamentos?
-¢Puede preparar la comida?

-¢Puede hacer las tareas de la casa?

23



Tras el examen cualquier paciente con sospecha de Alzheimer es
derivado al sector secundario, donde es atendido por especialistas que
determinan un diagnostico. En este sentido, el trabajo que realiza la red del
MINSAL se focaliza en la prevencién y deteccion de demencias, pero no
aborda el tratamiento. Los hospitales de la red secundaria, y algunos de la
terciaria, no adquieren los remedios para su arsenal farmacoldgico
destinados al Alzheimer y demencias, lo que obliga al paciente y a su
familia a comprarlos dependiendo de su situacion economica. El Hospital

Salvador entra en la categoria de red secundaria.

Pero el problema de los farmacos no es el Unico que afecta a la
tercera edad. Otro es la casi nula atencion especializada que se entrega a
nivel publico a los adultos mayores. El unico servicio que se dedica de
forma exclusiva a ello es el Instituto Nacional de Geriatria, dependiente del
Servicio de Salud Metropolitano Oriente, y ubicado en la comuna de
Providencia. El Instituto entrega atencion médica a traves de Consultorio
Adosado de Especialidades (CAE) en Geriatria, Fisiatria, Psiquiatria
Geriatrica. Incorpora la evaluacion por equipos multidisciplinares como

hospitalizacion para diagndstico, tratamiento y rehabilitacion.

Actualmente su planta de trabajo durante el 2014, incluye geriatras,
médicos para medicina general e interna, neurdlogos, psicologos,
kinesidlogos, fonoaudidlogos y terapeutas ocupacionales, entre los

principales cargos.
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Por otro lado, y volviendo a las demencias, no existe un catastro
desde el Ministerio que determine la cantidad de personas que son
diagnosticadas con la enfermedad a través del examen EMPAM, ni
tampoco una cifra exacta de la cantidad de habitantes que tengan
Alzheimer. Si existe la cifra de poblacién bajo control en atencion primaria
y secundaria. La estadistica del Departamento de Estadisticas e Informacion
de Salud (DEIS) a diciembre de 2012 da cuenta de 8.406 personas con
Alzheimer bajo control. Si reducimos la cifra a mayores de 65 afios estos

son 4.492 personas.

Ademas, estan disponibles las cifras que dan cuenta del impacto de la
enfermedad respecto a las defunciones por Alzheimer y demencias de la
década pasada. Segun datos del mismo Departamento, del afio 2001 a 2011
murieron 33.486 personas mayores de 65 afios por demencias y Alzheimer.
Del 2001 a 2011 murieron 34.102 personas por demencias y Alzheimer

considerando todas las edades.

El impacto de la enfermedad se ha visto reflejada en su incidencia
como causa de muerte en el pais. En el afio 2000 el Alzheimer estaba fuera
de las primeras diez causas de muerte. Al afio siguiente se ubicé en el
noveno lugar, manteniéndose entre el octavo y noveno lugar de las diez
primeras causas hasta el 2006. En 2013 ya es la quinta causa de muerte en
Chile.

Actualmente se estima que 180.000 personas poseen la enfermedad y
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la proyeccion es que aumente hasta los 500.000 habitantes para el afio 2050.
Esto, basado en datos de la Encuesta Nacional de Salud 2009-2010 y el
calculo de la poblacion para esa fecha. Ademas, segin la misma encuesta,
el Alzheimer es la tercera enfermedad mas cara en el pais detras del cancer
y las enfermedades vasculares. De paso, es tambiéen la tercera causa de

pérdida de afios de vida saludable.

Ante el nulo dato certero de la cantidad de personas con Alzheimer
viviendo en el pais, el 26 de abril de 2013 fue publicada por el sitio web de
La Nacién, la noticia de que los senadores Alejandro Navarro, Guido
Girardi, José Antonio Gomez y Ricardo Lagos Weber solicitaron al
Ministerio de Salud la realizacion de un plan epidemiolégico para
determinar la cantidad de personas afectadas con el fin de establecer un plan
nacional destinado a la materia. A abril de 2014, no habia claridad respecto

a su ejecucion, ni mucho menos sus resultados.

Por otro lado, y tres semanas antes a la noticia publicada por La
Nacion, el sitio web de la Camara de Diputados exponia: “sala llama a
impulsar Plan Nacional de Alzheimer para permitir deteccion temprana”.
En ella se detallaba que los diputados acordaron solicitar al Ministerio de
Salud realizar el test de memoria para deteccion temprana del Alzheimer
dentro del Examen de Medicina Preventiva (EMPAM), junto con generar

un plan de tratamiento e intervencion.

Ademas, se referia al proyecto de acuerdo N°722 -aprobado por 45
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votos a favor y cero en contra en la Camara de Diputados el martes 2 de
abril de 2013-, el que proponia la creacion de un Plan Nacional. En el
proyecto, presentado el 14 de agosto de 2012, se especifica que se busca
“impulsar un Plan Nacional de Alzheimer con el objetivo de permitir que
las personas tengan acceso tanto a la pesquisa temprana como al tratamiento
de la enfermedad, garantizando la calidad de vida de las personas y su

entorno’’.

En el documento aprobado en abril se expresa que “es fundamental
disefiar e implementar un Plan Nacional sobre el Alzheimer y otras
demencias, que tengan como objetivo la disminucion del impacto de estas
enfermedades en el pais, y, por consiguiente, mejorar la calidad de vida de

las personas afectadas con demencia y su entorno”.

El 30 de mayo de ese afio el Ministerio de Salud respondia a la
peticion de incluir un test de memoria para detectar tempranamente el
Alzheimer, confirmando que la medida ya es realizada en la evaluacion.
“En el Examen de Medicina Preventiva del Adulto Mayor se incluye el
tamizaje del area cognitiva del adulto mayor, a través de Minimental
abreviado, que permite sospechar alteraciones cognitivas en la persona
mayor evaluada, para asi poder derivarla al médico con evaluaciones
especificas que permitan realizar la confirmacion diagnostica”, respondié la

institucion a través de un oficio.
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Rotacidn profesional en el sector primario v carencia de especialistas

Una de las falencias del servicio primario es la alta rotacion de sus
funcionarios, quienes generalmente s6lo alcanzan a trabajar un afio 0 menos
en una misma institucion, debido a la busqueda de mejores sueldos. Esta
particularidad hace que la capacitacion de personal sea ineficiente y costosa
justamente por el poco tiempo que permanecen los profesionales en un
mismo lugar. Irma Vargas, ex subsecretaria de Redes Asistenciales de
Atencion Primaria en el gobierno de Sebastidn Pifiera, sefiala que,
efectivamente, una de las principales problematicas con las que tienen que

lidiar es con la alta rotacion de recursos humanos médicos.

“Eso nos obliga a tener programas de formacion continua, de hecho,
todos los afios se esta formando al equipo en tematicas que son atingentes a
la poblacion. Sin embargo, la falta de especialistas para el adulto mayor en

la atencion primaria, seria una falencia absolutamente”, asegura Vargas.

Por su parte, en el sector secundario existe una profunda carencia de
especialistas en el area del adulto mayor. Los geriatras no superan los 80 en
todo el pais, siendo que Chile se convierte en una poblacion que envejece
progresivamente. De una revision de 22 centros hospitalarios de la region
metropolitana, incluyendo clinicas y hospitales, solo ocho de ellas incluyen
a la geriatria como una de sus especialidades a través de la informacidn
disponible en su sitio de internet. Estas son: Hospital Clinico Universidad

de Chile, Hospital Clinico Universidad Catolica, Clinica Alemana, Clinica
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Bicentenario, Clinica Hospital del Trabajador, Clinica Indisa, Clinica Santa

Maria y Clinica Tabancura.

Esta falencia queda mucho mas presente cuando se analiza que entre
estas ocho instituciones se cuentan 25 especialistas en geriatria, pero varios
de ellos se repiten trabajando simultaneamente en dos o tres de clinicas de
las anteriormente nombradas. Este caso se repite, por ejemplo, con la propia

doctora Slachevsky quien también trabaja en la Clinica Alemana.

El Instituto Nacional de Geriatria (INGER) publicoé durante 2013 la
noticia de la capacitacion de mas de 5 mil profesionales de la salud primaria
en 10 afios (periodo 2003-2013) en temas del adulto mayor, y especialmente
en 2013, sobre los trastornos cognitivos y demencias ante la escasez de
geriatras. En ella, se detalla que en el pais hay 79 profesionales acreditados,
cuando se necesitan por lo menos unos 300 para atender a una poblacion
estimada superior a los dos millones seiscientas mil personas que
corresponden al rango etario de los adultos mayores. Ante esas cifras, la
estimacion es que existe un geriatra para cada 60.000 adultos mayores,
cuando la recomendacion internacional en paises como Reino Unido o
Espafia es de uno por cada 5.000 mayores de 60 o uno por cada 10.000

mayores de 65 anos.
Una de las razones esgrimidas para explicar esta carencia critica de
especialistas es el largo camino que debe seguir un estudiante para

convertirse en geriatra. Si la carrera de medicina dura siete anos incluyendo
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el internado, la persona debe continuar otros tres afios como médico
internista para estudiar otros dos afios mas para la especializacién en

geriatria sumando, en total, doce afios de estudio.

“En general el médico internista se interesa por ser hematdlogo o
cardiologo y la geriatria no les ha interesado demasiado. De hecho, ha
habido cupos disponibles que han quedado sin postulantes. Ahora, una de
las razones que se cree puede haber detras de esto es que se hace muy largo
estudiar cinco afios mas después de haberte recibido para llegar a ser
geriatra”, explica Cecilia Septlveda, decana de la Facultad de Medicina de

la Universidad de Chile.

En este sentido, la doctora Sepulveda se muestra favorable a acortar
el periodo de especializacion para fomentar el aumento de estudiantes
interesados en continuar sus estudios para ser geriatras. “Yo estoy
convencida de que es una buena formula el que la geriatria sea una
especialidad de formacion primaria y que dure cuatro afios con dos afios de
formacion del médico internista y luego abocarse a la formacién como

geriatra”, comenta.

Esta medida se justifica, a juicio de Sepulveda, por una urgente
necesidad pais para cubrir la falta de especialistas considerando el
incremento del numero de la poblacién mayor en Chile. “Se necesita contar
a mas corto plazo con mas geriatras. Hoy no hay méas de 60 o 70 en el pais y

se estima que se necesitan por lo menos unos 300 y con esta modalidad
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incluso han quedado cupos disponibles donde el Ministerio de Salud
financiaba 10 0 12 cupos mas 0 menos y no hubo interesados, ahi algo pasa

que puede ser la excesiva duracion de la formacion”.

Acortar el periodo de especializacion, medida en la que esta de
acuerdo la Dra. Sepulveda, ya es una realidad en la Facultad de Medicina de
la Pontificia Universidad Cat6lica. Su decano, el doctor Luis Ibafiez,
explica que arreglaron eso acortando el proceso en un afio para la formacion
interna y geriatrica, la que antes era de tres afios para formacion interna y
dos para la especializacion en geriatria. “Hemos cambiado el curriculum, y
ahora en cuatro afios el medico sale formado como internista y con
formacion en geriatria, por lo cual esperamos mejorar mucho el acceso de
médicos. En los ultimos afios habian pocos interesados porque es un camino
muy largo y nosotros, conscientes de eso, hicimos ese cambio curricular

como universidad”, medida que detalla se aplica desde el 2013.

Situacion similar es la que ocurre con neurologia, la que también
debe pasar por los siete afios de estudio mas tres de especializacion. Sin
contar con las sub especializaciones dentro de la misma &rea, como
enfermedades vasculares o neurologicas como el Mal de Parkinson. Pese a
eso, hasta el momento el cambio curricular solo se ha hecho en el &rea de

geriatria.

Pero la carencia en especialistas no ha sido el Unico sintoma de los

problemas que aquejan a la salud publica. Polémica causé en febrero de
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2012 el cierre de la Unidad de Cuidados Geriatricos Agudos (UGA) del
Hospital Metropolitano, la que recién habia sido inaugurada nueve meses
antes, el 17 de mayo de 2011, y que durante ese afio habia atendido a mas
de 570 pacientes en sus 32 camas disponibles. El cierre se argumentaba por
el término del traslado del Hospital Metropolitano al Hospital La Florida y a
gue la mayoria de quienes residen en la zona perteneciente al nuevo
hospital, no corresponderian a la tercera edad, tal como apunté la
publicacion del sitio EI Mostrador el 13 de febrero de 2012.

Dante Alberti, geriatra y ex jefe de la Unidad Geriatrica Aguda del
Hospital Metropolitano, hizo ver su malestar por la cancelacion del
proyecto a traves de una columna en el mismo medio electronico el 9 de
febrero de 2012. En ella, calificaba como un enorme retroceso la decision al
negar una atencion especializada a los adultos mayores. “El no contemplar
este servicio y cerrar la UGA, a mi humilde entender, es un retroceso desde
todo punto de vista, pues niega una atencién especializada al anciano que ha
demostrado ser necesaria y eficaz, contradiciendo toda directriz de salud

publica en una sociedad que envejece a pasos de gigante”, argumento.

“Es asi como se ha tomado la determinacion de poner fin, a menos de
un afio de su existencia, a esta pionera unidad de cuidados geriatricos, lo
gue ocurrira a mas tardar en abril de este afio (2012); deteniendose por lo
tanto las gestiones para contratar mas geriatras y personal no médico
especializado. Esta medida se contradice con las estrategias sanitarias para

esta década establecidas por el Gobierno de Chile, que incluyen mejorar el
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estado de salud funcional de los adultos mayores (...)”, criticO en la

columna.

La falta de especialistas, asi como los problemas en infraestructura y
equipamiento, son algunas de las razones que explican las carencias que
presenta la salud publica, alejada, hasta el momento, de una atencién

integral a la tercera edad.

Las respuestas del tratamiento farmacologico

Actualmente, tanto a nivel mundial como en Chile, los tratamientos
farmacologicos destinados al Alzheimer son de nulo efecto en la cura de la
enfermedad, ya que ninguno ha logrado detener o revertir sus secuelas. La
Dra. Rommy von Bernhardi, Directora de Investigacion de la Escuela de
Medicina de la Pontificia Universidad Catolica, explica la realidad actual de
los tratamientos que se les pueden ofrecer a los pacientes con Alzheimer en

el pais.

“Los tratamientos son muy caros y los Unicos que actualmente son
aceptados son dos tipos que tienen que ver con la neurotransmision,
relacionada a la funcién de las neuronas que es la Memantina, y los
derivados de inhibidores de Colinesterasa como el Donepezilo. Esas drogas
tienen un efecto limitado en el tiempo. En el fondo no es que el individuo
mejore draméaticamente su funcidn, sino que mejora un poco. La calidad de

vida es mejor para el paciente y en forma importante la calidad de vida para
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el que cuida de él, pero es muy caro. Entonces con la realidad chilena, el
paciente elige entre comer o tomarse el remedio. Es una toma de decisiones

super dificil”, comenta.

La Memantina, uno de los medicamentos mas utilizados para
combatir el Alzheimer, es un antagonista del receptor NMDA -
neurotransmisor y componente prioritario en la plasticidad neuronal y la
memoria— y esta relacionada con la neurotransmision y la funcién de las
neuronas. Su tarea principal es reducir cualquier tipo de actividad anomala
que se presente en el cerebro, ademéas de mejorar la capacidad de pensar y
razonar, asi como también de recordar. Uno de sus beneficios mas
importantes radica en la capacidad que tiene para desacelerar la pérdida de

las capacidades cognitivas en las personas con demencia.

Existe también el Donepezilo, que es un derivado de los inhibidores
de Colinesterasa y que se usa frecuentemente para tratar la demencia,
principalmente en el Alzheimer en si, puesto que mejora las funciones
mentales —memoria, interaccion, pensar y comunicarse— a traves del
aumento de sustancias ya presentes en el cerebro. Sin embargo, este
medicamento, al igual que los demas, no cura el Alzheimer, ni mucho

menos previene la enfermedad o la pérdida de memoria unida a ésta.
Otra opcién son los Anticolinesterdsicos, que potencian la
transmisién neuromuscular e inhiben a la enzima acetilcolinesterasa. Son

los mas utilizados porque las primeras neuronas que mueren en el cerebro

34



de la persona son las que producen acetilcolina, un neurotransmisor que
posibilita la actividad sinaptica (unién entre células) del sistema nervioso.
Ademas, esta estrechamente ligada a los circuitos ubicados en la memoria

de todo ser humanao.

“Estas drogas evitan que la Acetilcolina que haya sea degradada, la
gue se produce y degrada, y como disminuye la capacidad de producir ese
neurotransmisor, porque las células estdn muriendo, se disminuye su
degradacion que mantiene los niveles altos. Pero ustedes pueden imaginarse
que en la medida que progresa, y esas neuronas que producen van muriendo
cada vez mas, la capacidad de producir ese neurotransmisor se hace tan
pequefia que los Anticolinesterdsicos ya no tienen efecto. Esto porque no
hay produccion suficiente para que la no degradacién sea efectiva”, explica
la Dra. Andrea Paula Lima, cientifica del Instituto Milenio de Neurociencia

Biomédica de la Universidad de Chile.

Actualmente existen otros farmacos como la Cerebrolisina, por
ejemplo. En este mismo grupo esté el Exelon parche o la Rivastigmina que
también es una droga que generalmente es utilizada como parche.
Tratamientos como la Rivastigmina presentan leves mejoras en los
pacientes relacionados a sus capacidades funcionales, retrasando el
deterioro de la enfermedad, pero de ninguna forma logran curar su
progresion en el tiempo, lo que termina por acompafar al paciente hasta su

muerte.
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En este sentido, la Dra. von Bernhardi es critica con la utilizacion de
estos medicamentos por su escasa efectividad ante la enfermedad y por el
alto costo econdmico que le implica a la familia comprar mensualmente una

cantidad determinada de farmacos.

“Hay una infinidad de propuestas de tratamiento que incluso ya se
venden que no hay ninguna evidencia de su efectividad. Y pueden ser
carisimos, eso es algo que ustedes van a ver mucho con personas con
enfermedades muy graves o enfermedades que no hay tratamiento donde la
gente esta dispuesta a hacer casi cualquier cosa. Hay muchos tratamientos
alternativos en el sentido de que no hay mayor evidencia y en realidad en
algunos de ellos no tenemos ninguna evidencia de que funcionen siquiera,

pero la gente toma estas cosas”, sentencia.

Las investigaciones actuales apuntan a inhibir la produccion del Beta-
amiloide, de manera que se pueda inhibir las enzimas que cortan a esa
proteina, pero esos farmacos se encuentran en estudio o en fase clinica en
etapa inicial. El paso del trabajo en laboratorio a la utilizacion como una
droga probada con la poblacion demora afios para llegar a las farmacias y

ser utilizadas por pacientes con Alzheimer.
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CAPITULO 111

“POLITICAS PUBLICAS: LA REALIDAD DEL ALZHEIMER”

“Soy Rosa Sanhueza y tengo 68 afios. Siempre he sido duefia de casa
y cuidadora de mis hijos. Mi esposo, Juan Donoso, era mecanico tornero, el
maestro del taller. Era muy activo, deportista, bueno para los asados y las
fiestas. Y era muy ameno, le gustaba recibir gente aqui en la casa. Pero todo

se fue, todo se termino.

Empez6 de a poco olvidando las medidas y todas las cosas
relacionadas a su trabajo. Cuando él estaba bien, tenia jovenes a su cargo, a
quienes capacitaba mientras hacian su préactica profesional. Pero eso se fue

perdiendo, hasta que finalmente se quedo6 nulo. Se fue de a poco...

Un dia lo empecé a notar raro. Era domingo y se levanté temprano.
Como no sabia addnde iba, lo segui hasta la calle y le pregunté qué estaba
haciendo. Respondi6 que iba a trabajar. ‘jPero si hoy es domingo!’, le dije.
El s6lo se rid, pensé que se habia equivocado no mas, pero asi siguieron
pasando cosas extrafias. Otro dia llegd tarde, pero como se juntaba con
amigos Y jugaban pool en Vicufia Mackenna, pensé que estaba ahi. Eran las

dos de la mafana.

El era bien bueno para cantar y, de hecho, fue por eso que lo encontré
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después. Lo oi cantando. Lo vi y no estaba borracho, ni nada de eso; sélo
esperaba algo que pasara y que lo llevara a su casa. Una casa que estaba

solo a una cuadra y media. Asi comenzo... y asi mismo siguio.

Tuvimos un matrimonio largo y feliz. Nos casamos en 1966,
estuvimos casi 48 afos juntos. No alcanzamos a cumplirlos si, porque Juan
murié el 18 de enero pasado, a los 69 afos. Yo no siento pena, pero sé que
algo me pasa. De repente soy como una pelota que se desinfla y no tengo
fuerzas para hacer nada, ni siquiera para sentarme; eso es raro. A ratitos
estoy con mis nietos, pero luego se me viene todo, como si algo me pasara y
me quedo aqui, tirada en la cama mirando el techo. Uno de mis hijos —tengo
cuatro— me dice que todo estd en mi cabeza, que eso no estd bien y que

tengo que salir adelante. Yo sé que tengo que hacerlo”.

Rosa Sanhueza vive en La Reina y tuvo cuatro hijos con Juan. Cuenta
que cuando el Alzheimer comenzé a manifestarse ella no se dio cuenta,
pero una vez que éste comenzo a presentarse en las actitudes de su esposo,

la enfermedad pego fuerte.

Cuando Rosa empezd a sospechar que algo no andaba bien, pidid
hora en el consultorio. La doctora le hizo algunas pruebas a su marido y le
dio el diagndstico: “Tiene olvido, Alzheimer”, y recalcé que entonces solo
guedaba cuidarlo, no dejarlo solo, hablarle. Rosa hizo caso, y lo hizo por
seis afos. Y mientras se preocupaba de él, también se ocupaba de sus dos

hijos mayores, Michel (46) y Vilma (44), quienes tienen discapacidad
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cognitiva producto del Hipotiroidismo.

Ahora, debido a que el duelo lleva muy poco tiempo y que Rosa esta
delicada de salud, otro de sus hijos —Cristian— se fue, junto a toda su

familia, a vivir con su mama.

“Es increible todo esto. Yo estuve tantos afios con €I, y esto de no
hacer nada... Estoy en la misma cama donde dormia con él, eso es como
raro. Por lo mismo mi hijo me decia que ibamos a sacar esta cama y a
comprar otra chica. Que ibamos a sacar todas las cosas, pero todavia no
tengo animos. Aun recuerdo su mirada inocente, sus 0jos medio verdosos y
esa carita de nifio... Aparentemente, no se le notaba mucho que tenia
Alzheimer, pero igual no hablaba. No hablaba casi nada. Y al final ya no

reconocia a nuestros hijos, solo a mi.

El daltimo tiempo lo pasé solo en cama, llevaba ahi como un afio ya.
Se le hicieron escaras por eso Yy, aparte, tuvieron que amputarle un pie por la
diabetes... la sufrié harto mi marido, eso también lo fue contaminando. Y
yo, por mi parte, dejé varias etapas de lado. Antes era buena para salir, iba
de paseo con los chiquillos, subiamos el cerro, pero dejé de hacerlo. Por el
Alzheimer, tenia que dedicarme a él. Juan necesitaba que yo estuviera ahi

todo el dia, las 24 horas.

Pero ahora yo sé que él estd mejor, mejor que cuando estaba aqui, al

lado mio. Y quizés toda esta falta de energia se debe a que no he llorado lo
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suficiente, pero es que no quiero que mis dos cabros me vean, ellos estan
pendientes de mi. Pero eso siento, que tal vez tengo que llorar para quitarme
esta pena. lgual me siento mal, eso si. Estoy descansando, pero me enfermé.
Me siento como vacia, algo me pasa. Yo nunca me habia enfermado, ni

conocido la posta hasta ahora. Es terrible”.

El diagnéstico de la enfermedad hizo que la sefiora Rosa dejara su
rutina diaria. Poco a poco dejo de ir a la Organizacion Comunal de la
Discapacidad de La Reina (ORCODIS), un centro de apoyo para las
personas con discapacidad que cred ella junto a otros papés de la comuna
hace més de 14 afios. Dejo de leer, de bordar, de hacer colectas para la

organizacion. De algin modo, dejo de ser ella. Y lo mismo paso6 con Juan.

“Fl era amante de Colo-Colo y del fitbol, hasta jugaba en un equipo
con los mas viejos. Hacia deporte y siempre estaba haciendo otras cosas,
hasta que se enferm0. Después de eso se fue perdiendo, se fue borrando. Es
un cacho esta cuestion del Alzheimer, no solamente para el enfermo, porque

para €l no es tanto, sino para la familia, para la persona que esta a cargo”.

Rosa nunca recibi0 ayuda por parte del Estado, ni para
medicamentos, ni con apoyo profesional. Durante seis afios, se las arreglo
sola y con una que otra ayuda de sus dos hijos menores. Su marido nunca
tomo6 medicamentos para desacelerar la aparicion del Alzheimer, porque la
pension de $156.000 no alcanzaba para invertir en eso. Y si bien cada uno

de sus hijos recibe $80.000 mensuales por su discapacidad, el presupuesto
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tampoco hubiese sido suficiente, ya que, por mes, una caja de remedios para

el Alzheimer puede costar entre 50 y 100 mil pesos.

“Por parte del Estado la tunica ayuda fue la insulina para la diabetes.
Eso es todo, nada mas. Nunca tom0 medicamentos para el Alzheimer,
porque ya no sacabamos nada, me coment6 la doctora. Ella me explicé con
un grafico. Me explicoO que esta enfermedad partia en un punto y que
siempre iba a llegar al mismo final. ‘El ya esta avanzado —dijo la doctora—.
Es preferible que usted tenga comida o parafina para la estufa, o que se
coma alguna cosita, antes de estar comprandole los medicamentos’. Yo le
encontré la razén, porque ¢coémo iba a estar comprando los remedios y

despues iba a pasar hambre o frio?.

Cuando a Juan le dijeron que tenia Alzheimer, la Soledad Alvear
andaba por aqui, haciéndose campafa. Conversé con ella y me decia que si
aqui, que si aca, pero era para conseguir votos no mas, si al final sélo
cuando hay elecciones aparecen los politicos. Y son ellos, los que salen
electos, quienes deberian motivarse a hacer algo, pero no hay nada, ni
ayudan en nada. Y los remedios son caros... Yo no podia sacar la mitad de
la pensidn de él para gastar en un remedio que, al final, no le iba a servir de

nada. Igual iba a llegar al Alzheimer.
Nosotros, antes de la enfermedad, teniamos un buen pasar, no
teniamos necesidades. Saliamos, teniamos hartos amigos, ibamos a

matrimonios, a comer, a jugar con los nifios, pero todo eso lo quita el
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Alzheimer. Y eso no solamente me ha pasado a mi, porque yo no soy una
isla aparte, son varios los montones de islas que tienen que vivir con esto.
Por lo mismo el Estado ya deberia haber hecho algo, deberian ayudar.
Deberian hacerse cargo. ¢Pero qué se puede hacer? Si los politicos escuchan

cuando les conviene no més, despues se olvidan.

Antes estuvimos Bachelet, después con Pifiera, y ahora otra vez esta
sefiora, y ninguno ha hecho algo. Todos dicen que si, que lo van a ver, pero
solo lo hacen por los votos; la politica es asi. Pero la medicina no debiese
serlo, no deberia tener colores politicos tampoco. Ni esto, ni la educacion,
porque si sale uno verde, se hace sélo lo que quieren los verdes y no se fijan
en las personas. A fin de cuentas, esta enfermedad es un cacho para ellos

porque no tiene remedio. Esa es la realidad”.

Politicas Publicas: ;Qué se estd haciendo realmente?

Actualmente el pais no posee un Plan Nacional de Alzheimer que se
encargue de la realidad de la enfermedad. Lo que existe son programas
puntuales desde el Ministerio de Salud que abordan la realidad del adulto
mayor como un total, y con algunos planes especificos que apuntan segun
necesidades o enfermedades. Esto se realiza, por ejemplo, a través del
trabajo en redes de la atencion primaria, el Programa Nacional del Adulto
Mayor, el Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA) vy el Plan

Nacional de Salud Mental.
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Respecto a la propuesta de creacion de algun tipo de plan o programa
centrado en el diagndstico, tratamiento e intervencion de las personas con
demencia, a nivel ministerial solo se destaca la propuesta de un Plan de
Demencia articulado por un Modelo de Atencidon Integral del Adulto
Mayor, enmarcado dentro de la “Politica de Promocion de la Autovalencia,
Autonomia y Prevencion de la Dependencia del Adulto Mayor”. El plan fue
creado para la Politica Integral del Envejecimiento Positivo 2012-2025 vy
diseriado por el Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA).

Tal como expuso el ex Ministro Jaime Manalich al ex presidente de
la Camara de Diputados Nicolas Mdnckeberg en diciembre de 2012
mediante un oficio, la propuesta del Plan de Demencia estaba en revision a
esa fecha. En su propuesta deberia comprender la identificacion a nivel de
Atencion Primaria del grado de deterioro de la capacidad cognitiva o
demencia (en sus grados leve, moderada y severa) y que para esa
identificacion, ademas de la Evaluacion Funcional del Adulto Mayor, se
agregaba la realizacion del Test Minimental Extendido (MMSE extendido)

y la Escala Clinical Dementia Rating (CDR).

La responsabilidad de la atencion primaria, asi como también de la
secundaria, recae directamente en la labor que tiene a su cargo la
Subsecretaria de Redes Asistenciales, la cual funciona a traves de centros de
salud distribuidos a lo largo de todo el pais. Para que esto ocurra, todos los
afios se determina un monto especifico para cada centro de la red. Este se

decide segin el ndmero de personas que sean atendidas en los
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establecimientos, ya que el valor otorgado se entrega a través de una

modalidad de financiamiento per capita.

Durante 2013, por ejemplo, se dieron $3.509 mensuales por persona.
Es decir, con 3.509 pesos se deben cubrir las necesidades de cada chileno
gue accede a la atencién primaria. Ahora, si esta persona es un adulto
mayor, su valor per capita aumenta mensualmente en $519, alcanzando asi
los 4.028 pesos. Para el 2014 la cifra per cépita basal es de $3.794
mensuales y de $543 por adulto mayor, considerando asi un total de 4.337
pesos. Con este monto, los centros de salud deben otorgar las prestaciones
que por derecho le corresponden a cada persona, como la prevencion,

atencion y rehabilitacion de las enfermedades.

Dentro del trabajo de Redes, también estan los programas de
reforzamiento, donde se incluye uno sobre dependencia severa, orientado a
quienes requieren de cuidados domiciliarios debido a su alto grado de
dependencia. Ademas de las visitas, este programa entrega mensualmente
$27.000 al cuidador de la persona enferma. Aparte de eso, no existen otro
tipo de ayudas para los adultos mayores que necesiten una atencion mas

completa.

Irma Vargas, ex Subsecretaria de Redes Asistenciales de Atencion
Primaria, asegura que todas las personas que son dependiente severos deben
recibir atencidn en sus casas, ya que la prestacion de cuidados en domicilios

forma parte de las obligaciones de cada centro de atencidn primaria. Quien
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regula que esto efectivamente ocurra, es el director del centro de salud.

Vargas explica que, junto a Salud Publica, se esta trabajando en el
redisefio de la atencion al adulto mayor. Es mas, cuenta que la idea se tiene
hace mas de diez afios y que se ha convertido en una politica de Estado
irrefutable, pero aun faltan herramientas. Es por ello que han decidido
trabajar mayormente en la prevencién del adulto mayor, sin embargo, esto
tampoco ha tenido grandes respuestas: hasta octubre de 2013, solo el 42%
de los adultos mayores tenia todos sus examenes vigentes. Pero eso no es lo

mas preocupante.

“Cuando miramos cudles eran las grandes carencias que teniamos en
el ambito del adulto mayor, habia dos claramente identificadas: la
rehabilitacion y la demencia. En demencia no estamos haciendo
practicamente nada. Si uno es critico, se estad haciendo muy, pero muy poco.
Solo se esta trabajando al nivel de la deteccion, de la identificacion del
deterioro cognitivo, y de la prevencion, pero eso es todo lo que estamos

haciendo como atencidn primaria”, cuenta la ex Subsecretaria.

Ademés, sefiala que tampoco hay un plan especifico que integre
todos los niveles de atencién para abordar la demencia, es decir, no hay
nada que incluya una resolucién mas integral a lo largo de la red. Esto, dice,
se convierte en una carencia sumamente relevante. Lo Unico que se ofrece a
las personas que tienen un deterioro cognitivo leve, son talleres de

memoria, pero estos tampoco estan en todos los centros de salud, sino solo
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en algunos lugares.

En cuanto a las necesidades del Alzheimer como tal, Irma Vargas
plantea que debiese existir un plan completamente financiado: “Abordar el
Alzheimer es caro en terminos de lo que se requiere, pero para eso tiene que
haber una decision que no pasa por nosotros. Esa es una decision mas de
tipo gobierno y que tiene relacion con como se quiere trabajar el Alzheimer
a nivel pais. Nosotros lo hemos propuesto, pero esto pasa por la Ley de
Presupuestos, y quien corta eso es el Ministerio de Hacienda. Entonces,
para poder llevar a cabo una atencion mas integral, el Alzheimer tendria que
ser una prioridad politica del pais; se tendria que establecer como una

prioridad del gobierno”.
Actualmente, en el sistema de salud chileno no existe el abordaje
integral de las personas con Alzheimer, asi como tampoco existe para

quienes tienen otras demencias.

Plan Nacional de Salud Mental

Dirigido por el Doctor Alfredo Pemjean, este programa fue creado en
el afo 2000 por el Ministerio de Salud y tiene como principales objetivos el
desarrollar factores protectores de la salud mental, junto con evitar y
retrasar la aparicion de enfermedades mentales y detectarlas para tratarlas
precozmente. Dentro de sus seis areas prioritarias destaca el Alzheimer y

otras demencias, pero de las seis, solo tres estan incluidas en el Plan AUGE:
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Depresidn, Esquizofrenia y Dependencia y Abuso de Drogas y Alcohol.

Pese a estar el Alzheimer dentro de sus areas prioritarias, el trabajo
gue se ha hecho, y que se realiza actualmente con la enfermedad, es
practicamente nulo. Desde su creacion hasta el afio 2013 no se ha
implementado ningdn programa que se centre exclusivamente en las
demencias y Alzheimer. Esta contradiccion se explica en gran parte por la

prioridad que han tenido las enfermedades que si han ingresado al AUGE.

La viabilidad de centrarse en una enfermedad como esta es escasa
principalmente por un factor practico de costo y beneficio. Los
medicamentos necesarios para combatir el Alzheimer tienen un alto valor
econdmico y su efectividad en la poblacion es minimamente comprobada.
Es por esto que la gran mayoria de las politicas publicas apuntan
principalmente a la prevencion de las demencias. El auto cuidado del
individuo y la preocupacion por realizarse el Examen de Medicina
Preventiva para el Adulto Mayor (EMPAM) son dos de los principales ejes

que se remarcan a nivel pablico como responsabilidad de la persona.

Las acciones del SENAMA

Dirigido por Rosa Kornfeld durante el gobierno de Sebastian Pifiera y
actualmente por Rayen Inglés, el Servicio Nacional del Adulto Mayor
desarrolla a partir del 2012 la llamada Politica Integral de Envejecimiento

Positivo, el cual pone énfasis en la prevencion y la autovalencia del adulto
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mayor. Para los pacientes con dependencia moderada o severa existen doce
centros de larga estadia a lo largo del pais, mientras que el décimo tercero,
el ELEAM de Antofagasta, aln no se encuentra traspasado en comodato a
la entidad. Por otro lado, SENAMA cuenta con el centro de dia Kintun
dedicado exclusivamente para el Alzheimer y las demencias y ubicado en
Pefialolén, el que fue inaugurado durante el mes de octubre del afio pasado
con un costo de $140.085.400 millones de pesos por un afio, financiados

por el propio servicio y la Municipalidad de la comuna.

Los doce centros de larga estadia que actualmente se encuentran
funcionando fueron aprobados para su construccion durante 2008 y 20009.
Durante el primer afio, se determinaron los presupuestos para los centros de
Curico, Licanten, Hualpén, Puerto Montt, Punta Arenas y Puente Alto, en la
region Metropolitana. Mientras que en 2009 fue el turno de las localidades

de Arica, Antofagasta, Cauquenes, Coronel, Cunco, Melipeuco y Loncoche.

Para la implementacion de estos centros se destinaron una cantidad
de recursos variables dependiendo de la capacidad que tendria cada uno de
ellos. Por los seis aprobados en 2008 se destinaron 199.452 UF. Si tomamos
como referencia el valor de la UF al 31 de diciembre de 2008
correspondiente a 21.452 pesos, el gasto estimado fue de $4.278.644.304
millones de pesos. A su vez, la cifra invertida por los siete centros
seleccionados en 2009 fue de 116.542 UF, las que, considerando el valor de
20.942 pesos de la UF para el 31 de diciembre de ese afio, da un total

estimativo de $2.440.622.564 millones de pesos. Sumadas ambas cifras, el
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valor aproximado por los trece centros alcanza los $6.719.266.868 millones

de pesos.

Estos doce centros fueron inaugurados en el periodo 2011-2013. El
primero fue el ELEAM “Cristina Calderon Harban”, ubicado en Punta
Arenas y estrenado en agosto de 2011 con una capacidad de 1.743 m2. El
nombre del recinto fue elegido en homenaje a la propia Cristina Calderdn,
declarada por el Consejo de la Cultura y las Artes como Tesoro humano
vivo al ser la Unica sobreviviente del pueblo Yagan al momento de la

apertura del recinto.

Un afio después fueron abiertos a la atencion los establecimientos en
Curico, durante el mes de julio y los centros “Alerce” en Puerto Montt, y

“Las Araucarias” en Melipeuco, ambos estrenados en septiembre de 2012.

Cuatro meses después, el 16 de enero de 2013, se inauguro el centro
“El Copihue”, en Loncoche, region de la Araucania, el que tuvo un valor de
mas de 275 millones de pesos segun detalla la noticia de ese mismo dia
publicada en el sitio web de SENAMA. Dos dias mas tarde se inaugura el
segundo centro en la regién del Maule — el primero en Curicd fue
inaugurado en julio de 2012 - ubicado especificamente en Licantén, con una
inversion superior a los 305 millones de pesos. En este mismo mes se abrio
el centro “Emilio Gutiérrez Bonelli” ubicado en Arica, con una inversion de
$253.132.000 como detallé la entidad.
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En febrero de 2013 correspondio la inauguracion del centro ubicado
en Cunco, construido con un presupuesto que borded los 504 millones de
pesos. Mientras que en marzo del mismo afio fue el turno del
establecimiento “Dr. Mario Mufioz Angulo” en Cauquenes, region del

Maule.

En el transcurso del afo también se inauguraron los centros
“Cordillera de los Andes” en Puente Alto con una inversion superior a los
900 millones de pesos. En diciembre de 2013 fueron inaugurados los
ultimos dos centros correspondientes a Coronel y Hualpén, en la region del
Biobio. El centro “Doctor Juan Lobos Krause” en Hualpén, significd una
inversion de $747.377.170, mientras que el ELEAM “Rosa Amelia Ogalde”
de Coronel tuvo un valor $389.033.985 millones tal como especificé la nota

de la entidad.

Para las personas que reciben atencion en un centro de larga estadia,
el monto mensual entregado desde la entidad puede variar, en promedio,
desde los $400.000 hasta los $600.000 y esto incluye el costo diario en
cuanto a cuidados, alimentacion y medicamentos necesarios para el

paciente.

A los doce centros de larga estadia, el SENAMA asignd para este
2014 $3.725.960.352 millones de pesos para la cobertura correspondiente a
los pacientes de cada uno de los recintos, el que se divide en un per capita

mensual variable dependiendo del lugar y la cantidad de adultos mayores
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que acoge. En 2013, en cambio, el monto destinado fue de $3.624.641.976
millones de pesos, lo que equivale a un aumento de $101.318.376 millones
para 2014.

Por otro lado, el programa de centro de dia, donde el adulto mayor
asiste a alguno de los centros disponibles, atendié a 1.172 personas durante
2013, con un presupuesto ejecutado de $718.056.736 millones de pesos. De
estos centros, el primero de la region Metropolitana fue inaugurado en la
comuna de Renca en septiembre de 2012 por el entonces ministro de
Desarrollo Social Joaquin Lavin, el que cuenta con una capacidad de

cuarenta cupos semestrales para mayores de 65 afios.

Mientras que el programa de atencién domiciliaria, donde el adulto
mayor que Vvive en su casa recibe un servicio de cuidados domiciliarios por
parte de una asistente capacitada que concurre una o dos veces por semana
a su hogar, atendié a 1180 personas desde mayo de 2013 con un
presupuesto ejecutado de $177.785.000 para ese afio. Los beneficiarios en
este programa correspondieron a la Region Metropolitana y la quinta y

novena region del pais.

Tanto el programa de asistencia domiciliaria, el de centro de dia, y la
construccion de una serie de centros de larga estadia son todos proyectos
que esperan ser institucionalizados a través de leyes que garanticen su
continuidad, es decir, situarlas como politicas de Estado independientes del

gobierno de turno.
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“Esta politica integral que se ha hecho para el Estado es
independiente del gobierno de turno. La creé e implement6 este gobierno,
pero la politica esta establecida y su implementacién es lo que va a quedar,
independiente del gobierno que tengamos, lo que es muy bueno”, comenta
Ana Maria Martino, Coordinadora de gestion institucional de SENAMA

durante el gobierno de Sebastian Pifiera.

El funcionamiento de los centros de dia de SENAMA se realiza de la
siguiente manera: Se establecen convenios con fundaciones sin fines de
lucro que operan los centros, pero el per capita y los gastos corren por
cuenta de SENAMA. Tanto en centros de dia como de larga estadia, las
directrices de su funcionamiento son entregados por la misma autoridad,
incluyendo las caracteristicas del espacio fisico, asi como las actividades
que se desarrollan en el lugar. Los cupos para cada centro varian segun su
capacidad, la que puede ir desde treinta, sesenta 0 una capacidad de cien en

cada uno.

La diferencia se presenta en quienes son los duefios de los centros de
larga estadia, tal como lo explica Ana Maria Martino: “En los
establecimientos de larga estadia, el edificio es del Ministerio de Vivienda
que lo traspasa a SENAMA. Nosotros entregamos estos lugares equipados
con todo, tiene una marcha blanca, y eso se licita. Se abre la licitacion para
administrar estos establecimientos y quien gana esa licitacion es quien
administra, pero el per cépita que entrega para la operacion de esto lo da
SENAMA”, puntualiza.
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El creciente aumento de la poblacién mayor y dependiente que asiste
a este tipo de centros plantea una serie de desafios futuros que apuntan al
aumento de recursos econdémicos Yy de profesionales altamente
especializados en la atencion que requiere este segmento del pais, esta
carencia la confirma Martino: “Cada vez va a ser mas compleja la atencion,
va a requerir de mas recursos economicos y humanos preparados y
capacitados para que tengan las competencias para dar una atencion como

necesitan los adultos mayores”.

Uno de los principales puntos por los que aboga la politica de
Envejecimiento Positivo del Adulto Mayor hace referencia a la auto
prevencion y el rol de la familia como ente cuidador de una persona en
situacion de dependencia. “El énfasis en nosotros esta en promover ¢l auto
cuidado, en promover la autovalencia en los adultos mayores y tener a este
adulto mayor el maximo de tiempo posible en su entorno con su gente, con

su familia, en sus redes”, comenta Martino.

Agrega: “A futuro podemos tener muy buenas politicas, pero el como
YO VoY a envejecer es importante, que he hecho yo para envejecer de mejor
manera. Ademas, podemos tener a mucha gente comprometida, pero aqui el
rol de la familia es bésico. Si tienes una familia comprometida, van a tratar

de tener al adulto mayor con ella el maximo de tiempo posible”.

Para el Dr. Luis Ibafiez, decano de la facultad de Medicina de la

Pontificia Universidad Catolica, la prevencion como politica de Estado es

53



una medida practica que se debe implementar, considerando, a su juicio,
gue para llegar a un Alzheimer existen variadas causas de deterioro
cerebral. “Resulta dificil para el Estado, creo yo, decir “me voy a preocupar
solo de esto”, cuando en el fondo se tiene que preocupar del tema completo
del adulto mayor, porque son varias las vias por las cuales puede llegar a
deteriorarse y tener problemas (...). Las politicas publicas tienen que ir a un
enfoque mucho méas amplio. Y tienen que ver con vida sana, alimentacion
saludable, actividad fisica, porque todos esos factores finalmente terminan

en esto”’.

Esta direccion, apunta Ibafiez, se debe tomar porque es mas barata y
porque centrarse en la Gltima parte de la cadena de enfermedades no tiene
mayor sentido si se quiere evitar afecciones como el Alzheimer. “Te diria
que ahora falta afirmar mucho mas el tema del viejo, del adulto mayor con
especialistas (...). Pero dedicarse al dltimo punto de la cadena no tiene
mucho sentido si lo que quieres es que no te lleguen ahi. Hay que
preocuparse de estas cosas 10 o 15 afios antes. Si tl lo que quieres es tener

poco Alzheimer, la mejor manera, la mas barata, es prevenirlo”, detalla.

Pese a apuntar a la prevencidn, una de las mayores criticas que se les
realiza a las politicas publicas sobre demencia y Alzheimer es que son
practicamente nulas, ya que dejan al enfermo y su familia a la deriva en
cuanto a ayudas concretas que vayan desde la atencion, subsidio econémico

y apoyo al cuidador.
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Esta afirmacion es negada tajantemente por Martino, quien si
considera que se estan haciendo politicas asociadas a la vejez y las
demencias en nuestro pais. “Asi como que no se estd haciendo nada y no
exista la voluntad politica soy categdrica en decir que no, no es asi, nadie
podria decir que no lo hay”, afirma. Incluso la ex coordinadora asevera que
“queda mucho por hacer, sin dudas. Mejorable, probablemente si, pero ser
tan categoricos de decir que no hay la voluntad politica y que no hay nada,

categoricamente no”.

Incorporacion del Alzheimer al AUGE

Uno de los principales debates en torno al Alzheimer es su necesaria
inclusion o no dentro de las enfermedades cubiertas por el AUGE.
Actualmente, tres de las enfermedades que son prioritarias para el Plan
Nacional de Salud Mental se encuentran cubiertas por el plan: Depresion,

Esquizofrenia, y Dependencia y Abuso de Drogas y Alcohol.

A juicio del Dr. Alfredo Pemjean, director del Plan Nacional de
Salud Mental, el Alzheimer no se encuentra en el AUGE por un tema de
costo y beneficios en su cobertura. “La filosofia del GES no es cubrir todas
las patologias, sino que cubrir aquellas que producen mas sufrimiento, que
tienen menos cobertura y donde existen soluciones disponibles en la

medicina o en los sistemas de salud”, detalla.

Una de las premisas de las Garantias Explicitas en Salud (GES) es la
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eficiencia en las prestaciones entregadas. En este sentido, los farmacos
ocupados para el Alzheimer presentan una baja tasa de efectividad dentro
de la poblacion y ademas no pueden curar la enfermedad, siendo

ineficientes para el objetivo del programa.

El doctor Pemjean agrega: “La enfermedad es progresiva, no
podemos hacerla regresar, a diferencia de una depresion, por ejemplo. El
GES no es una buena alternativa. Por tres razones: Primero, porque no hay
tratamiento suficientemente claro que ofrecer. Segundo, porgue este es muy
caro. Tercero, porque lo que se necesita es mas bien proteccion mas social,
tanto al enfermo como a su familia, que una respuesta medica o sanitaria.
Es mas social que sanitaria, o medico-social, por si quieres una

nomenclatura”.

Este Gltimo punto es especialmente relevante, tal como explica
Pemjean. A diferencia del Alzheimer, la depresion, Esquizofrenia, y abuso
de drogas y alcohol si son enfermedades curables en las que se puede
devolver a la persona a un estado de normalidad, el Alzheimer, no. Al ser
una enfermedad neurodegenerativa y de avance continuo, el paciente no
puede volver a un estado original, sino que solo sufre el progreso de la
enfermedad, convirtiéndose en dependiente y perdiendo lentamente sus

facultades cognitivas.

Por su parte, Victor Hugo Carrasco, presidente de la Sociedad de

Geriatria y Gerontologia, critica el funcionamiento del AUGE al estar
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adaptado a un sistema que soluciona problemas en base a ciertas patologias,
pero no genera un enfoque integral. “El enfoque nuestro, como Sociedad,
no es si se incluye en el AUGE, sino que el abordaje de los mayores tiene
gue ser con un modelo diferente. No es el viejo el que tiene que adaptarse a
un sistema anacronico, es el sistema el que tiene que adaptarse a las

personas mayores”’, comenta.

Al referirse a la inclusion del Alzheimer en el AUGE, Carrasco se
muestra a favor de su incorporacion como un modo de aumentar los
recursos para los pacientes. Sin embargo, especifica que el abordaje del

plan no genera una solucién para la enfermedad, sino que sélo la financia.

Su postura la ejemplifica con la siguiente analogia médica: “No basta
con tener un subsidio a la discapacidad o con entregar una silla de ruedas,
porgue no sirve si no hay un camino adecuado para que se conduzca y Si no
hay preferencia para que se conduzca. Entonces, en el fondo, cubrir en el
AUGE una enfermedad como la demencia de Alzheimer, es darle la silla de
ruedas. Es mejor darla que no darla, sin dudas, pero no hay
estacionamientos para las sillas de ruedas, no hay ascensores y las puertas

son mas estrechas que el tamafio de la silla de rueda”.

Carrasco sefiala que las enfermedades de la tercera edad se
diferencian considerablemente con las que se presentan durante otros ciclos
de la vida, ya que en esta etapa, por lo general, vienen acompafadas de

pérdida de la funcionalidad o la autovalencia. En casos como estos, dice, es
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comun que los familiares del paciente enfermo aseguren que sélo dias atras
la persona era autbnoma e independiente, que hacia sus cosas sola, que
realizaba los trdmites del hogar o que hacia el aseo de la casa. Sin embargo,

de pronto, todas estas capacidades funcionales empiezan a decaer.

Si estas falencias son agudas, como las infecciones urinarias o
respiratorias, la deshidratacion o la anemia, pueden revertirse. Pero si no se
tratan a tiempo, se hacen permanentes y se convierten en discapacidad. “La
discapacidad y la dependencia son dos malos conceptos en salud porque son
caros, e invertir significa gastar dinero en el mediano y largo plazo. Y eso,
en periodos gubernamentales de cuatro afos, es bien dificil”, complejiza el

Presidente de la Sociedad de Geriatria y Gerontologia.

El profesional hace hincapié en la inversion monetaria que implica el
preocuparse de la poblacion adulta mayor y, sobre todo, de aquellos con
Alzheimer. Retomando el aporte del AUGE en esta enfermedad, Carrasco
enfatiza en que aumentar la cantidad de patologias integradas a este sistema,
no resuelve el conflicto, al menos no de raiz. Esto se debe a que, segln
cuenta, una persona de 80 afios tiene alrededor de diez diagnosticos,

mientras que una de 90 posee al menos el doble.

“;Entonces necesito 16 médicos, 16 farmacos y 16 AUGES? La
gente quiere que le solucionen todos sus problemas y que la vean como
persona. Tiene que ser una visidbn macro, con un modelo de atencién

integrado, porque abordar por enfermedad es un error estratégico y anti
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econdmico, pero es muy eficiente para dividendos politicos. Ahora,
asegurar algo, es mejor que no asegurar nada, por supuesto. Pero es mejor

hacerlo bien que hacerlo mal”, puntualiza el geriatra.

Casos extranjeros Vv sus politicas para combatir el olvido

A nivel mundial son varias las experiencias de politicas publicas que
han decidido atacar las demencias y el Alzheimer. El procedimiento que
han tomado muchos paises para actuar ante esta creciente realidad es el
crear planes nacionales de demencia que respondan a las necesidades
particulares de su poblacion y que sean financiados segun la propia realidad
del pais. En este sentido, no hay un plan comin que se aplique en varias

naciones, ni en su financiamiento, estrategia o acciones.

Actualmente 14 paises han desarrollado a o menos un Plan Nacional.
Estos son: Australia, Canad4, Corea del Sur, Dinamarca, Escocia, Estados
Unidos, Francia, Gales, Inglaterra, Irlanda del Norte, Japon, Noruega,
Holanda y Suiza. Otros, como Espafia, optaron por implementar politicas de
caracter autondmicas, las que buscan entregar un minimo nivel de
proteccion definido y garantizado economicamente por la Administracion
general del Estado. En Sudamérica, Bolivia y Peru tienen aprobado leyes
sobre el tema a nivel gubernamental, pero no han sido puestas en practica a
la espera de definiciones en sus reglamentos y partidas presupuestarias.

Ambos casos seran vistos mas adelante.
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Union Europea: Declarar la demencia como prioridad

En enero de 2011 el Parlamento Europeo aprobd un informe que
exigia al Consejo declarar las enfermedades mentales como una prioridad
sanitaria de la Union Europea. El informe fue realizado por la diputada de
Portugal Marisa Matias, quien propuso una serie de medidas. En el texto, la
diputada destaca el alto costo meédico, recomendando aumentar el gasto
tanto en diagnostico como en investigacion. Pero la principal sugerencia fue
la creacibn de planes nacionales especificos “para abordar las
consecuencias sociales y sanitarias de la demencia y prestar servicios y
apoyo a las personas con demencia y a sus familias, como ya ocurre en

algunos Estados miembros™.

Entre otras medidas que propuso, vale mencionar la promocién de un
diagnodstico precoz; la mejora del conocimiento epidemiologico de la
enfermedad; el que los fArmacos -capaces de retrasar los sintomas-, sean
puestos a disposicion de todos los pacientes; la creacion de centros
especializados con equipos médicos; y el desarrollo de politicas y planes de
accion a largo plazo en el ambito de la atencion y prevencion, facilitando la

proteccion social de las personas con demencia, entre otras.

Pese a que algunas de estas acciones se han puesto en practica, la
prevalencia del Alzheimer ha ido aumentando progresivamente y es posible
notar que las medidas ya enunciadas el 2011 por la Union Europea son muy

similares a las exigencias y necesidades de paises como Chile.
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Econdmicamente también se ha convertido en una pesada mochila, tanto
para los paises, como para los afectados. En 2010, segin publica el Gltimo
informe sobre demencias desarrollado por la Organizacién Panamericana de
la Salud, el costo total de la demencia tuvo un valor estimado de $604 mil
millones de dolares estadounidenses. En paises de mayores ingresos la
atencion informal (45%) y la atencion formal (40%) se llevan la mayoria de

ese gasto.
El tema ha seguido latente, no solo dentro del continente europeo,
sino que a nivel mundial. Tanto asi que en diciembre del afio pasado el G8

se reunid en Londres para discutir esta creciente realidad.

Londres v la Cumbre G8: el panorama de los paises del primer mundo

El 11 y 12 de diciembre de 2013 se reunid el G8 en la ciudad de
Londres. En la reunion de los ocho potencias econdmicas del mundo, el
tema central de discusion fue las demencias y su fuerte crecimiento
(incluyendo al Alzheimer), lo que lo convierte, a juicio de los participantes

en la cita, en el principal desafio del siglo XXI sobre materias de salud.

Los datos analizados durante esos dias no fueron para nada
halaguefios: Méas de 35 millones de personas alrededor del mundo estarian
afectadas por algun tipo de demencia y se espera que, por el envejecimiento

de la poblacion, esa cifra sea duplicada de aqui a 20 afios mas.
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La reunion concluyé con la firma de una declaracion conjunta que
detalla 12 puntos claves: Uno de los més significativos es conseguir de aqui
al 2025 la atenuacion de la enfermedad mediante tratamientos efectivos o
algun tipo de cura. Para lograr esto, se propuso aumentar la inversion
mundial en la investigacion de las demencias. Llamando, de paso, a la OMS
y OCDE a la realizacion de una accion conjunta para generar una estrategia

internacional que de cuenta de la gravedad del problema.

Otras de las medidas que forman parte de los doce puntos son:
Mejorar la calidad de vida de las personas con demencia y sus cuidadores
reduciendo la carga emocional y financiera; trabajar en conjunto
compartiendo la informacion sobre los uUltimos avances en la materia;
desarrollar un plan de accion internacional de investigacion coordinada que
represente el estado actual de los avances en la ciencia buscando las
oportunidades de trabajo en conjunto, entre otras. Finalmente, la
declaracion se cerré con el compromiso de realizar una nueva reunion en
febrero de 2015 en Estados Unidos junto a la OMS y la OCDE para revisar

los progresos de la agenda de trabajo.

Francia: Primer Plan Nacional de demencia en Europa

El pais galo ha sido precursor de la materia al convertirse en el
primer pais europeo con un Plan Nacional de demencias que busque mitigar
sus devastadores efectos. En el afio 2001, y bajo el mandato de Jacques

Chirac, Francia lanz6 el primer plan 2001-2005 que contaba con seis

62



objetivos: ldentificar los sistemas tempranos de la demencia y derivar a los
pacientes con médicos especialistas; crear una red o "centros de la
memoria" para permitir un diagnéstico temprano; producir directrices éticas
para las familias y los hogares de reposo; proporcionar apoyo financiero
para las personas con demencia; ademas de establecer centros de cuidado de
dia y crear centros de informacion locales para la demencia; construir
nuevos hogares de cuidado residencial y mejorar las viviendas existentes vy,

finalmente, proporcionar apoyo a la investigacion y los estudios clinicos.

A la fecha del lanzamiento de ese primer plan, Francia contaba con
unas 600.000 personas con algun tipo de demencia y un dia de cuidado en
una residencia se estimaba que tenia el valor de unos 60 euros diarios,
segun detalla el sitio Alzheimer Europe. El segundo plan de demencias, que
duré hasta 2007, agregd otros cuatro objetivos: Incrementar la cobertura de
los seguros a un 100% por casos de demencia; identificar y apoyar las
necesidades de las personas mas jovenes con demencia; proporcionar
capacitacion y apoyo a los trabajadores profesionales y voluntarios y
desarrollar mayores recursos para construccion de viviendas de emergencia.
Ademés, para esa fecha el sistema francés de seguridad social reconocia a la
enfermedad de Alzheimer como una enfermedad crénica y comprometia su

apoyo continuo.
El tercer Plan Nacional de Demencias fue realizado bajo el gobierno
de Nicolas Sarkozy, quien entregd un presupuesto de 1,6 billones de euros

para un proyecto de cinco afos (2008-2012). En esta etapa, la
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implementacién de objetivos fue mucho mas general: Mejorar los
diagndsticos, entregar mejores tratamientos y apoyo, ayudar de forma mas

efectiva a los pacientes y acelerar las investigaciones al respecto.

En ese momento, el presidente Sarkozy definio al Alzheimer como
“un real drama nacional”, agregando que “luchar contra esta enfermedad es
un reto. No tiene nada que ver con ser politicamente de izquierda o derecha.
Todos los gobiernos en los proximos 30 afios van a ser confrontados por

esta enfermedad”.

Si se revisan los cifras economicas contenidas en ese plan, se
destacaba el aumento en 206 millones de euros del apoyo a los cuidadores,
ademas de los 831 millones para mejorar los centros residenciales y los 191
millones destinados para apoyar los esfuerzos en investigacion. Cifras que
se encuentran a afios luz de la realidad nacional. Este tercer plan, concluido
a fines de 2012, entregd 56 recomendaciones para futuras acciones al
respecto como, por ejemplo, la mejora en la integracion y colaboracion
entre las estructuras de servicio y los proveedores de ellas a través de

médicos especialistas.

Ademas, segun consigna el documento que evalué el tercer plan, se
estimaron en unas 860.000 personas las afectadas por el Alzheimer solo
entre los mayores de 65 afios. Por otro lado, el Comité Especial en
Envejecimiento del senado Estadounidense emiti6 un informe donde

compara lo realizado por el pais con las distintas iniciativas realizadas en
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otros estados como Francia. Al respecto, agrega que es el pais galo donde
los cuidadores dedican el menor tiempo para la atencién del familiar con
demencia: el 60% declar6 que dedicada hasta nueve horas a la semana.
Como consigna el estudio, esta ventaja seria por los mejores programas del

gobierno destinado a los cuidadores formales.

El cuarto Plan Nacional de Demencias fue presentado el 21 de

septiembre de 2013, tomando como marco el dia mundial del Alzheimer.

Inglaterra: Estrategia Nacional de Demencia

“Viviendo bien con la demencia: Una estrategia nacional de
Demencia”, es el nombre del plan que el pais britanico posee respecto al
tema. Segun cifras del plan, en el afio 2009 se estimaba que existian
700.000 personas con algun tipo de demencia, de las cuales 570.000 vivian
solo en Inglaterra. Ademas, la demencia le costaba al Reino Unido unos 17
billones de euros al afio. Para los proximos 30 afios los afectados debieran
llegar al millon cuatrocientos mil habitantes, con un costo que bordea los 50

billones de euros al afo.

La estrategia adoptada cruza tres areas fundamentales: Un mejor
conocimiento, diagndéstico e intervencion temprana de la enfermedad,
ademas de una mejor calidad de la atencion. De estas areas se tomaron 17
objetivos esenciales que apuntaran en la mejora de la calidad del servicio

entregada a personas con demencia, especialmente a nivel local.
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Entre estas medidas, destacaba el mejorar la conciencia publica y
profesional a través del entendimiento de las demencias, mejorar la calidad
del diagndstico temprano y sus intervenciones, permitir un facil acceso a la
atencion, el apoyo y asesoramiento tras el diagndstico e implementar una

estrategia de trabajo para los cuidadores, entre otras.

En mayo de 2012 el Primer Ministro David Cameron dispuso que
para 2015 se deberian mejorar otras areas como la salud, el cuidado y la
creacion de comunidades amigables de demencia en pueblos o ciudades,
reconocidas por tomar medidas para ser mas inclusiva con las personas con
demencia. El plan, comenzado en 2009 y pensado para 5 afios, expiré en
abril. En febrero de 2014, el Secretario de Estado de Salud, Jeremy Hunt,
anuncio un paquete de noventa millones de euros destinados a mejorar el

diagndstico de la demencia y la atencion a los pacientes.

Estados Unidos: En la busqueda de un tratamiento efectivo

El implacable avance del Alzheimer en la poblacion no deja
indiferente ni siquiera a una de las principales potencias econdémicas del
mundo. Con mas de 316 millones de habitantes segun el ultimo Censo de
2010, Estados Unidos tiene una poblacién estimada de cinco millones
afectada por el Alzheimer o algun tipo de demencia. La urgencia de la
situacion hizo que el gobierno de Barack Obama tomara las riendas del

problema creando el primer Plan Nacional de Demencias en el pais.
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La National Alzheimer's Project Act (Ley Nacional del Proyecto de
Alzheimer) entré en vigencia en 2011. En ese momento el presidente
Obama declar6 el sentir de muchos en el pais norteamericano: “Para
millones de estadounidenses, la angustia de ver a un ser querido luchar con
la enfermedad de Alzheimer es un dolor que saben demasiado bien. La
enfermedad de Alzheimer agobia a un namero creciente de ancianos de
nuestra nacion y sus familias, y es esencial que nos enfrentamos al reto que

supone para nuestra salud publica”.

El primer Plan Nacional de Alzheimer fue lanzado el 15 de mayo de
2012. Ese afio se invirtieron 50 millones de ddlares destinados
exclusivamente a la investigacion, centradas en cinco areas como, por
ejemplo, la secuenciacion del genoma para identificar variantes geneticas
que aumentan los factores de riesgo o los factores protectores. Otra
prioridad fue la realizacion de ensayos clinicos que probaran la eficacia de
la insulina intranasal en sujetos con deterioro cognitivo leve (MCI) o
demencia de Alzheimer leve, y un segundo en el cual se probaria la
capacidad de un anticuerpo llamado Crenezumab para unirse y despejar las

cantidades anormales de proteina amiloide en el cerebro.

El aflo pasado se actualizaron las metas que inicialmente se propuso
el plan. En este sentido, el gran objetivo es encontrar prevencion y
tratamiento efectivo para 2025. Para eso, se espera redirigir las
investigaciones actualizando constantemente los avances que se consigan y

las sugerencias que sean realizadas por la cumbre de investigacion del
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Alzheimer, la que entrega un reporte sobre las recomendaciones y

prioridades a tomar en la materia.

Otras de las metas son mejorar la eficiencia y calidad de la atencion,
entregando educacion especializada a los cuidadores. Ademas de animar a
las casas de estudio y estudiantes a continuar el perfeccionamiento en
geriatria. Por otra parte se espera ampliar el apoyo para las personas con
Alzheimer y sus familias; mejorar la conciencia puablica y participacion
ciudadana sobre la realidad de la enfermedad, y mejorar los datos para

rastrear el progreso del mal en los pacientes.

Esta necesidad es creciente ante estudios que determinan que las
muertes por la enfermedad son mayores a las oficialmente certificadas. Un
estudio publicado en marzo de 2014 en Journal Neurology estima que en
2010 murieron 503.400 personas mayores de 75 afios por Alzheimer, una
cifra casi seis veces superior a la reportada oficialmente de 83.494, en
Estados Unidos. Ademaés, el estudio realizado por Bryan James,
epidemidlogo del Rush University Medical Center de Chicago, estima en
base a sus resultados que el Alzheimer seré la tercera causa de muerte en el

pais tras las enfermedades cardiacas y el cancer.

OPS: Trabajando por una estrategia regional de salud mental

La Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) ha trabajado desde
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principios de los noventa en una serie de propuestas para realizar reformas
politicas sobre la salud mental y la atencidén que se entrega a los pacientes.
Ya en 1990, en el marco de la Conferencia sobre Reestructuracion de la
Atencion Psiquiatrica en América Latina, se publica la “Declaracion de
Caracas”. En ella, se puntualizaba que las legislaciones debian ajustarse a
dos marcos: asegurar el respeto de los derechos humanos y civiles de los
enfermos mentales; y promover la organizacion de servicios comunitarios

de salud mental que garanticen su cumplimiento.

En 2005, mediante la “Declaracion de Brasilia”, se reafirmaron las
directrices establecidas en la “Declaracion de Caracas” para la
implementacion de los principios étnicos, juridicos, técnicos y politicos
incluidos en ella. Especial énfasis tiene “la provision de adecuada atencion
integral y multidisciplinaria de las personas con trastornos psiquiatricos y
en situaciones de crisis”, eje considerado como un factor ineludible de una

politica publica en la materia.

Cuatro afios mas tarde la OPS da otro salto al anunciar la “Estrategia
y Plan de Accion en Salud Mental”. Entre las causas entregadas para
realizar este llamado se destacaba el hecho de que los trastornos mentales y
neuroldgicos representaban, a esa fecha, el 22% de la carga total de

enfermedad en América Latina y el Caribe.

El informe definid cinco areas estratégicas en las que se debia

trabajar a nivel regional: Formulacidn y ejecucion de politicas, planes y

69



legislaciones nacionales de salud mental y proteccion de los derechos
humanos en salud mental; Promocion de la salud mental y prevencion de
los trastornos psiquicos con énfasis en la nifiez y adolescencia; Prestacion
de servicios de salud mental centrados en la atencién primaria de salud;
Desarrollo de los recursos humanos y el fortalecimiento de la capacidad

para producir, evaluar y utilizar la informacion sobre salud mental.

Como una continuacion del trabajo realizado en ese momento, el afio
2011 se desarrolld el “Marco de referencia para la implementacion de la
estrategia regional en salud mental”. La publicacion basicamente entrega las
directrices para adaptar a la realidad y contexto de cada pais el desarrollo de

las cinco areas estratégicas definidas en 2009.

Bolivia: Los pioneros del continente

Contrario a lo que se pueda pensar, Bolivia fue el primer pais de
Sudamerica que desarroll6 una ley destinada a las demencias y al
Alzheimer aprobada por su parlamento. El Censo de poblacién y Vivienda
realizado en 2012 determin6 una poblacién levemente superior a los 10
millones de habitantes, donde los mayores de 65 afios equivalen al 6,12%
de la poblacion. Segun cifras extraoficiales, habrian unos 30.000 habitantes

afectados por algun tipo de demencia.

La Asociacion Alzheimer Bolivia (AAB) fue creada primeramente en

la ciudad de Cochabamba el 19 de enero de 2008 con la intencidén de buscar
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los mejores “logros técnicos, médicos, logisticos, de capacitacion e
informacioén, de voluntariado, etc”, tal como dice su sitio web. En esa
primera reunidn se juntaron mas de 25 personas motivadas a participar,

quienes en su mayoria contaban con algun familiar afectado de demencia.

Actualmente tiene presencia en 6 departamentos del pais:
Cochabamba, La Paz, Potosi, Santa Cruz, Sucre y Tarija. Su presidente es
Gustavo Cardoso, quien se involucré con la enfermedad por el Alzheimer
que fue diagnosticado en su madre. Entre las actividades que realiza la
Asociacion, intentan desarrollar, por lo menos una vez al mes, jornadas de

informacion y ayuda en la deteccion temprana.

Uno de los fundamentos para la creacion de esta ley se sustentaba en
la escasa infraestructura y especializacion tanto de los centros geriatricos
como de los de salud puablica del pais, por lo que muchos de los pacientes
no reciben la real atencion médica que necesitan dada su enfermedad. La
propuesta fue impulsada por la propia Asociacion y Miriam Flores Anze —
en ese entonces diputada — presentandose al parlamento el 18 de junio del
afio 2008.

La ley N°4034 fue promulgada el 29 de mayo del 2009 por el
Congreso Nacional. A partir de su aprobacion, cada 29 de mayo se celebra
el Dia Nacional del Alzheimer en el pais. En su primer articulo, de un total
de nueve, destaca que “tiene por objeto la construccion e implementacion

de Centros de apoyo efectivo para las personas que padecen la enfermedad
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de Alzheimer y otras demencias (...)”. En este sentido, mas que tratarse de
un Plan Nacional que abarque todos los aspectos de la enfermedad, la ley
aborda un eslabén de la problematica, que en este caso son los centros de

atencion destinados a la poblacion con demencias.

En el resto de sus articulos detalla quiénes elaboraran los planes,
programas y proyectos, ademas de especificar otras labores asociadas a las
iniciativas que debe realizar la ley. Por ejemplo, en el segundo articulo
establece que el poder ejecutivo, por medio del Ministerio de Salud y
Deportes, de las Prefecturas de Departamento y los Gobiernos Municipales,
deberan trabajar en conjunto con las organizaciones de la salud y civiles
para la creacion y elaboracion de los planes y programas, “asi como el
funcionamiento de los Centros de apoyo para el enfermo”, tal como

concluye el segundo punto.

El tercer articulo decreta que el Ministerio de Salud y Deportes junto
a los Servicios Departamentales de Salud deben realizar un registro
epidemiologico de quienes sufren de Alzheimer y otras demencias.
Mientras que el cuarto dictamina que las Prefecturas de Departamento junto
a los Gobiernos Municipales “financiaran la construccion de la
infraestructura y el equipamiento de los Centros objeto de la presente ley,

CoN recursos propios, nacionales o de la cooperacion internacional (...)”.

El quinto inciso establece que los ministerios anteriormente

nombrados, junto a las Prefecturas de Departamento y Gobiernos
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Municipales, entregaran los recursos humanos para el funcionamiento de
los centros. Agregando, en el segundo punto del articulo, que las personas
que trabajen de forma gratuita en los centros “deberan ser autorizadas por

los Servicios Departamentales de Salud”.

Por otro lado, la administracion de los centros sera responsabilidad de
“las Prefecturas de Departamento, mediante los Servicios Departamentales
de Gestion Social (SEDEGES)”, tal como menciona el sexto articulo. En la
misma linea, y como dictamina el séptimo articulo, puntualiza que los

centros “deberan adecuar su funcionamiento a la presente ley”.

En los ultimos dos puntos detalla, primero, que “las Asociaciones,
Organizaciones y/o Instituciones de la Sociedad Civil, Nacional o de la
Cooperacion Internacional, que deseen prestar apoyo 0 cooperacion seran
incorporadas, siempre que éstos se adeclen en los planes sectoriales y
proyectos especificos del Ministerio de Salud y Deportes”. En el ultimo
articulo, y como punto clave para el inicio de su funcionamiento, destaca
que “el Poder Ejecutivo queda encargado de elaborar el Decreto

Reglamentario, en el plazo de 90 dias, a partir de su promulgacion”.

“Esta ley es un logro para el pais, puesto que es el primero de
Iberoamérica en incluir en sus politicas publicas a esta patologia,
considerada como la epidemia del Siglo XXI”, comenté Cardoso a medios

bolivianos tras la promulgacion del proyecto.
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Concluido el periodo de 90 dias, la ley entrd en vigencia el dia 15 de
junio de 2009 en la Gaceta Oficial de Bolivia bajo el nimero 4034. Pese a
eso, uno de los grandes problemas ha sido la falta de la misma
reglamentacién. En septiembre de 2011, Juan Carlos Duran, representante
de la Asociacion Capitulo Sucre, declaraba al diario Correo del Sur que
“lamentablemente tenemos muy poco apoyo de las autoridades, tenemos
una ley para los pacientes con Alzheimer, pero es todo un problema

elaborar el reglamento de la ley; entonces, estamos a la espera de eso”.

En octubre del mismo afio la ley seguia siendo tema en el mismo
medio de comunicacion. En una nota del 24 de ese mes se destacaba que la
ultima reunidn sostenida entre el Ministerio de Salud, con el viceministro de
Salud Martin Maturano, y la Asociacion habia sido en mayo de ese afio,
pero con resultados infructuosos en la busqueda de la aprobacion de la
reglamentacién. En la misma nota se establece la existencia de unas 70
personas afectadas por el Alzheimer en Sucre, mientras que el propio
Duran agregaba que el tratamiento farmacologico a esa fecha costaba
alrededor de unos 50 a 70 bolivianos, algo asi como 10 dolares al tipo de

cambio de marzo de este 2014.

Ademés de la reglamentacion, otro de los problemas ha sido el
financiamiento de la ley de Centros de atencion. Es por esto que en marzo
de 2012 se presentd el Ante proyecto de Ley del centavo para el apoyo
efectivo a enfermos de Alzheimer y otras demencias. La propuesta busca la

creacion de un Fondo Nacional para las Demencias en el adulto mayor
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mediante la recaudacion de centavos en ventas (desde uno a nueve
centavos) o a través de la donacion voluntaria de diez 0 mas centavos. Con
esos dineros se podra entregar atencion en los Centros, generar estudios,
prestar servicios de cuidadores a domicilio o entregar medicamentos

gratuitos a pacientes ya diagnosticados con alguna demencia.

Actualmente son escasos los centros que se dediquen a la atencion
mas especializada de las demencias y el Alzheimer. Uno de ellos es el
Centro Geriatrico de Fisioterapia Rehabilitacion Integral & Alzheimer -
Fortaleza, ubicado en Cochabamba, y que funciona desde el afio 2009. El
lugar esta a cargo de la fisioterapeuta y gerontologa Ximena Badani. Alli se
entrega alojamiento y alimentacion, ademas de atencion médica, terapia
cognitiva, ejercicios para la memoria y asesoramiento a familiares que

cuenten con alguna persona con Alzheimer en su circulo cercano.

“Este mal demanda mucha atencion para los pacientes, mas de 24
horas al dia. Cuando se tiene un enfermo en casa, hay un desgaste familiar
fisico, psicologico y emocional. Por ello, el centro es un respiro para los
familiares. Poco a poco, las personas con Alzheimer van desconociendo a
sus familiares”, comentd Badani al diario boliviano Los Tiempos en julio de

2000.
Pese al gran avance que significd la ley, el noveno y ultimo articulo
surge como especialmente relevante en la actualidad puesto que, al igual

que Perd, el reglamento de la ley es una de las partes no resueltas que ha
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impedido el inicio del proyecto. Esta situacion, hasta el momento, tiene a la

iniciativa en un punto incierto para el futuro en el pais vecino.

PerU: En la espera de un reglamento del Plan Nacional

La situacion del Alzheimer y las demencias en Per( no difiere en
mayor grado de lo que sucede en otros paises del continente que sufren el
aumento en la prevalencia de ellas. Y donde, ademas, se busca promover la
investigacion, prevencion, diagnostico y difusion de la enfermedad como
ejes centrales de trabajo. Segun estimacion y proyeccion de poblacion
realizada el 2009 por el Instituto Nacional de Estadistica e Informatica
(INEI), para 2012 la poblacion seria de unos 30.475.144 habitantes y los
mayores de 64 afios corresponderian al 6,26% del total. La cantidad de
personas con Alzheimer o algun tipo de demencia alcanzarian los 250.000,

aunque no se cuentan con cifras oficiales al respecto.

La Asociacion Peruana de Enfermedad de Alzheimer y otras
demencias (APEAD) fue creada en 1999 con el fin de luchar contra la
enfermedad, y mejorar las condiciones de vida tanto para la persona, como
para su familia y el cuidador o cuidadora a cargo del paciente.
Generalmente en el Dia Mundial del Alzheimer, el 21 de septiembre de
cada afo, se realizan actividades gratuitas para informar, orientar y evaluar

probables problemas de memoria en la poblacion.

Esta fecha fue declarada por el Ministerio de Salud como el “Dia
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Nacional del Alzheimer” en Peru, por medio de la Resolucion Ministerial
N° 291-2013/MINSA publicada el 20 de mayo del afio pasado. En ella, se
indica que “la enfermedad de Alzheimer es considerada la causa mas
comln de demencia en el mundo; por lo que resulta importante dar a
conocer y sensibilizar a la poblacidn, a las instituciones pablicas y privadas,
sobre el apoyo y la solidaridad con los pacientes que padecen de Alzheimer

y sus familias™.

Casi nueve afos atrés, esta medida fue reforzada por el propio
Ministerio que, mediante la Resolucion Ministerial N° 618-2005/MINSA
publicada en el diario oficial “El Peruano” el 12 de agosto de 2005,
determind que la tercera semana de septiembre seria “La semana de la
Memoria” en el pais. Pero esta disposicion, realizada bajo el mandato de
Alejandro Toledo, solo seria un primer acercamiento al proyecto de ley

creado para promover un Plan Nacional.

Peru fue el segundo pais de Sudamerica en aprobar de forma oficial
un Plan Nacional de demencias a través de su parlamento. La iniciativa fue
creada por Michael Urtecho Medina - ex congresista desaforado en
diciembre del afio pasado por los delitos de concusion y enriquecimiento
ilicito en agravio del Estado — a través del grupo parlamentario “Solidaridad
Nacional”. El proyecto de ley N° 1491/2012-CR fue recibido el 6 de
septiembre del ano 2012 bajo el nombre de “Ley de creacion del Plan
Nacional para la prevencion y tratamiento de la enfermedad de Alzheimery

otras demencias”. El dia 13 de septiembre del 2012 el proyecto paséd a
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estudio y dictamen de la comision de salud del congreso peruano.

La ley enviada contenia cuatro articulos. El primero, en su punto 1.1,
se referia a la creacion del plan “(...) para promover un sistema de atencion
integral de salud integral, servicios sociales e investigacion basica y
aplicada que permita afrontar la atencion a las personas que sufran de estas
enfermedades, para prevenir, mejorar la evaluacion y diagnéstico, brindar
tratamiento y rehabilitacion, asi como prestar orientacion y asistencia a
familiares directos y cuidadores de los pacientes que sufren de esta
enfermedad”. El punto 1.2, mencionaba que la elaboracion del Plan estaria a

cargo del Ministerio de Salud.

El segundo articulo hacia referencia a los objetivos del Plan para la
prevencion y tratamiento de la enfermedad, los que son siete. Se destaca el
“crear y mantener un sistema integral de atencion y salud”, “promover
proyectos de investigacion basica y aplicada en las Universidades”,
“garantizar el acceso a un protocolo de evaluacion que facilite el
diagnostico”, el “derecho de las personas a una vida digna”, “fomentar
campanas de prevencion primaria a nivel, regional y local”, “promover la
formacidon de recursos humanos profesionales y técnicos capacitados”, y
“crear un Sistema Nacional Integral de Centros de Atencion a los pacientes

de Enfermedad de Alzheimer y otras demencias”.

El tercer punto mencionaba el aspecto econdmico del Plan; indicando

que “(...) es implementado en forma progresiva, de acuerdo a la
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disponibilidad presupuestal, segin los objetivos trazados en el Plan

Nacional para Alzheimer y otras demencias™.

El dltimo articulo apuntaba a la articulacion del Plan Nacional. Es
decir, que “el Poder Ejecutivo a través del Ministerio de Salud desarrollan
politicas de prevencion de ésta enfermedad y otras demencias”. Ademas, en
su punto 4.2 agrega que: “El Plan permite la articulacién entre los
establecimientos de salud y las instituciones educativas”. Esto con el fin de
generar “programas educativos especiales que favorezcan el desarrollo
optimo de las habilidades sociales y de comunicacion de los nifios

afectados”.

El proyecto se cierra finalmente con dos disposiciones
complementarias. Primero, y como fue mencionado en el tercer articulo,
que la implementacion del Plan serd gradual dependiendo de Ila
“disponibilidad presupuestal, grado de incidencia y capacitacion del
personal de salud para realizar el estudio diagnostico”. El segundo punto
aborda la reglamentacion de la ley, mencionando que: “El Poder Ejecutivo
aprueba el reglamento de la presente ley y elabora el Plan Nacional para la
prevencién y tratamiento de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias
en un plazo de noventa dias habiles, contados a partir de la publicacion de

esta”.

Ocho meses después del ingreso del proyecto al parlamento peruano,

la iniciativa fue visada unanimemente por el Congreso. De esta manera, el
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13 de mayo del 2013, e informado en el diario oficial “El Peruano”, se
publico oficialmente la ley N° 30020 que crea el Plan Nacional para la

enfermedad de Alzheimer y otras Demencias.

Tras su rapida aprobacion, Urtecho Medina se refirio en medios de
comunicacion peruanos a la nueva ley que creo el Plan Nacional en el pais
vecino y, también, a los motivos que llevaron al nacimiento de la propuesta

sobre el tema.

“Se escogio6 esta enfermedad (Eleccion del Alzheimer para proponer
un Plan Nacional) porque el nimero esta creciendo preocupantemente.
Sobre todo, porque el tema de medicamentos y tratamientos ni el Ministerio
de Salud, ni EsSalud (Seguro social del Peru), lo tratan, (los pacientes)
estan desvalidos, esa fue la preocupacion de esta iniciativa. Con este Plan
esperemos que se pueda hablar ya de un centro nacional de Alzheimer,
como lo estipula la ley, para que por fin tengamos un espacio donde puedan
acudir las familias a tratar a sus pacientes”, comento el 22 de mayo del afio

pasado para el canal RPP Noticias Perd.

En el mismo medio, pero de forma radial, el ex congresista se refirio
el 27 de mayo de 2013 a la situacion actual del Alzheimer en el Perd.
Puntualizando, ademas, en algunas de las medidas que debe realizar este
Plan cuando entre en funcionamiento.

“En el Pert existirian unas 250.000 personas que estarian sufriendo
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esta enfermedad, y solo un 20% tendria la opcidn de tener un especialista a
la mano. Es cierto que, lamentablemente, no existe un registro nacional que
nos permita comprobar esa cifra que acabo de decir. Es por eso que la ley
contempla que el Ministerio de Salud va a crear un registro nacional de las
cuales vamos a poder tener estadisticas y cifras mas reales que permitan
definir politicas de Estado para estas personas que sufren una feroz

enfermedad”, declar6 en esa entrevista.

Ademés, destaco otros dos puntos que son fundamentales en la
implementacion del Plan; los cuales, coincidentemente, también son
relevantes en la discusion actual que se genera en Chile: Capacitacion a

médicos y costos de los farmacos.

“Primero decir que, hoy por hoy, el Ministerio de Salud no trata esta
enfermedad. (...) En ese sentido, se esta indicando para que en el
reglamento de la ley, que se debe realizar en dos o tres meses (se debio
aprobar en agosto de 2013), se va a tener que incluir una partida
presupuestaria. Porque no solo estamos hablando de capacitar a medicos,
también estamos hablando del tema de los medicamentos que son
costosisimos. En promedio, se necesitan 1.000 soles mensuales por paciente
(Cifra cercana a los 355 ddlares). En el presupuesto del préximo afio ya se
deberia incluir una partida presupuestaria para este fin, y estamos

trabajando en eso”, anticip6 en la misma entrevista del 27 de mayo.

Revisando la ley aprobada, mantiene en su cuerpo los cuatros
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articulos mencionados anteriormente. Ademas, en su Unica disposicién
complementaria final, destaca que se declara de ‘“interés nacional la
implementacién del Plan Nacional para la Enfermedad de Alzheimer y
Otras Demencias y el otorgamiento del presupuesto correspondiente para su

ejecucion”.

Por ultimo, y en la segunda disposicion complementaria transitoria,
se menciona que el Plan Nacional es “elaborado por el Ministerio de Salud
en un plazo de noventa dias calendario, contado a partir de la fecha de
publicacion del reglamento”. Tanto el presupuesto como la publicacion del
reglamento del Plan son dos temas pendientes que tienen a la ley en punto
muerto. Consultada la Asociacion Peruana de Enfermedad de Alzheimer y
Otras Demencias (APEAD), a marzo de este afio todavia no se publicaba la
reglamentacion del Plan, lo que imposibilita el comienzo de su

funcionamiento.

Uno de los temas relevantes mencionados por Urtecho Medina, y que
intentara abordar el Plan cuando entre en funcionamiento, es la
cuantificacion de la cantidad de peruanos que sufren Alzheimer o algun tipo
de demencias. Como expreso, el Ministerio de Salud peruano debe realizar
un registro nacional que aporte cifras certeras al respecto. Las que se tienen

actualmente hablan de 250.000 personas, pero carecen de exactitud.

El Hospital Hermilio Valdizan, ubicado en el departamento de Lima,

se dedica exclusivamente a la atencidon especializada en salud mental y
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psiquiatrica, y es un érgano descentrado de la Direccion de Salud IV — Lima
Este, dependiente del Ministerio de Salud. Al ser un hospital de alta
especializacion en sus prestaciones, tiene un potencial de publico bastante
alto. En su area hay ocho distritos y una poblacién aproximada de
2.098.984 habitantes, cifra expresada por el Instituto Nacional de
Estadistica e Informatica (INEI), correspondiente a la poblacion del distrito
IV Lima Este del afio 2009. Pero para ese mismo afio, el recinto solo

contaba con 300 camas funcionales en su interior.

Al revisar los planes operativos de la institucion, se pueden encontrar
los datos de las consultas realizadas por atencién en morbilidad y etapas de
vida. Por ejemplo, en 2008 y 2009, por diagndéstico de la enfermedad de
Alzheimer en mayores de 64 afios, se atendieron a 71 y 122 personas,
respectivamente. En 2010, cuatro fueron los diagnosticados en atencion de
emergencia por Alzheimer, mientras que en 2011 subieron a 6 personas. Si
se considera las consultas realizadas por atencion en morbilidad y etapas de

vida, en 2011 el Alzheimer cont6 139 pacientes atendidos.

Otro dato lo entrega el informe “Carga de Enfermedad de la provincia
de Lima y la region Callao — 20107, realizado en diciembre de 2010 por la
Direccion General de Epidemiologia del Ministerio de Salud. En el, se
puntualiza que se intentan “hacer evidentes aquellos problemas de salud que
no producen muerte, pero si discapacidad”. Para medir la carga de la
enfermedad, se utiliza el indicador de Afos de Vida Sanos Perdidos

(AVISA), el que se desprende al calcular los afios de vida por muerte
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prematura (AVP) y los afos vividos con discapacidad (AVD).

Al revisar las principales causas de AVISA para la provincia de Lima
entre 2004-2007, el Alzheimer y otras demencias se encuentra como la
cuarta causa de carga, con un numero de 160,477 afios perdidos, lo que
produjo un 3.8 AVISA por cada mil habitantes, equivalente a un 3,1% del
total de causas. En mujeres alcanza 4.1 de AVISA, siendo la quinta causa
mas importante. En hombres solo es un 3.4 AVISA por cada mil habitantes,
lo que la deja fuera de las diez primeras causas de afios de vida sanos
perdidos. Desprendiendo el analisis por grupo de edad, en los mayores de
60 afios el Alzheimer y otras demencias es la mayor causa de pérdida de
Afos de Vida Sanos Perdidos (AVISA) con 160,357 afios, un 12,3% del

total de las causas en ese rango etario.

En la region del Callao la incidencia del Alzheimer y otras demencias
es un tanto menor que en la provincia de Lima. En ella presenta un AVISA
de 3.8 por cada mil habitantes, solo el 2,1% de las causas totales. Al igual
que en Lima, la tasa es mayor en mujeres con 4.2 AVISA, el 2,6% del total.
En los hombres alcanza 3.4 AVISA por cada mil habitantes. En los mayores
de 60 afios, el Alzheimer y demencias es la principal causa de Afios de Vida
Sana Perdidos con 11,825 afos, equivalente al 10,7% del total en esas

edades.

Pese a su rapida discusion y aprobacion, mientras no exista un

reglamento del Plan Nacional para la Enfermedad de Alzheimer y Otras
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Demencias, el paso dado por la sociedad peruana quedard como un mero
anécdota. Esto, hasta que continle los procesos legales necesarios para su
inicio formal, el que, segun estimaciones, podria beneficiar a mas de

250.000 habitantes peruanos.
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CAPITULO IV

“AVANCES Y RETROCESOS: LOS COSTOS DEL OLVIDO”

Medicamentos para el Alzheimer vy sus efectos

El acelerado aumento del Alzheimer en el mundo y el completo
desconocimiento de la enfermedad, obligaron a miles de cientificos a
adentrarse en investigaciones relacionadas con este tipo de demencia. Fue
asi como poco a poco comenzaron a surgir relevantes descubrimientos, tales
como la importancia del diagnostico temprano, al tiempo que se dilucidaba

la forma en que las células cerebrales eran atacadas por la enfermedad.

Sin embargo, a pesar de los esfuerzos y los cientos de hallazgos
obtenidos por medio de la experimentacion, ha sido imposible encontrar
una cura para el Alzheimer. Esto quiere decir que hoy, en pleno siglo XXI,
seguimos sin contar con medicamentos que frenen el progresivo avance de
la enfermedad, que impidan el deterioro cognitivo provocado por el

Alzheimer; que impidan el olvido.

A pesar de esto, existen medicamentos que producen una leve
desaceleracion de la enfermedad o que mantienen controlados trastornos de
conducta —muy usuales en las personas con Alzheimer—, como la depresion,

la irritabilidad o los trastornos del suefio. Segun la doctora Andrea

86



Slachevsky, hay dos clases de farmacos relacionados con esta demencia,
pero, lamentablemente, son muy caros y tienen un efecto sumamente

modesto.

La neurdloga cuenta que, debido a esta relacion entre precio y
resultados, ella solo preescribe estos medicamentos en casos aislados.
“Siempre hago mucho hincapié en que Si la gente los puede costear, bien.
Pero que si van a tener que incurrir en sacrificios econémicos o privarse de
otras cosas por comprar los farmacos, mejor que no lo hagan; no vale la

pena”, asegura.

Ademés, la profesional sefiala que estos medicamentos no son
reembolsados por las lIsapres, ni se encuentran dentro del arsenal de
farmacos que poseen los hospitales de todo el pais. Y asi también lo indica
Irma Vargas, ex Subsecretaria de Redes Asistenciales de la Atencion
Primaria, quien sefiala que los medicamentos para el Alzheimer no estan
incluidos dentro de los manejados por la atencion primaria, ya que forman
parte de los medicamentos utilizados por una especialidad, la que en este

caso seria la del tratamiento de la demencia.

Sobre los arsenales de farmacos mencionados previamente por la
doctora Slachevsky, Vargas cuenta que “en el minimo comun multiplo, no
hay medicamentos para el Alzheimer. Ni siquiera estan incluidos en el
arsenal farmacologico de los hospitales, y si no estan ahi, no es obligacion

que los centros de salud los tengan”. En base a esto, cuenta la ex
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Subsecretaria, es imposible encontrar en hospitales farmacos para el

Alzheimer, puesto que son las mismas instituciones las que no los piden.

. Cuanto cuesta tener Alzheimer en Chile?

En nuestro pais, los farmacos para el Alzheimer cuestan entre
$50.000 y $100.000. EI gasto monetario, por familia, aumenta
considerablemente cuando la persona con demencia también padece otras
enfermedades, como hipotiroidismo, diabetes o hipertension, por solo
mencionar algunas, y el total se incrementa aun mas cuando otras personas
del nacleo familiar requieren de cuidados o medicamentos especiales. Lo
negativo de todo esto, es que se invierta lo que se invierta, ningun

medicamento es capaz —todavia— de frenar el Alzheimer.

El geriatra Victor Hugo Carrasco lo rectifica y sefiala que si bien
existen remedios para tratar la enfermedad, ninguna de estas herramientas
farmacologicas entrega una cura eficaz. Y el panorama es todavia peor, si se
considera el precio de los medicamentos. “Son extremadamente caros,
jcarisimos! Las pastillas mas baratas —las mas baratas— deben costar como
50 mil pesos al mes, y eso que sélo son copias de las originales. Y eso es
solo si esa es la Unica enfermedad que tiene la persona”, comenta el

presidente de la Asociacidn de Geriatria y Gerontologia de Chile.

Otro punto a considerar, plantea el profesional, es que las

rentabilidades terapéuticas, es decir, el porcentaje que responde
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positivamente al tratamiento, no logra superar al 50%. Ademas, en el caso
especifico del Alzheimer, la respuesta generada por los farmacos solo
consigue “disminuir la vertiente de la curva de la velocidad de progresion”,
dice Carrasco, y con esto se refiere a la imposibilidad de detener la
enfermedad, por lo que solo se logra desacelerar los efectos, pero no frenar
el deterioro cognitivo. Y eso ocurre con absolutamente todos los farmacos

existentes hasta ahora.

Sobre la posible creacion de un medicamento que acabe de raiz con
la enfermedad de Alzheimer, Carrasco asegura que, al menos en los
proéximos cinco afios, “no hay ni la mas minima posibilidad de que salga
algo que mejore esta condicion en cuanto a lo farmacoldgico, nada en lo
cognitivo, digo, porque de lo conductual hay un monton de medicamentos
heredados de la psiquiatria y que permiten contener a los cristianos, pero
son parches; bajan la fiebre, pero no van a la raiz del problema, porque no

tenemos respuestas para la raiz del problema”.

Patricio Fuentes, académico de la Universidad de Chile y uno de los
neurdlogos méas conocedores de la enfermedad en nuestro pais, sefiala que
un buen primer paso seria abarcar algunos de los eslabones del problema de
la demencia y darles una solucidn pronta y eficaz. Un ejemplo de esto, dice,
seria crear centros diurnos como el de Pefialolén, ya que esto permitiria que
el pariente y/o cuidador de la persona enferma cuente con el fundamental
apoyo de terceros. “Asi el cuidador sabria que su familiar esta siendo bien

cuidado de 8:00 a 17:00 horas, por lo que podria trabajar durante ese
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periodo de tiempo y proveer recursos a la familia, o de repente también

puede descansar”, propone.

No obstante, Fuentes asegura que el conflicto es todavia mayor,
puesto que en muchos ambitos, Chile aun no esta preparado para el
Alzheimer. “Es absurdo pensar que un problema que tiene a mas de 200.000
personas enfermas, con costos enormes, y que es de las enfermedades mas
caras que hay en la actualidad, pueda ser asumido por un pais como Chile.
Ahora, esto es una realidad en muchos paises. En el Reino Unido, por
ejemplo, el diagnéstico de demencia lo hacen los médicos generales y al
primer hallazgo, se contacta de inmediato al paciente. Pero claro, ahi
también hay toda una sistematica, una conducta habituada y un
entrenamiento del personal. Aqui no, aqui no hay capacitacion en salud.
Aqui so6lo hay experiencias aisladas, pero son situaciones stuper inusuales”,

complejiza el neurélogo especialista en demencias.

En cuanto a los costos monetarios que trae consigo la enfermedad de
Alzheimer, Pablo Toro, psiquiatra de la Universidad Catdlica, comenta que
en Chile la psiquiatria funciona mucho mejor en la salud publica que en la
privada y que esto se debe a que las Isapres no cubren practicamente nada
de salud mental, puesto que s6lo cubren —en un 100%— 4UF anuales, lo que

equivaldria a algo asi como $94.000 por afio.

“El Alzheimer es complicado, porque es una enfermedad muy

invalidante. Y si el Estado se hiciera cargo, tendria que pagar también los
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asilos y los cuidados de 24 horas, cosa que en otros paises se hace; el
Estado o las aseguradoras de salud pagan por la enfermedad, porque ya se
dieron cuenta de que vale mucho mas meter el dinero en la prevencion, en
la educacion de las personas y en pillarlo tempranamente. A fin de cuentas,
y a pesar de que también son muy caros, sale mas barato usar remedios anti
dementivos durante un afio o dos, para asi prolongar la etapa de
funcionalidad del paciente y evitar el cuidado de 24 horas o profesional.
Pero claro, eso pasa en paises donde pagan las aseguradoras, porque aqui
las Isapres se desentienden; solo cubren las enfermedades mentales
incluidas en el AUGE y porque estan obligados a hacerlo, les da lo mismo”,

afiade el psiquiatra.

Otro de los problemas es que la ayuda que en algunas ocasiones
reciben personas con Alzheimer es debido a otras enfermedades, pero no
por esa patologia. Nubia Alvarado, presidenta de la Corporacion Alzheimer
Chile y con experiencia tanto en la entidad como por el propio caso de su
madre, explicita esta problematica: “A ti se te ayuda no porque tienes
Alzheimer, sino que, por ejemplo, porque quedas postrado en cama.
Entonces, si tu estas en Fonasa y estds en el servicio de salud, lo mas
probable es que te den un colchon anti escaras, que te den una silla de
ruedas, pero es porque estas postrado en cama, no porque tienes

Alzheimer”.

Los gastos totales de una patologia como el Alzheimer son altos

debido a la serie de complicaciones que trae consigo la enfermedad como
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tal. De hecho, en Estados Unidos, una de las mayores potencias de la
economia mundial, se prevé que los gastos destinados a cuidado de la salud,
atencion a largo plazo y alojamiento para personas con Alzheimer y otras
demencias, aumentard de 203 mil millones de délares durante 2013 a 1.2

billones de ddlares en 2050.

Avances v descubrimientos en torno a la demencia

En el dltimo tiempo, decenas de investigaciones han traido consigo
nuevos descubrimientos sobre la enfermedad de Alzheimer. Uno de los méas
recientes tiene que ver con un nuevo test que ayuda a pronosticar la
enfermedad. Este consiste en tomar una pequefia muestra de sangre del
paciente, la cual, posteriormente, servira para predecir si la persona tendra o
no Alzheimer en los siguientes tres afios. La prueba fue desarrollada por
cientificos de la prestigiosa Universidad de Georgetown, en Estados
Unidos, y se presentd en marzo de 2014. Y si bien su descubrimiento podria
ser sumamente prometedor, aln es necesario que pase por otras pruebas

clinicas.

Sobre los descubrimientos generales y mas conocidos, Pablo Toro,
psiquiatra de la Pontificia Universidad Catolica e Investigador del equipo de
gerontopsiquiatria en la clinica psiquiatrica de la Universidad de Heidelberg
(Alemania) entre 2004 y 2009, cuenta que la enfermedad empieza diez o
doce afios antes de que los sintomas comiencen a ser notorios, porque es

con esa antelacion que el cerebro comienza a tener procesos enfermos,
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patoldgicos, depositos de proteinas o inflamacion cerebral que sélo doce

afios después genera los sintomas.

Segun Toro, es muy importante ver el problema y diagnosticarlo lo
antes posible, ya que de esta manera es posible intervenir y no llegar tan
tarde al proceso de la enfermedad en si. “Una vez que se produce el dafio
cerebral, es irreversible”, enfatiza. Justamente en eso trabajo durante su
estadia en Alemania, donde estudi6 marcados biolégicos y de
neuropsicologia, ademas de otros en neuroimagen para diagnosticar el

Alzheimer tempranamente.

Rommy von Bernhardi, médico y Directora de Investigacion de la
Escuela de Medicina de la Pontificia Universidad Catolica, sefiala que en
los ultimos diez afios, los estudios sobre Alzheimer han traido resultados
dulces y también amargos, especialmente en las investigaciones
terapéuticas, donde los resultados han sido infructuosos. En este punto,
cuenta, los cientificos han sido capaces de manejar determinados aspectos
de la patologia, sin embargo, no han podido definir una terapia eficaz para
modificar el devenir y la progresion de la enfermedad, hecho que se ha

convertido en la “espina” mas importante de la actualidad.

“La vision que se tiene de la enfermedad de Alzheimer es bastante
amplia. Hay grupos que estan trabajando en cosas que son muy divergentes
entre si. Y en ese sentido, no me atreveria a decir cual podria 0 no ser

relevante en términos de la enfermedad”, plantea von Bernhardi, y agrega
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que existen dos areas en particular en las que se ha investigado bastante:
terapia y prevencion con diagnostico incluido. En este ultimo punto, la idea
es captar tempranamente a los pacientes que presentan cuadros de

demencia.

Por lo demaés, cuenta, el Alzheimer se incrementa a partir de los 65
afnos. No obstante, hay personas que con 75 u 85 afos siguen intactos. Y si
bien muchos plantean que la prevencion puede disminuir los riesgos de
tener Alzheimer en el futuro, este punto es muy discutible, ya que los
habitos de vida saludable son protectores, pero no aseguran que no se vaya
a desarrollar la enfermedad. En base a esto, cabe considerar que los
antecedentes genéticos también cumplen un rol importante en la historia
clinica del paciente, y que son precisamente ellos los que pueden influir en

la presencia o ausencia de la patologia.

Segun la doctora, en el &mbito familiar, cuando varios integrantes de
la familia tienen Alzheimer, ahi uno de los factores involucrados es la
proteina precursora de amiloide (APP), que es la que sintetiza a la Beta-
amiloide, conocida por su participacion en la aparicion del Alzheimer. Otras
que también estan relacionadas con la enfermedad con procedencia
geneética, son las proteasas y las enzimas que procesan esa proteina. En
torno a estas observaciones, von Bernhardi indica que las formas familiares
suelen presentarse a temprana edad (antes de llegar a los 65 afos), mientras

que las esporadicas se dan mas bien desde los 65 en adelante.
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Pese a lo irregular de los resultados en el diagnostico temprano y en
terapias, en diciembre de 2013 se logrd uno de los mayores descubrimientos
relacionados a la enfermedad de Alzheimer. El centro médico de la
Universidad de Columbia, en Nueva York, determind el lugar exacto donde
comienza el Alzheimer y su posterior propagacion tras realizar estudios de

resonancia magnética de alta resolucién en humanos.

Publicado el 22 de diciembre en la edicion online de la revista Nature
Neuroscience, la investigacion determin0 que es en la corteza entorrinal
lateral donde se origina la enfermedad, estructura de la regién lateral de los
I6bulos temporales y considerada como la puerta de entrada al hipocampo.
“El hipocampo es la estructura anatomica crucial para la memoria, atencion
y aprendizaje. Ahi tempranamente se dan los primeros cambios y eso
despues va, de alguna forma, extendiéndose hacia el hipocampo y después a

la corteza parietal”, explica el Dr. Patricio Fuentes.

Posteriormente, se propaga a otros sectores como la corteza perirrinal
y la parietal posterior y, ademas, cumple la particular hecho de que el inicio
se da en correlacion con el depoésito anormal de las proteinas Amiloide y

Tau.

Respecto a la importancia del descubrimiento, Fuentes explica que
ahora seria posible concentrarse en la investigacion de ciertas neuronas para
caracterizarlas; conociendo sus fortalezas y debilidades, y, como explica,

entender el como “se echan a perder”. “Claramente hay una selectividad
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neuronal para el inicio de la enfermedad. De tal modo, que a lo mejor seria
razonable concentrarse en el estudio riguroso de la calidad de esas

neuronas’’, comenta.

Ademas, apunta que hace poco tiempo se descubrio en la misma
corteza entorrinal unas células matrices, que en sus palabras “se comportan
como un GPS interno del cerebro”, las que a su juicio se deben caracterizar
para saber donde se inician, cuales son sus funciones y donde terminan. Ya
que al conocerlas “uno podria proteger esas debilidades, delimitar por qué
son vulnerables en ese momento y no en otro. Al saber eso, uno podria
focalizar agentes terapéuticos para neutralizar esta alteracion del ambiente

que empieza a enfermarlas”.

Una segunda implicancia del descubrimiento es la posibilidad de
monitorizar el efecto de los farmacos en los pacientes. “Si tenemos
farmacos que tienen una afinidad especial por esas estructuras, uno podria
ver cuanto impacto estdn produciendo en el seguimiento a través del
tiempo. Hay técnicas que permiten ver la progresion de los cambios. En
neuroimagen, por ejemplo, que podria ayudar de alguna forma”, destaca

Fuentes, quien valora la serie de implicancias que tiene el avance.

Posterior a ese descubrimiento, y durante abril de 2014, se confirmd
otro avance relevante en la investigacion terapéutica de la enfermedad de
Alzheimer. Investigadores de la Universidad Autonoma de Barcelona

(UAB) lograron revertir la perdida de memoria en ratones producidas en la
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fase inicial de la enfermedad, consiguiendo recuperar la capacidad de

recordar.

El grupo de trabajo encabezado por el doctor Carlos Saura compard
genes expresados en el area del hipocampo, importante en el
funcionamiento de la memoria, en ratones sanos y en ratones modificados
genéticamente que producen altos niveles del Beta-amiloide. Para esto, la
terapia consistio en inyectar el gen Crtcl directamente en el hipocampo del
raton. Posteriormente, los cientificos pudieron determinar que la proteina
Crtcl influye en el funcionamiento de la memoria, encontrandose la Crtcl

alterada en el estado inicial de la enfermedad.

De esta manera, con la proteina producida por el Crtcl se
reestablecen los funcionamientos para activar los genes implicados en el
funcionamiento de la memoria. “Cuando la proteina Crtcl se altera no se
pueden activar los genes responsables de la sinapsis 0 conexiones entre
neuronas del hipocampo y el individuo no puede realizar correctamente

tareas de memoria”, explic el Dr. Saura a medios espafioles.

El descubrimiento del Dr. Saura y su equipo los llevé a la portada de
la revista The Journal of Neuroscience y abre la esperanza de llevar el
procedimiento a humanos a través de algun farmaco que se pueda
desarrollar en el futuro. Pese a eso, Saura todavia se mantiene cauto ante la

posibilidad.
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“La idea es aplicar estos conocimientos para disefiar farmacos que
activen el gen defectuoso en el paciente, de manera que recupere la
capacidad de aprender y memorizar. Estamos trabajando en las etapas de la
enfermedad en las que se producen alteraciones celulares patolégicas
iniciales, antes de que se formen las placas amiloides, y una terapia que
influya en esas etapas podria prevenir la pérdida cognitiva”, concluy6 sobre

el futuro del proyecto.

Alzheimer’s Association es la principal organizacién voluntaria de
salud ligada al mundo del Alzheimer, y brinda apoyo y atencion a quienes
buscan informacion sobre esta enfermedad, asi como también contribuye en
la investigacion de la misma. En cuanto a esto ultimo, la asociacion
manifiesta que los estudios clinicos tempranos y sus efectos son probados
en un pequefio grupo de voluntarios, en tanto que los estudios tardios
comprueban la eficacia de un determinado tratamiento probandolo en miles
de personas. Debido a que aun se desconoce parte importante de la
enfermedad, miles de cientificos alrededor del mundo siguen tratando de
consequir resultados positivos a través de diversos estudios, pruebas y un

sinndmero de analisis.

El alcance de la investigacion nacional

Tanto en la Universidad de Chile como en la Pontificia Universidad
Catolica, existen grupos de investigacion ligados a la enfermedad de

Alzheimer. En la primera casa de estudios esta el Instituto Milenio de
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Neurociencia Biomédica, donde trabaja la cientifica brasilefia Andrea Paula
Lima, quien comenzo a interesarse por el Alzheimer cuando se encontraba
en su tercer afio de Medicina. Doctorada en Quimica Bioldgica en la
Universidad Federal de Rio de Janeiro, cuenta que el interés surgié a través
de la intencion de llevarle una cura a las personas enfermas y a sus familias.
Ya han pasado varios afios desde su primer acercamiento a esta demencia, y
hoy Lima trabaja en Santiago junto a un equipo que intenta avanzar en las

investigaciones de la enfermedad de Alzheimer.

“Me involucré con la enfermedad de Alzheimer todavia en el
pregrado como estudiante (...). Después empecé¢ mi tesis de Doctorado
también en Alzheimer, solo que usando otro modelo que implica investigar
el hipocampo de la rata. Posterior a eso, vine para aca e hice un
Postdoctorado (realizado en el Centro de Estudios Moleculares de la Célula
de la Universidad de Chile) que fueron tres afios méas. Eso significa que
hace 12 afios que trabajo con el Alzheimer, en distintas etapas del desarrollo

profesional”, explica sobre su relacidén con la enfermedad.

Para llevar a cabo su trabajo, el equipo cuenta con un aporte del
gobierno, el que obtienen a través de fondos concursables, como el
Fondecyt. Por otro lado, también poseen redes de colaboracidn, que son las
que ayudan al Instituto en si. “Aqui hay personas que investigan sobre el
Alzheimer, pero también hay quienes lo hacen en otras enfermedades
degenerativas”. En cuanto a los recursos obtenidos, Lima asegura que si

bien hay paises que tienen méas fondos para investigar este tipo de temas,
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también existen otros donde la ayuda monetaria es mucho menor. Ante este

escenario, la cientifica plantea que siempre se puede mejorar.

Una de las Ultimas investigaciones realizadas por la Dra. Lima se
centro en la influencia de un antioxidante, la N-acetilcisteina, presente en
comidas como lacteos o la carne que podria tener importancia en la
prevencion de la enfermedad de Alzheimer. El trabajo le valié ser
reconocida internacionalmente en el 11th International Conference on
Alzheimer’s & Parkinson’s Diseases el afio pasado con el Junior Faculty

Award en Florencia, Italia.

La doctora cuenta que la presencia de la N-acetilcisteina, derivado de
un aminoacido y presente en alimentos ricos en proteinas, aumenta las
defensas antioxidantes del organismo, reduciendo varios efectos toxicos que
vieron de forma in vitro. Detallando que en las neuronas de rata en cultivo
se disminuye los niveles de calcio intracelular, uno de los indicadores de la

nocividad del péptido Beta-amiloide para estas celulas.

“Hemos visto en el laboratorio que este antioxidante ha combatido
varios de los efectos toxicos del péptido Beta-amiloide in vitro. EIl proximo
paso, en un proyecto con la Dra. Cecilia Hidalgo, es alimentar a las ratas
con ese antioxidante y ver los efectos mas a nivel cognitivo. Si es que
podemos revertir los dafios a nivel de pérdida de memoria que tienen las
ratas cuando se les inyecta el péptido Beta-amiloide en su cerebro”, detalla

sobre el préximo paso de la investigacion.
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Al sur de Chile, en la Universidad de Concepcidn, también se han
realizado investigaciones que han logrado reconocimiento por su
contribucién médica. Este es el caso del trabajo encabezado por el Dr. Jorge
Fuentealba, director del Departamento de Fisiologia de la facultad de
Ciencias Biologicas, quien junto a un grupo de investigadores descubrieron

el aporte preventivo del maqui contra el Alzheimer.

El equipo multidisciplinario estuvo compuesto por Luis Aguayo, José
Becerra, Claudia Pérez y José Guzman. En su trabajo, encontraron una serie
de compuestos bioactivos en el maqui, producto nativo chileno y tipo de
berrie llamado Aristotelia Chilensis, el cual tendria una capacidad
antioxidante que impide que la proteina Beta-amiloide se transforme en una
molécula toxica para el organismo. La investigacion fue publicada en
noviembre de 2012 en la revista Journal of Alzheimer Disease titulada
como “Extracto enriquecido en polifenoles obtenidos de maqui, previene la
neurotoxicidad de neuronas previamente tratadas con el péptido Beta-

amiloide en un modelo de Alzheimer”.

Basada en la idea de encontrar moléculas o compuestos que pudiesen
servir en el tratamiento de enfermedades en el sistema nervioso central, el
equipo de Fuentealba trabajo primero en 2005 investigando los aportes del
arandano en la prevencion de enfermedades. Con respecto al maqui, los
hallazgos de polifenoles (sustancias quimicas que aumentan la capacidad
antioxidante del cuerpo) determinaron que ellos modifican la actividad

toxica del Beta-amiloide en las neuronas. A juicio de Fuentealba, este
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descubrimiento abre la opcion de desarrollar alimentos funcionales que
puedan cumplir alguna funcion especifica ante enfermedades como el

Alzheimer.

La investigacion fue galardonada con el premio Henri Nestlé en la
categoria nutricion de la version cientifica por su aporte en la evidencia de
la prevencion y combate del maqui en enfermedades como el Alzheimer. El
martes 22 de enero de 2013 el cientifico explico en radio Bio-Bio los
alcances de los resultados. “Hasta donde nuestros resultados indican, al
parecer, los compuestos activos que estan presentes en el maqui pudiesen
secuestrar de cierta forma esta proteina (Beta-amiloide) y evitar que fuera
toxica para las neuronas que estan encargadas de la memoria y el

aprendizaje”.

“Esto representa una alternativa de desarrollo, tanto cientifico, pero
también puede tener un impacto social, porque ya sabemos que el
Alzheimer tiene un impacto social importante. Y adicionalmente puede
representar un importante avance en términos economico, porque le puede
dar a la region el desarrollo de un area que hasta el momento no hemos
explotado suficientemente”, agregd sobre las implicancias futuras de la

investigacion.
El Dr. Ricardo Maccioni, profesor de la Universidad de Chile y con
méas de 30 afios investigando el Alzheimer, es uno de los cientificos

nacionales que mayores aportes ha entregado a la comprension de la
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enfermedad. Cuando las investigaciones apuntaban a la importancia del
Beta-amiloide, Maccioni dirigié sus esfuerzos a la caracterizacion de la
proteina Tau, definida como microtubulos que estan dentro de la célula y

abundan en las neuronas.

En su trabajo descubrio las fosforilaciones de algunos aminoéacidos de
la proteina producidos por determinados cambios quimicos que derivan en
la autonomia de esta y la formacion de ovillos neurofibrilares. EI Beta-
amiloide induciria a las neuronas a una reaccion que lleva a la
desregulacion de la enzima CDKS5 ubicada en el cerebro, generando la
posterior hiperfosforilacion de la Tau. El bloqueo de esta enzima CDK5

podria evitar la muerte neuronal en la persona.

Entre otros de sus aportes, se destaca el descubrimiento de
variaciones andmalas de la proteina Tau en el liquido cefalo raquideo.
Mediante el disefio de un diagnostico, y con la toma de una puncién lumbar
del liquido, se pudo analizar la probabilidad de aparicion de las primeras
manifestaciones de la enfermedad adelantdndose asi a su desarrollo.
Posteriormente, se descubrio en 2010 que las personas que padecian
Alzheimer tenian la proteina Tau en sus plaquetas, generando un nuevo
marcador bioldgico que no es invasivo, a diferencia del analisis del liquido
céfalo raquideo. Este descubrimiento del Dr. Gonzalo Farias fue dirigido

también por el Dr. Maccioni.

A nivel de prevencion, en 2010 participé6 en la creacion del
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suplemento Brain Up-10. El producto fue desarrollado por el Centro
Internacional de Biomedecina (ICC) y tiene al shilajit andino, un musgo
rico en éacido fulvico, como su componente central. Este compuesto
funciona como antioxidante natural y serviria para combatir la
neuroinflamacién, determinada como una de las causas iniciales del
Alzheimer. Ademas, cuenta con otros productos como la vitamina B12, la
vitamina B6 y el acido fdlico, todos probados como elementos que

combaten la aparicion de la enfermedad.

Otras investigaciones chilenas

Las investigaciones a nivel nacional no se han limitado solo al
aspecto cientifico, centrado en la bldsqueda de alguna cura o tratamiento
efectivo para los afectados actualmente por el Alzheimer. Otra area de
trabajo en el pais, no menos valiosa por su aporte, se centra en la
produccion de libros o papers de autores nacionales que se refieren a la

enfermedad y buscan dar otro abordaje al tema.

Si nos centramos primero en los libros, dos de los textos de referencia
son: “Enfermedad de Alzheimer y otras demencias: Guia para familiares y
cuidadores” escrito por la doctora Andrea Slachevsky, Patricio Fuentes,
Lorena Javet y Patricia Alegria, el que se centra en entregar consejos y
estrategias sobre como abordar la enfermedad, el paciente y/o familiar, y los

cuidados adecuados que se les debe entregar.
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El segundo texto es “La Enfermedad de Alzheimer y otras demencias.
Aspectos clinicos y familiares”, escrito por el doctor y neur6logo
Archibaldo Donoso, fallecido en 2012 a los 73 afios. El libro, que a la fecha
lleva cuatro ediciones, compila una serie de definiciones sobre la propia
enfermedad y sus variantes, acercando de forma mas simple a la gente no

entendida en el tema los reales alcances de la enfermedad.

En sus cinco capitulos, define el Alzheimer y sus etapas, sus
manifestaciones, los tratamientos desde un punto de vista clinico junto a las
acciones que deberia realizar la familia, ademas de detallar Ias
repercusiones familiares de la demencia en sus distintas etapas cerrando con

testimonios de pacientes y familiares.

A través de proyectos FONDEF la Universidad Catélica también ha
realizado investigaciones sobre las implicancias del Alzheimer. El Dr.
Nibaldo Inestrosa, Premio Nacional de Ciencias Naturales en 2008 vy
director del Centro de Envejecimiento y Regeneracion UC (CARE Chile
UC), encabez6 el proyecto “Tratamiento para el Alzheimer”, que se hizo en

conjunto con la Universidad Austral.

El proyecto analiz6 drogas para una eventual aplicacion futura, pero
no pudo llegar a una etapa de evaluacion clinica debido a la ley sobre
Derechos y Deberes del Paciente (N°20.584) que prohibe que personas con
enfermedades mentales sean parte de estudios. El proyecto trabajé solo en

la enfermedad de Alzheimer a través de drogas que mejoran las capacidades
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cognitivas de animales. En este sentido, la Tetrahidroperforina (THH) fue
desarrollada a partir de la hierba de San Juan, que puede ser una infusién
natural, pero no es recomendaba para todas las personas por tener efectos

negativos asociados.

Por otro lado, el neurobidlogo escribio en 2007 el texto “Las
incomunicaciones del Alzheimer” generado por el centro FONDAP de
Regulacion Celular y Patologia “Joaquin V. Luco” (CRCP) de la Facultad
de Ciencias Bioldgicas de la Universidad Catolica, donde aborda la pérdida
de comunicacion que se genera entre la persona con el medio ambiente y las
personas que lo rodean, asi como la desconexion que se produce entre el

propio paciente consigo mismo Yy lentamente con sus propias neuronas.

En el libro, detalla a nivel cientifico elementos como los aspectos
neuropatologicos de la enfermedad, asi como aspectos geneticos, las formas
de combatir el Alzheimer puntualizando en alteraciones en la biologia de
las células nerviosas 0 cambios en los niveles de metabolitos en la sangre en
pacientes con Alzheimer. Finalmente, cierra con una posible vacuna para la
enfermedad, asi como una referencia a las principales investigaciones que

se realizaban a esa fecha.

Ademas de su colaboracion en textos como la “Guia para familiares y
cuidadores”, el doctor Patricio Fuentes también ha realizado trabajos a nivel
de papers. En la revista The Gerontologist publicé en 2102 el trabajo “La

Republica de Chile: Con un PIB medio alto en la encrucijada del desarrollo
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econdémico y el envejecimiento” (The Republic of Chile: An upper middle-
Income country at the cossroads of economic development and aging, como

fue publicado en inglés en abril de 2012).

El paper, publicado junto a la Dra. Laura N. Gitlin de la Universidad
de Baltimore, analizd la situacion de Chile respecto al envejecimiento
poblacional, el aumento en la expectativa de vida, el cumplimiento de metas
en areas como reduccion de pobreza y mortalidad, asi como un resumen de

la historia del sistema de salud en el pais.

El texto examina la necesidad de implementar politicas publicas
respecto al tema que estén centradas en mejorar la calidad de vida, como de
los programas de salud especificos dirigidos a los adultos mayores.
Ademés, destaca que las demencias reciben escasa atencion de parte del
ministerio de salud, concluyendo que es necesario realizar investigaciones a
nivel epidemioldgico, asi como implementar intervenciones en salud

destinadas a la poblacion de la tercera edad.

Entre otros trabajos a nivel de papers destaca lo realizado por el Dr.
Gustav Rhode, quien ademas es docente en la Facultad de Medicina de la
Universidad de Valparaiso. El trabajo llamado “Diagnéstico precoz y
diferencial en demencia tipo Alzheimer” fue publicado en la revista
Medwave en julio de 2009. Alli, aborda las distintas enfermedades
degenerativas que afectan al cerebro como Alzheimer, la demencia por

cuerpos de Lewy, las demencias vasculares, frontotemporales o
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subcorticales. Posteriormente entrega los criterios de diagndstico para las
demencias, especialmente en el caso de Alzheimer, considerando los

criterios posibles, probables y definitivos de una EA.

Ademas, especifica las caracteristicas que apoyan el diagnostico,
como lo son los trastornos del comportamiento, los trastornos en el
lenguaje, los signos fisicos y los examenes a realizarse. Cierra con la
evaluacion de los pacientes con demencia, junto a la posibilidad de generar
en un futuro cercano farmacos que puedan cambiar la enfermedad en su
inicio, antes para prevenir su dafio celular, o incluso alguna intervencion

que permita eliminar o disminuir los riesgos de padecer la enfermedad.
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CAPITULO V

“LAS REDES DEL ALZHEIMER”

“Mi nombre es Mario Halabi. Hoy, lunes 31 de marzo, tuve que
internar a mi esposa Ana (82 afios) en una casa de reposo. Despuées de 51
afios de matrimonio me he tenido que separar de ella por la enfermedad. Sin

duda que la noticia me tiene muy triste, pero creo es lo mejor.

A mi sefiora le diagnosticaron Alzheimer en 2012. Ella era profesora,
y era muy querida por sus alumnos en la época en que hacia clases. Hasta el
ultimo tiempo, cuando se ella se encontraba con algun ex alumno, todos la

recordaban con mucho carifio por todo lo que les entrego.

Pese a que el diagnostico fue recién hace unos dos afios y medio, yo
creo que esto partié un poco antes, unos tres afios o tres afios y medio. Yo
me empecé a dar cuenta que podia ser Alzheimer porque me preguntaba
muchas veces por lo mismo dentro de un lapso muy corto, y yo le decia:
“pero como, si recién te lo dije”. “Si, pero es que se me olvida”, me decia.
Mi sefiora se perdi6 dos veces el 2012, pero por suerte supo cOMo regresar a

la casa en taxi. Eso si, desde esa fecha que ya no sale sola a la calle.

Ella llegd al punto de que tiene dudas de quién soy yo, esto hace unos

tres meses. Por eso comencé a pensar en tomar esta decision y me decidi a
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eso cuando la situacion ya era muy clara. Mientras tanto, estuve muy cerca

de ella, pero ahora ya no.

Consegui un lugar que espero me va a funcionar, pero uno tiene que
probar y ver. Al lugar donde la llevé me lo recomendaron mucho, y por lo
gue pude ver me parece que hice una buena eleccion, pero recién en un
tiempo més voy a poder saber bien como funciona. Ahi es un hogar chico
porque solo hay diez personas. Tienen dos personas para la atencion general
en el dia y dos personas para la noche, y eso es lo que me gusto. Cuando
son clinicas mas grandes no sé como sera la atencion. Aca creo que puede

ser mas personalizada.

La Corporacion Alzheimer Chile también me la recomendaron. Yo
tengo una sobrina que tiene a su madre en un hogar de Concepcion, y ella,
para mejorar su estado, averigud y encontro que el lugar era bueno. Cuando
ya se sabia que mi sefiora tenia un Alzheimer mas o menos avanzado, me
dijo que existian estas charlas los dias jueves de 4 a 6 de la tarde, que habia

un psicologo que las dirige, y asi llegué alla.

A la Corporacion Alzheimer Chile voy todas las semanas, pero estas
ultimas dos semanas de marzo no he podido ir porque estaba viendo este
asunto de mi sefiora. A la Corporacion voy hace un afio y medio mas o
menos. Alla voy a charlas donde distintas personas que tienen a algun
familiar con Alzheimer cuentan sus experiencias. Hay gente que va

permanentemente y que cuando llega alguien nuevo escucha, da su opinion.
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Se le da la preferencia a la persona nueva que asiste, ahi cuenta su drama.
Para nosotros puede ser algo mas normal, pero uno siempre aprende algo

nuevo y compara.

All4d haces amigos, conocidos, y ademas uno piensa “no soy yo
nomas”, porque uno generalmente piensa: “;Por qué a mi?” En cambio ahi
ves mucha gente en la misma de uno, con pequefias diferencias que son
minimas, pero lo basico es lo mismo para todos, y por eso recién ahora
estan saliendo algunas cosas en los diarios y la gente se estd dando cuenta

del problema.

Yo llevaba a mi esposa a un geriatra en la Clinica Santa Maria a
control cada tres meses, alla me recomendaron que tenia que verla un
neurologo especialista y en la Corporacion atiende el doctor Farias, que su
especialidad es el Alzheimer. Asi que me cambié del geriatra a este
neurologo especialista en Alzheimer, a él le pegaba la consulta y después la

reembolsaba con mi Isapre. Este es otro de los aportes de la Corporacion.

Hasta antes de internar a mi sefiora gastdbamos harta plata en
medicamentos y en la persona que teniamos puertas adentro en la casa.
Ahora voy a tener que gastar en los medicamentos y en el centro donde
estd. Estoy un poquito complicado con eso. Pero los cuidados, los
medicamentos, la diferencia se ha ido achicando un poco. Pero la
tranquilidad mia en ese sentido es importante, porque me tenia demasiado

amarrado, por asi decirlo, porque no podia dejarla sola, siempre tenia que
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tener a alguien. Algunas reuniones se demoraban y tenia que llegar mas

tarde y yo no podia, eso me complicaba”.

La problemética asociada a los remedios es uno de los temas que mas
asfixia a los familiares de un paciente con Alzheimer, no solo por los
medicamentos que debe tomar por la enfermedad, sino que también por los
gue debe consumir por otras enfermedades asociadas a la vejez. El caso de
la esposa de Mario es uno de ellos. Hasta mediados de 2013 ella estaba bajo
tratamiento con remedios como Ecotrin, para problemas coronarios;
Januvia, para la diabetes; Lebixa, para el Alzheimer; Concor, para el

corazon; Lipitor, para las arterias y Tritico, para el dormir en la noche.

“La Corporacion me ha ayudado mucho, en lo que mas me ha
ayudado, por ejemplo, es en el actuar que tiene que tener uno, como debes
hacerlo y cdmo tratar con la persona. Y también con la regla de oro, yo le
puse la regla de oro y ahora todos le dicen la regla de oro: No contradecir,

distraer y reorientar.

Yo puedo ir a verla cuando quiera, pero al principio como es reciente
me recomendaron que no fuera muy seguido, para que ella se acostumbre a
no verme y piense que ese es su hogar. Asi deberia ser en un tiempo no muy

largo. Lo digo porque la mama de mi sobrina le paso exactamente eso.

Ahora ya no tengo a la sefiora puertas adentro porque tengo que

ahorrar en esa parte. La noticia de tener que internarla me dejo super triste.
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En este momento no sé bien qué pensar, no sé qué me depara el futuro;
tendré que organizarme de nuevo en muchos aspectos. El futuro,

lamentablemente, es algo dificil de precisar en este momento™.

Una de las situaciones mas comunes que viven los propios familiares
que poseen algun integrante con Alzheimer o demencia, es la incertidumbre
de que hacer con la persona. Los pasos a seguir para tener un diagnostico
certero, cual especialista visitar, a qué instituciones acudir, son algunas de
las dudas que surgen para quienes no tienen mayores conocimientos sobre
la enfermedad y que, repentinamente, se ven enfrentadas a una realidad
donde deben adaptarse y asimilar los cambios que paulatinamente ira

sufriendo el familiar.

Ante esa experiencia ha surgido el trabajo de algunas instituciones
que principalmente entregan ayuda e informacion para los familiares y
cuidadores que conviven con las demencias y el Alzheimer: La Corporacion
Alzheimer Chile y la Corporacion Profesional Alzheimer y otras Demencias
(COPRAD).

Corporacion Alzheimer Chile: La experiencia de las familias afectadas

La Corporacion Alzheimer Chile, tal como detalla en su sitio web, es
una ‘“organizacion no gubernamental, sin fines de lucro, que tiene como
principal objetivo ayudar a los personas con enfermedad de Alzheimer (EA)

o afecciones similares y sus familias, a fin de mejorar su calidad de vida”.
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Se cred en 1990 por un grupo de personas que tenian familiares con
demencia y fue reconocida oficialmente por el Ministerio de Justicia,
otorgandole Personalidad Juridica N° 253 el 17 de febrero de 1992.
Ademas, es parte de Alzheimer's Disease International y de Alzheimer
Iberoamérica. Su presidenta es Nubia Alvarado, y su casa matriz, donde se
desarrollan la mayoria de las actividades de la Corporacion, se encuentra en

la comuna de Recoleta.

La Corporacion tiene un directorio, un voluntariado y socios que
realizan aportes economicos. Ademas, trabaja con unos 18 profesionales
como neurdlogos, psicélogos, asistentes sociales, kinesiélogos, abogados,
entre otros. Por otro lado, cuenta con algunos asesores como el Dr. Patricio
Fuentes, neurdlogo de la Universidad de Chile y asesor cientifico de la
Corporacion. Junto al trabajo de los voluntarios y profesionales, la entidad
también recibe el apoyo de algunas empresas como Laboratorio Chile,
Laboratorio Tecnofarma y la empresa Inversores Santiago Sur, quienes

cooperan con material de transporte, material de oficina y otros elementos.

La idea es entregar y compartir la mayor cantidad de informacion y
experiencias a la comunidad que puedan ser Utiles a aquellas personas que
deban enfrentar la enfermedad; tanto en sus consecuencias, como en los
procesos futuros que tiene el Alzheimer al ser una enfermedad

neurodegenerativa y sin cura.

Entre algunas de las actividades que se realizan estan las charlas
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informativas, las reuniones grupales donde los cuidadores o familiares
pueden contar sus experiencias, un centro de ayuda que funciona un dia a la
semana donde las personas asisten a estimulacion cognitiva y fisica, asi
como ayuda con abogados en otras materias. De esta manera, el trabajo
busca ser un soporte de amplio espectro a las personas que asisten a la
Corporacion. En 2012 atendieron a 3.362 personas en los variados servicios

gue prestan en el lugar.

“Aqui se hace una serie de labores en la Corporacion para las
familias, y todo esta orientado multidisciplinariamente. ¢;En qué sentido?
Atencion de un psicologo, abogado, kinesiologa, del médico, porque esto es
un problema que no solo tiene que ver con el paciente, sino que con todo el
grupo familiar y con todo lo que es su vida. Aqui no se habla de paciente,
sino que de persona con Alzheimer y familia con una mirada

multidisciplinaria”, sintetiza Alvarado respecto al trabajo que realizan.

Pero para realizar todos estos servicios la Corporacion necesita de un
presupuesto econdmico en el que apoyarse. Su presidenta explica: “Aqui no
hay una subvencién de parte del Estado. Nosotros en este momento lo
hacemos a través de rifas, ventas de garaje, socios que aportan

mensualmente o pagos por charlas o cursos™.
Ademaés, Nubia Alvarado cuenta que a nivel nacional esta organizada
la red de asociaciones de Alzheimer, donde ‘“familias se retinen en

Concepcion, Chillan, Los Angeles o Valdivia”. “Si bien no todos tienen
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casa, por lo menos funcionan como grupos de autoayuda y hacen uno o dos
eventos dentro del afio. Aparte de eso, asisten a eventos que se hacen
generalmente en Santiago, porque no es tan facil ir a provincias”, explica

sobre el trabajo en regiones.

Al igual que muchos de los expertos, y con su experiencia directa en
la Corporacion, Alvarado también coincide en que el Alzheimer es una
enfermedad que recae mayoritariamente en la familia, sin recibir aportes

considerables del Estado.

“Lo que yo puedo decir del Alzheimer es que, si, se hacen cosas, pero
son cosas aisladas, porque no hay una politica publica. No hay algo que
ordene. Hay gente que esta haciendo cosas, pero todo aislado, y todo no
llega a todos. Hoy en dia quien se hace cargo del Alzheimer es la familia, y
cada cual como puede en términos econdmicos y educacionales. Aqui es la

familia, no es el Estado”, critica.

Ademads, uno de los elementos que a su juicio es carente entre las
personas que se comienzan a enfrentar al Alzheimer y las demencias es la
educacién. Topicos que necesita ser atendido con mayor urgencia para
mejorar la realidad de la enfermedad en Chile. “En la medida en que te
eduques, puedes hacer una mejor atencion a la persona, porgue uno
entiende qué es lo que le ocurre, tl puedes hacer cosas para que esa persona
mantenga su calidad de vida o mejore. Entendiendo que uno tiene que

educarse y que tiene que anticiparse a los problemas, uno puede sobrellevar

116



todo”, sentencia.

COPRAD v la instauracion de un Plan Nacional de Alzheimer

Por otro lado, la Corporacion Profesional Alzheimer y otras
Demencias (COPRAD) fue creada hace menos de 3 afios y recibio su
personalidad juridica el 9 de febrero de 2012 a través del Decreto Supremo
N°806 del Ministerio de Justicia. Como informa su sitio web, COPRAD es
“una institucion benéfica sin fines de lucro fundada por un grupo de
profesionales de distintas areas y familiares de personas con demencia que
dedican parte de su tiempo a aportar en forma integral al mejoramiento de

la calidad de la vida de las personas con demencia y su entorno social”.

La Dra. Andrea Slachevsky, vicepresidenta de COPRAD, explica que
la idea de la Corporacién surge como una forma de buscar mejoras para el
tratamiento y la basqueda de creacion de politicas publicas después de su
propia experiencia como neurdloga. “Partiendo de la practica en el hospital
uno se da cuenta que uno lo que le puede ofrecer como médico, en términos
de tratamiento, es muy poco. No hay intervenciones terapéuticas, no hay
apoyo a los cuidadores (...). ¢Y por qué COPRAD? Porgue uno se da cuenta
que las patologias que han logrado algo, que han logrado mejores
tratamientos, ha sido por toda una voluntad de visibilizarla, de ponerla en el

tapete, de hacerlas conocidas”.

A diferencia de lo que realiza la Corporacion Alzheimer Chile, el
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trabajo de COPRAD se centra principalmente en la blisqueda de la
implementacién de politicas puablicas que ayuden en el desarrollo de
diagndstico, financiamiento de tratamientos y ayuda a los familiares y

cuidadores de los pacientes.

“Lo que buscamos es la aprobacion de un Plan Nacional, pero no
poniendo clinicas, sino que removiendo la conciencia de politicos,
autoridades de gobierno y el congreso para que se genere una ley”, sintetiza

su presidente Benjamin Chacana.

Los otros puntos de su labor son la investigacion, el tratamiento, la
informacion, el conocimiento y la reflexion ética. En este cuarto punto entra
la relacion que establece la Corporacion con la gente que se involucra en
ella: recopilar y difundir informacion, entregar consejos y guias practicas
para generar conciencia respecto a la enfermedad, ademas de educar e
informar en otros aspectos como la prevencién o la formacion de recursos

humanos.

La propuesta del Plan Nacional de parte COPRAD busca, primero, el
reconocimiento de las demencias como una urgencia dentro del pais. En
segundo término, busca que el plan permita disminuir el impacto de estas
enfermedades y mejorar la calidad de vida tanto del paciente como su
familia. Para lograr esto se “deben incluir acciones socio-sanitarias

articuladas en cuatro ejes principales”, los que son:
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-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.

-Fomentar la investigacion en demencias y formar recursos humanos
capacitados para la atencion de los pacientes y sus cuidadores.

-Fomentar la prevencion de la enfermedad de Alzheimer y enfermedades
relacionadas.

-Crear conciencia en la poblacion de la importancia de las demencias e

impulsar la solidaridad y una reflexion ética en torno a las demencias.

Para lograr la implementacion de este Plan, la propuesta desde la
entidad requiere diseflar programas pilotos en comunas O regiones,
finalizando con la inclusion de la enfermedad en el AUGE para 2018. En
este sentido, la primera propuesta es “implementar, en diferentes regiones
del pais, pilotos para desarrollar el modelo de atencién del pais, que
contemple atencidn primaria con actividades y talleres ad hoc y clinicas de

memoria en el nivel de atencidon hospitalaria”.

;Qué ocurre con los centros de dia y larga estadia creados por el
SENAMA?

Dentro de las instituciones publicas, la que mas trabajo ha realizado
en el abordaje del adulto mayor y las demencias ha sido SENAMA.
Actualmente funcionan doce de los trece centros de larga estadia, faltando

el de Antofagasta que aln no es traspasado a la entidad.
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Estos doce centros, que se encuentran desde la region de Arica hasta
Magallanes, tienen una cobertura que alcanza a 618 personas con un valor
total de inversion en esos doce centros de $3.725.960.352 destinados para la
cobertura durante el 2014. Vale mencionar que cada centro tiene su propio
valor per capita mensual y la cantidad de personas beneficiadas tambien es
distinta en cada uno de los ELEAM.

Sobre los centros diurnos, el programa funciona desde enero de 2013
y estd destinado a la implementacion de un modelo de intervencion, tal
como define SENAMA en su objetivo: “mantener al adulto mayor en su
entorno familiar y social, fortaleciendo y promoviendo su autonomia e
independencia y realizando acciones de apoyo familiar preventivo, para asi
retrasar la pérdida de funcionalidad; esto por medio del desarrollo y entrega
de prestaciones biopsicosociales realizadas por organismo y/o instituciones

expertas”.

En su primer afio, el presupuesto fue de 720 millones de pesos,
distribuidos con un per cépita de 65.000 pesos. Finalmente, el presupuesto
ejecutado alcanzo los 718.056.736 millones de pesos, beneficiando a 1.172
personas. Dicha cifra fue utilizada en veinte centros de dia ubicados entre

La Serena y Rio Bueno.

Dentro del trabajo realizado en los centros de dia, se ejecutaron una

serie de talleres para la estimulacion cognitiva, los que tienen como publico
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objetivo a “personas mayores de 65 afios, con dependencia leve y que estan
inscritas en los centros de dia”, tal como explicita la orden N°1722 del 30
de mayo de 2013 del Ministerio de Salud, documento en respuesta a la
solicitud de la Camara de Diputados sobre la realizacion de un test de
memoria dentro del EMPAM para detectar de forma temprana el

Alzheimer.

En la misma respuesta, se agrega que la “finalidad de los talleres es
estimular las funciones cognitivas para que los adultos mayores puedan
alcanzar un nivel de rendimiento acorde con sus potencialidades,
favoreciendo asi sus desempefios en actividades de la vida diaria y
mejorando con ellos su calidad de vida”. Finalmente, se menciona que para
verificar el cumplimiento de los objetivos establecidos para los talleres “se
evaluara el desempefio de los participantes sesion a sesion, el nivel de
satisfaccion alcanzado y si la estimulacion cognitiva realizada mejoro la

calidad de vida de los mismos”.

Centro Kintun: Vivir con demencias de forma positiva

Respecto a un trabajo mas especifico con Alzheimer y demencias,
destaca el proyecto piloto del centro diurno Kintun ubicado en la comuna de
Pefialolén (ya mencionado en el capitulo 3, apartado politicas publicas). En
el lugar se atienden a cuarenta y cinco personas mayores de 60 afios que
tengan antecedentes de demencia leve a leve moderada. El costo anual del

proyecto alcanza los 140.085.400 millones de pesos divididos en
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92.038.000 aportados por SENAMA y 48.047.398 millones entregados por
la municipalidad los que se ocupan en la contratacion del equipo
multidisciplinario, el equipamiento del lugar, asi como los medicamentos

utilizados.

El proyecto comenzo su funcionamiento el 23 de septiembre de 2013,
casi ocho meses después de su presentacion en diciembre de 2012 a
SENAMA, instancia en la que particip0 su propia directora, la geriatra
Marilu Budinich, junto a otros especialistas como el Dr. Patricio Fuentes, el
terapeuta ocupacional Jean Gajardo, y el Dr. Alberto Larrain, director en
ese momento del COSAM de Pefalolén. El objetivo de la iniciativa es
promover la funcionalidad del individuo, asi como mejorar la socializacion,

ser un respiro a la familia y entregar empleabilidad.

“Desde nuestra mirada, los centros de dia han mostrado ser tutiles en
paises donde existe una mirada socio-sanitaria de la demencia, donde hay
diagndstico, planes, coordinacion de las redes y una linea de continuacion

de los cuidados”, detalla su directora Marilu Budinich.

Con esa idea, el proyecto abarca distintas aristas: Se hace una
evaluacion de la persona para saber sus necesidades, se involucra a la
familia capacitandola, asi como también se capacita al personal de salud en
servicio y ademas se extienden las actividades a la propia comunidad. Todo
esto se realiza con el fin de entregar una mirada mas positiva de la

demencia, pese a los costos y a la carga que se le asocia a estas
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enfermedades.

“En la medida en que las reconocemos (las demencias) como algo
que tenemos que abordar, y siguiendo ciertas lineas internacionales, esto se
trata sobre vivir bien con ellas. Se pueden hacer cosas, y cuando uno
identifica los problemas, trabaja con las redes e invierte recursos, las
familias y las personas pueden vivir mejor con la enfermedad”, acota

Budinich.

El centro abre de lunes a viernes y cuenta con un equipo de 15
profesionales, 13 de los cuales asisten todos los dias, como geriatras,
terapeutas ocupacionales, psicologos, nutricionistas kinesiologos, entre
otros. De los tres grupos que atienden, hay dos que asisten dos veces a la
semana y uno que asiste una vez por semana. Los primeros tienen deterioro
cognitivo de leve a moderado y necesitan mayor supervision, mientras que
los segundos solo tienen deterioro leve. Todas las prestaciones se entregan
de forma gratuita con un horario de 10:00 a 15:00 horas y quienes

participan de ellas se les va a buscar y a dejar a sus casas.

Por otro lado, se trabaja con tres sectores de la comuna,
principalmente por la cercania al centro y por la capacidad determinada
para acoger una cantidad de personas, con la condicion de que tienen que
tener un adulto de referencia al cual involucrar. Esto, porque uno de los
propdsitos del centro es fortalecer a la familia y los cuidados en la casa, ya

que alli también se busca promover la funcionalidad. Es por esto que
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también se realiza una visita domiciliaria, donde se ve las condiciones en la

que vive el adulto mayor y qué mejoras se pueden implementar.

Ademas, la persona de referencia, que se compromete con el centro
como representante del mayor que asiste al lugar, debe acudir a cinco
sesiones de capacitacion para mejorar el conocimiento sobre las demencias,
entregandole herramientas para enfrentar situaciones que la familia tenga

con el individuo.

Los talleres, destaca Budinich, se trabajan desde la propia experiencia
de los familiares, quienes en conjunto van construyendo el proceso para
comprender la enfermedad, entendiendo como funciona y destacando cuales
son las herramientas que les han ayudado, funcionando el equipo del centro

como un facilitador para los familiares.

Las actividades que realizan los adultos mayores se centran
basicamente en recreacion y en estimulacion fisica y cognitiva divididas en
bloques que pueden variar de 45 minutos a una hora de duracién. En ellas
se promueve la funcionalidad, las habilidades y habitos donde se estén
trabajando actividades normalizantes como la higiene personal, o el no
perder la costumbre de comer con cubiertos y posteriormente levantarlos de
la mesa. Otra de las caracteristicas es que se intenta vincular a los adultos
mayores con otras iniciativas dentro de la comuna o incorporarlos a
distintos beneficios sociales, cosa de aprovechar al maximo la red de trabajo

dentro de la comuna.
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Budinich destaca que la respuesta de la comunidad ha sido positiva
ante el trabajo que han realizado desde septiembre de 2013, valorando el
aporte entregado tanto a la persona como a la familia. Por el momento, el
proyecto tiene asegurada su continuidad hasta el 31 de julio del 2014, pero
posteriormente debera evaluarse el financiamiento con el cual podria seguir
operando a futuro. “Lo que tenemos que hacer ahora es presentar esto a las
nuevas autoridades. La idea es que esto se mantenga mas tiempo vinculado
a SENAMA, pero hay que ver como se genera un financiamiento en el

tiempo”, explica.

Dentro de la idea para generar una estrategia nacional para las
demencias, donde existirian centros de atencion integral para las demencias,
Budinich comenta que “la idea es que se nos mantenga como pilotos para ir
alimentando esos otros centros que tomarian el modelo y la experiencia de

Kintun”. Expectativa que solo sera resuelta durante el transcurso del afio.
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CAPITULO VI

“LAS COMPLEJIDADES Y DIFICULTADES DE SER UN
CUIDADOR”

Los cuidadores 24/7

“Mi nombre es Patricia Castro. Tengo 38 afios y dos hijos: la Maria
José, de 16, y otro de seis afios. Ese es el Alonso. Yo trabajo como
secretaria en el Hospital de El Salvador hace ocho afios y vivo en Lo Prado
con mis nifilos y mi mama. Mi madre, Eduardina (68), fue diagnosticada con
Alzheimer el 2012.

Aqui, trabajando en el hospital, te das cuenta de que muchos hablan
de la enfermedad, pero cuando te ocurre a ti es muy distinto. Mi mama
todavia no olvida a las personas, pero el Alzheimer como tal es dificil,
porque, por ejemplo, yo trabajo de lunes a viernes en el hospital y puedo
estar mas con ella durante los fines de semana, o antes y después del
trabajo. Ahora hay otra persona que la esta viendo, la sefiora Ana, que es
una vecina que tiene como su edad (62). Por lo menos, mi mama ain es
autovalente entre comillas: hace sus cosas, pero no la comida, eso se lo
hago yo y después la sefiora que va se la da. Ahora yo también la bafio,
porque tengo que preocuparme de que esté limpia; eso como que se les

olvida.
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Yo tengo tres hermanos mas, pero en si, la enfermedad y el cuidado
se llevan solo, porque a pesar de tener familiares y todo, ellos hacen su
vida, pero yo no, yo veo esto constantemente en mi casa. Yo estoy los siete
dias de la semana con ella, y si bien les pido que estén aunque sea un dia
con ella, que la cuiden solo un dia para yo poder llegar a la casa y tirarme
un rato, no pasa nada, no ocurre; tengo que llegar y hacer todo yo. Sélo
espero que el dia en que mi mama muera, no estén todos llorando, porque
ahi si que los echo a patadas a todos, porque no me han ayudado en nada.
De todas maneras, sé que va a pasar eso, porque uno lo ve, uno ve muchas

cosas aqui. Pero eso mismo me hace ser mas fuerte, mas dura.

A mi la vida me cambio un montdn, porque queria viajar y salir el
afio pasado. Quise hacerlo y me puse a buscar alguien que cuidara a los tres,
pero al par de dias ya estaba desesperada. Incluso si quiero salir un sébado
tengo que pensar quién va a ver a mi mama4, quién le va a dar la comida,
quién se va a preocupar de ella. Ni con los dos hijos que tengo la vida me
dio un giro tan grande como pas6 con eso. Viéndolo friamente, a mis
hermanas no les cambi6 en nada la vida, yo soy la Unica a la que le ha

cambiado, la Unica que anda corriendo.

Todo se hace méas pesado, y a una, como hija, igual le cuesta, porque
tl estas acostumbrada a ver a tu mama bien, jamas la vi como esta ahora,
sin pintarse o sin arreglarse, sin limpiar la casa o sin hacer el almuerzo, y

eso que ella era muy trabajolica, muy de estar siempre haciendo algo.
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Mi mama ahora esta tomando un medicamento que me recomendo su
doctora, pero lo esta probando no mas; es un conejillo de indias. También
supe de otro que hay, pero la doctora dijo que era muy costoso. Pero eso a
mi no me importa, porque tu sabes que como hijo, aunque te digan que el
medicamento es sumamente caro, tu te las vas a arreglar igual no mas si
sabes gque tu mama se puede mejorar. Pero leyendo supe que el Alzheimer
es una enfermedad degenerativa, cognitiva, y que se va a ir yendo para
abajo hasta apagarse. Y tU no puedes hacer nada. Quieres, pero no puedes.

3

Lees y lees buscando algo, diciendo ‘;cémo no va a haber algo que lo

frene?’, pero al final no hay nada.

Yo a veces le digo al doctor que a mi igual me preocupa el tema,
porque de repente también se me olvidan cosas, pero él me dice que no, que
no tengo que pensar en eso, pero es dificil cuando sabes que tu abuelo —
papa de mi maméa— tambien tuvo Alzheimer. Yo tenia doce afios y veia
coOmo mi mama tenia que ocuparse de él, entonces pienso que podria ser

hereditario...

Ahora mi mama todavia habla, pero se enreda, o tl puedes estar
explicandole algo y ella no logra comprender qué le dijiste. Pensé en
llevarla al fonoaudiologo para que al menos repase en algo el tema del
lenguaje, para que no se le olvide, pero el médico me dijo que no valia la
pena. Y ella sabe que estd enferma, que le esta pasando algo, porque

recuerda que era buena para cocinar, que nosotros ibamos a comer a su

128



casa, y que ahora es todo al revés. O también se da cuenta de que yo la
estoy bafiando y que eso era algo que ella antes hacia sola. Pero no sabe
exactamente que es Alzheimer, porque no se lo he querido decir y ella

tampoco quiere preguntar qué es lo que tiene, no te lo dice.

Para mi, cuidarla, no implica frenar mis proyectos, porque estos no se
basan en ella. Pero si tU me preguntaras por si hay alguien que me quiera,
tendria que aceptarme con los tres paquetes ahora, porque no es uno solo, ni
dos, sino tres. Y le guste o no le guste, yo siempre voy a estar preocupada
de mi mama. De todas maneras, no es mi prioridad tener pareja. Sobre lo
mismo, mi idea no es sacarla de la casa e ir a dejarla a otra parte, porque
veo tantas cosas... Y no sé si la van a cuidar como me gustaria que lo
hagan, independientemente de lo que uno pague, nunca vas a saber como
esta todo ahi adentro. Asi que esa es mi meta. Tenerla alla, en la casa, hasta

donde me dé”.

;Quiénes estan a cargo de los pacientes?

El 2007, los neurdlogos Patricio Fuentes y Andrea Slachevsky,
publicaron el libro “Enfermedad de Alzheimer y otras demencias: Guia para
familiares y cuidadores”, en el cual entregan herramientas y conocimientos
a las personas a cargo de los pacientes con Alzheimer. En este se habla
sobre las demencias como tal y la forma en que involucran a las habilidades
intelectuales adquiridas a lo largo de la vida, ya que son precisamente estas

las que sufren alteraciones cuando se desencadena la enfermedad. Ademas,
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en el mismo texto se encuentran técnicas para mejorar la comunicacion con
la persona con Alzheimer, distintas maneras para enfrentar
comportamientos dificiles de la patologia, y otros métodos para mejorar la

calidad de vida tanto del paciente, como de su cuidador.

Y es que las demencias traen consigo un problema mayor al
provocado por otras enfermedades, debido a que estas comprometen las
habilidades intelectuales (cognitivas) adquiridas durante toda la vida, para
posteriormente alterarlas hasta hacer que la persona con Alzheimer, en este
caso, pierda su independencia y autonomia. Al final, estos dos factores
impiden que el afectado pueda desarrollar sus actividades cotidianas de la
misma manera en que solia realizarlas antes de desarrollar la enfermedad

degenerativa.

Debido a este cambio en la rutina diaria, surge el rol del cuidador.
Esta persona es quien, tal y como lo dice la palabra, cuidara de la persona
enferma. Y, por lo general, quienes realizan esta labor lo hacen durante las
24 horas del dia, ya que en muchos casos la persona enferma vive en la
misma casa que el cuidador, principalmente porque quienes se hacen cargo
son los familiares, especialmente los conyuges o alguno de los hijos (en

mayor medida las hijas que los hijos).
La investigacion hecha por Slachevsky y Fuentes incluyé entre 258 y
270 cuidadores informales, que son los mismos familiares de los pacientes,

es decir, quienes conforman su ndcleo méas cercano y no son cuidadores
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formales. En el estudio, cuenta Slachevsky, analizaron la forma en que
vivian las personas con Alzheimer y sus familias, y a partir de ello
descubrieron que aproximadamente el 56% de los cuidadores referia en una
sobrecarga extrema y que el grado de repercusion que tenian al cuidar a una
persona con esta demencia era mucho mayor a sus capacidades; muchos de

ellos no se sentian preparados para enfrentar una situacion de este tipo.

Actualmente, en nuestro pais, existen cerca de 180 mil personas con
demencia, y se estima que el 40% o 50% de ellas tiene Alzheimer. Ademas,
mientras mas aumenta la edad de la persona, més frecuente es que haya
demencia mixta, esto es que puede haber Alzheimer mas otro tipo de

demencia, sobre todo vascular.

Segun Andrea Slachevsky, el estudio demostro que la mayoria de las
veces los cuidadores son mujeres y que, en promedio, son entre 10 y 15
afios menores que los pacientes. Por otra parte, debido a que estas
enfermedades son de larga duracion, ya que la sobrevida después de hacer
el diagnostico es de al menos diez afios —aunque varia dependiendo el caso—
, el 30% de los cuidadores lleva por lo menos cinco afios haciéndose cargo

de la persona con Alzheimer.

La realidad del cuidador varia segun la historia de cada persona, sin
embargo, en todos los casos su papel es fundamental durante el progreso y
desarrollo de la enfermedad de Alzheimer. Bajo este punto, existen

cuidadores que luego de haber vivido siempre con la persona ahora
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enferma, asumen las nuevas responsabilidades y necesidades sin siquiera
notarlo, mientras que otros s6lo toman el rol de cuidador tras conocer la
nueva realidad de la persona. Y en cuanto al perfil del cuidador en el
mundo, por lo general son las hijas quienes se hacen responsable de sus
padres con este tipo de demencia, tienen entre 40 y 50 afos, y ya tienen

familia; estan casadas y con hijos.

Los cuidadores informales —familiares—, que son los mas usuales
dentro del Alzheimer, generalmente no tienen ninguna formacion
profesional en cuanto al cuidado de personas con demencia, tampoco
reciben remuneracion por el trabajo realizado y sus jornadas son
excesivamente extenuantes, debido a que no hay limites de horario, ni de

tareas diarias.

Las consecuencias de ser cuidador(a)

Los profesionales indican que el cuidar a una persona con Alzheimer
desencadena toda una serie de problemas para la salud, principalmente
porque quien se hace responsable recibe una inmensa carga fisica y
psicoldgica. Esto se incrementa si el cuidador realiza el trabajo 100% solo y
si su nucleo mas proximo —conyuges e hijos— no logra aceptar del todo el

NUEVO panorama.

Es por ello que las consecuencias pueden ser variadas segun sea el

caso, pero en gran parte de las ocasiones los cuadros depresivos, el
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insomnio, la agresividad y los cambios de humor repentinos, suelen
presentarse como una caracteristica usual del cuidador. Ademas de los
cambios animicos, la situacion también puede traer consigo una reduccién
en las defensas del organismo, pérdida de los lazos sociales, complicaciones
familiares, y un gasto econdmico desmedido para quienes pasan a ser los
responsables de las personas con Alzheimer. Asimismo, cada uno de estos
factores puede afectar negativamente el desempefio laboral —en caso de que
el cuidador siga trabajando de forma paralela— y problemas con sus

relaciones interpersonales.

Cuando los cuidadores son los conyuges, estos tienden a enfrentar
graves problemas personales ligados a la soledad, puesto que tras llevar
varios afios junto a su pareja ahora enferma, no logran concebir el tiempo
libre y el ocio sin su presencia y participacion constante. En tanto que los
hijos, cuando deben asumir este rol de responsable a cargo, no logran
sentirse totalmente preparados para enfrentar dicha labor, aun cuando saben
que si no los cuidan ellos, no habrd nadie méas para hacerlo, como
mencionaba Patricia Castro, de 38 afios, y que cuida a su madre en su casa
de Lo Prado.

Los especialistas indican que el “Sindrome del cuidador”, que es
como se le suele llamar a quienes comienzan a mostrar ciertas
caracteristicas tipicas de los cuidadores, afecta tanto en lo laboral, como en
lo personal, asi como también en el funcionamiento del organismo. El estrés

en el trabajo y en el ambito afectivo son so6lo parte de las repercusiones que
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puede sufrir el cuidador, sin embargo, también puede presentar cansancio
permanente, ansiedad, depresidn, cefaleas, e incluso vacios personales
luego de que su familiar con Alzheimer ha sido ingresado a alguna casa de

reposo u hospital, o ha fallecido.

El psicologo Andrés Trujillo cre6 para la Corporacion Alzheimer
Chile un documento sobre la “Psicologia del cuidador”, en el cual comenta
que debido a las estresantes situaciones a las que debe enfrentarse el
cuidador, es probable que este presente algunos problemas psicologicos y
psicosomaticos, ademas de sobrecarga y burn-out. Problemas que, a causa
del aumento en la esperanza de vida y la disminucion de la tasa de
natalidad, creceran considerablemente en el futuro. Mas aun si la ayuda del

Estado sigue siendo escasa y deficiente.

Vale decir que quien se convierte en el cuidador principal, es decir,
aquel que dedica practicamente todo su tiempo al cuidado del enfermo, es el
que tiene mayores repercusiones en su vida diaria, ya que no logra

desenvolverse de manera normal en su cotidianidad.

En cuanto a las principales repercusiones psicolégicas que provoca la
enfermedad de Alzheimer, estudios indican que la salud mental de los
cuidadores-familiares se ve afectada considerablemente y en mayor medida
que la salud fisica. Es por ello que la depresion o los sintomas depresivos,
como el pesimismo, la apatia y la tristeza, son emociones usuales entre

quienes se responsabilizan por un paciente. También se presentan indicios
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de hipocondria y otras ideas obsesivas, como la paranoia, la angustia y el
panico. En ciertos casos, los problemas psicoldgicos pueden desembocar en

ideas incluso suicidas.

Sobre los problemas psicosomaticos, el psicdlogo Andrés Trujillo
sefiala que los mas comunes son los dolores de cabeza, asi como también en
otras partes del cuerpo, temblores corporales, problemas géstricos, falta de
aire 0 ahogo, arritmias y palpitaciones; vértigo, alergias sin motivo y
sudoracion excesiva. Ademas de esto, pueden surgir trastornos del suefio
como el insomnio, y fallas en la memoria. Todo ello generado por el trabajo
excesivo que conlleva el cuidado de otra persona, ademas de la presion
emocional presente constantemente, las restricciones sociales y las ya
mencionadas demandas econdémicas que acarrea la enfermedad y sus

cuidados.

Una de las mayores consecuencias que plantea el profesional, es el
Burn-out o el “Sindrome del cuidador quemado”. Este efecto fue descrito
asi en 1974, en Estados Unidos, y tiene directa relacion con el desgaste
fisico y emocional que vive el cuidador, tras convivir y preocuparse de una
persona que posee una enfermedad crénica e incurable, como lo es el
Alzheimer. Generalmente, este cuidador sufre de Burn-out luego de haber
dejado su trabajo para dedicarse a la persona enferma, y quedarse solo tras
asumir solo el rol de cuidado. Aparece despues de varios afios sin contar
con la ayuda de terceros y de poseer un estrés continuado debido al

extenuante trabajo y a las luchas del dia a dia en contra de esta enfermedad.
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Asimismo, las tareas mondtonas, rutinarias Yy repetitivas también
contribuyen en el agotamiento de las reservas fisicas y psicoldgicas del

cuidador.

Este “Sindrome del cuidador quemado” implica, ademads, problemas
para resolver conflictos reales, agobio permanente y continuado,
acompanado de sentimientos que lo hacen creer incapaz de sobrellevar la
situacion; despersonalizacion y agotamiento que no provocado por el
esfuerzo fisico como tal, sino por las diferentes vivencias compartida con la
persona enferma. También contribuye en el desarrollo de sentimientos y

actitudes negativas en contra del enfermo que se cuida.

Como sobrellevar la carga

El estudio de los doctores Andrea Slachevsky y Patricio Fuentes
demostré que un 40% de los cuidadores de personas con Alzheimer, posee
algun tipo de trastorno en su salud mental, siendo la depresién y la ansiedad

son las consecuencias mas comunes.

De los cuidadores incluidos en el estudio, un 11% tuvo que dejar de
trabajar para hacerse cargo de un familiar con Alzheimer, y cerca del 46%
sefialé que si bien no abandond su trabajo, si tuvo que disminuir
significativamente su jornada laboral. Slachevsky sefiala que es importante
considerar el porcentaje de cuidadores que dejo sus trabajos por cuidar a un

paciente con demencia. Es decir, con un total de 180 mil personas con
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demencia en el pais —y donde casi la mitad es por Alzheimer—, por lo menos
1.800 o 2.000 han tenido que abandonar sus respectivos trabajos para

dedicarse, en su totalidad, a los pacientes.

“Eso es un costo muy importante”, dice Slachevsky, y afiade que esto
no es todo, ya que la salud del cuidador también tendra un costo que pagar.
“Van a tener trastornos de salud mental muy relevantes y eso va a aumentar
la prevalencia de otros trastornos. Entonces, hay todo un costo que hace
prever que, por no tener tratamientos adecuados para los pacientes, los
sistemas de salud chilenos tendran mucho trabajo en el futuro”, indica la

doctora del Hospital El Salvador y la Clinica Alemana.

Pero los cuidadores, ¢como pueden enfrentar el Alzheimer? La
Corporacion Alzheimer Chile, en conjunto con el psicélogo Andrés
Trujillo, crearon un listado sobre los 20 puntos a considerar en cuanto a los

“Cuidados para el cuidador’:

1. Reconocimiento de que se necesita ayuda y que ello no le distraera de

su labor de cuidar al paciente, sino que le hard mas eficaz.

2. Aceptar que estas reacciones de agotamiento son frecuentes, e
incluso previsibles en un cuidador. Son reacciones normales ante una
situacion “limite”, pero que necesitan apoyo.

3. No olvidarse de si mismo poniéndose siempre en segundo lugar. El
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"auto sacrificio total" no tiene sentido.

. Pedir ayuda personal al detectar estos signos; no ocultarlos por miedo
a asumir que "se estd al limite de sus fuerzas"”, ni tampoco sentir

culpa por no ser un super-cuidador.

. No temer a acudir a un profesional (psiquiatra o psicologo) y a

grupos de auto-ayuda

. Aprender técnicas de relajacion psicofisica, visualizacion distractiva,

yoga, u otras actividades.

. Solicitar informacién y formacion adecuada sobre aspectos médicos
de la enfermedad (evolucion futura, prevision de complicaciones,
medicacion), y conocimientos practicos para enfrentar los problemas
derivados, tales como nutricion, higiene, adaptacion del hogar,
movilizaciones del paciente, entre otros. Todo esto incrementa el

sentimiento de control y de eficacia personal.

. Marcarse objetivos reales, a corto plazo, y factibles en las tareas de
cuidado. No mantener expectativas irreales, como que “el enfermo no
va a empeorar mas de lo que esta”, ni tampoco conservar ideas
omnipotentes sobre uno mismo, como “voy a solucionar todos los

problemas yo solo”.
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9. Ser capaz de delegar tareas en otros familiares o personal contratado

(sanitario o del hogar). No creerse imprescindible.

10.Mantenerse auto-motivado a largo plazo y auto reforzarse en los

éxitos, felicitandose a si mismo por todo lo bueno que va haciendo.

11.No fijarse solo en las deficiencias y fallos que se tengan.

12.Cuidar especialmente los propios descansos y la propia alimentacion.
Parar 10 minutos cada dos horas, dormir las horas suficientes y

mantener una dieta adecuada.

13.Cada dia tomarse una hora para realizar los asuntos propios.
Asimismo, permitirse un merecido descanso diario o semanal, fuera

del contacto directo con el enfermo.

14.Si se puede, realizar ejercicio fisico todos los dias, ya que elimina

toxinas corporales y despeja la mente.
15.Evitar el aislamiento: obligarse a mantener el contacto con amigos y
otros familiares; salir de la casa con otras personas, no quedarse

"enclaustrado”. Los vinculos afectivos calidos amortiguan el estrés.

16.Saber poner limite a las demandas excesivas del paciente; hay que

saber decir NO sin sentirse culpable por ello.
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17.Expresar a otros, abiertamente, las frustraciones, temores o
resentimientos propios es un escape emocional que siempre es

beneficioso.

18.Planificar las actividades de la semana y del dia. Establecer
prioridades de tareas, diferenciando lo urgente de lo importante.
Decidir qué cosas no va a poder realizarlas con bastante probabilidad.

La falta de tiempo es una de las primeras causas de agobio.
19.Promocionar la independencia del paciente. El cuidador no debe
realizar lo que el enfermo puede hacer por si mismo, aunque lo haga

lento o mal.

20.Usar centros de dia, residencias de respiro temporal o personal

contratado de asistencia domiciliaria.

Cuidadores pagados y su propia realidad frente a la enfermedad

“Mi jefa, la sefiora Tania (75) fue profesora de Salud Publica, de la
Universidad Mayor. Era stper matea, muy ‘capa’, fue una eminencia en su
area. Yo la conoci cuando ella todavia trabajaba en la universidad, donde

impartia clases a los alumnos de postgrado y otras cosas también.

Se manejaba sola, pero de repente empezo a decaer. Ella ahora tiene
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Alzheimer avanzado, y ademas tuvo una crisis de panico hace algun tiempo.
Como nunca se tratd, todo se le fue juntando. Eso y la soledad, porque
cuando una persona esta enferma, todo el mundo huye y aislan a la persona.
Yo siento que eso le pasé a ella después de que muriera su marido, quien
fallecié hace siete afios. Para él, ella era la reina de la casa, y ella no
conocio otro mundo mas que ese. Cuando yo llegué a trabajar a su casa,
todos se habian ido de su lado, ella no tenia amigas ni nada. De ese circulo
gue tenia junto a su esposo ya no habia nadie. Quedé sola. Y ahora va en

deterioro.

Yo me llamo Griselda Jude, tengo 43 afios, y cuido a la sefiora Tania
desde hace cinco afios, cuando ella todavia estaba sana. Si bien vive con su
hija, su yerno y dos de sus nietos, yo soy la que se preocupa de ella. Le doy
todos sus medicamentos, pero lo que mas necesita ella es carifio. Yo le
hablo tonteras, le digo, por ejemplo, que hagamos el baile del lapiz y ella se
mata de la risa. La hago sentirse importante en su casa, le doy obligaciones;
no la dejo que esté como una momia. Le digo ‘ya, limpie su basurero’ o ‘su
tarea del dia serd echarle agiiita a la plantita” u ordenar y recoger sus cosas.
Pero cuando yo no estoy, eso no pasa. Yo la estimulo, la ando ‘cateteando’.
‘¢ Por qué eso esta asi? ;Por qué esto esta asa?’, le digo. La saco a pasear, la

incentivo, pero ahora no sé en qué estara.
Ella es feliz con su hija, pero no con el resto. Yo en febrero me fui de
vacaciones, asi que ahi se quedd otra sefiora con ella. Era muy tierna, muy

amorosa. Fueron 15 dias no mas, pero la sefiora Tania esperaba que yo
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llegara pronto. Cuando volvi, ella me dijo ‘esta sefiora es muy amorosa,
pero no me llena’. Estaba como una nifia amurrada. Recién después de que
volvi comenz6 a soltarse de nuevo. Ahi empecé a dormir con ella, a

regalonearla mas, y tiré al tiro para arriba.

Eso si, ahora yo hace como un mes que no estoy cuidandola, porque
me tuve que operar de la mandibula y tengo licencia. Ella me fue a ver un
dia a la clinica, pero cuando me visitd vi que no era la misma persona que
yo habia dejado. Andaba apagada, y su hija me conto que ya no quiere estar
en ninguna parte, ni ir a otros sitios. En cambio, cuando yo estoy con ella,
salimos a pasear, la pesco y nos vamos al mall aunque no quiera, y ahi nos
tomamos un café o cualquier cosa. También la llevo a misa. Cuando la hija
se fue de vacaciones por un mes, yo estuve todo ese tiempo sola con ella,

asi que haciamos varias cosas juntas.

A ella le afectd mucho que yo me haya ido ahora, por la operacion.
Se vino abajo a full, bajo de peso, no come... Me extrafia mucho, pero yo
tampoco puedo irme asi como asi, porque estoy en recuperacion. De todas
formas, le dije que volveria luego. En realidad, lo haria por ella, pero yo ya
no tengo méas ganas de seguir, porque me estreso mucho. Es muy agotador,
mas ahora que ha habido cambios, como que no quiere comer; eso aumenta
el peso. Su hija me escribio diciendo que su mama no almuerza, pero no
importa porque le estan dando ‘colaciones’, pero no es la idea. ;Como la va
a estar llenando de sanguchitos a cada rato? En cambio yo, me preocupaba

de que comiera bien, de hacerle las comidas adecuadas a ella para su
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digestion y para todo. No sé en qué estard ahora. A mi no me agrada que

alimenten mal a la sefiora, ¢pero qué mas puedo hacer yo?

Yo hace tiempo que me tenia que operar, pero como andaba para
todos lados, lo achicaba y no lo hacia, pero seguia con problemas en la
mandibula. Habia postergado la cirugia por estar cuidandola a ella...pero no
quiero pensar en eso. Si vuelvo, quiero hacerlo sana, pero por un tiempo no
mas. Quiero ver como esta. Y es que cuando yo empecé a cuidarla, lo hice
con un proposito en particular. Un proposito para ambas. Si yo la cuidaba,
juntaria plata y ahi iria ascendiendo. Pero ya no sé qué ira4 a pasar, y yo

igual quiero hacer otras cosas.

Le dije a la hija que cuando yo volviera, me preocuparia de ella, ahi
sera diferente. Pero tampoco sé hasta que punto, porque yo también me
enfermo. “;Valdra la pena?” te preguntas después. Yo sé que hay un Dios y
este trabajo me ha ayudado muchisimo, pero ¢mi vida? ;(Mi salud? Ella no
es nada mio, entonces ¢hasta donde debo llegar? Eso no lo sé medir. Yo la
quiero mucho a ella, pero antes de tomarme la licencia, yo ya estaba
estresada y no sé si valga la pena. No sé hasta qué punto me tendria que

involucrar con ella otra vez... Empezar de nuevo.

A ella yo le marco la pauta. Le digo ‘no, eso no lo va a comer’,
porque yo estoy pendiente de que las comidas la nutran bien. Y tengo que
cuidarla y hacer todas las otras cosas, porque la hija pasa durmiendo. A

veces le pido que no duerma porgque necesito que esté cinco minutos con
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ella, pero le da lo mismo. No es algo que solo yo ‘sienta’ que es asi, porque
lo veo y tengo que estar peleando contra todo eso, y siento que me estoy

desgastando yo.

La hija que vive con ella, vive ahi por necesidad, y los otros tres no
van nunca. En el verano, todos se fueron de vacaciones y ninguno fue capaz
de decirle siquiera que fueran a tomar el té. La tienen olvidada. Entonces,
yo te digo, peleo con todo el mundo por ella, ¢pero valdra la pena? A mi me
gusta que ella ande linda y con todas sus cosas, no asi no méas, como se
levantd. Y todas esas cosas son las que mas necesitan las personas con
Alzheimer, porque si bien la enfermedad no desaparece, ellos si necesitan
carifo, cuidados, y que sientan que uno los quiere, que se sientan

importantes.

Si vuelvo al trabajo, debo pensar en que tengo que hacer las cosas y
mas encima verla a ella, pero ellos, su familia, no piensan en mi, no dicen
‘la Gri cuida a mi mama y mas encima hace todo en la casa’. A mi me
pagan $350.000 por hacer todo, sin embargo, ahora tienen a una enfermera
privada que va a verla y a darle un plato de comida no mas, y le pagan 400
lucas. Esas cosas también desmotivan, o que haya otras personas a las que
les pagan $22.000 diarios, jy yo? Yo la cuidé todas las vacaciones... Por
eso y por lo demas, no sé con qué disposicion voy a llegar. Tengo que ver

por mi tambien.

Todas esas personas que estan con Alzheimer... Hay gente que tiene

144



una cuidadora de dia y otra persona para hacer las cosas de la casa, pero
aqui no pasa eso. Y, ademas, yo tengo que pelear con todos por ella. A
veces veo que salen a comprarse ropa, y le digo que por qué no le trajeron

algo a ella, que por qué le traen un shampoo de luca y para ellos uno mejor.

O si en la noche ella necesita algo, la hija no se levanta, yo me
levanto. La sefiora Tania siempre recurre a mi, recurre a mi para todo; la
hija se hace la tonta. Duerme al lado y no se levanta. De hecho, siempre que
necesitan algo, la hija reclama. Ahi le digo ‘ya, si soy yo la que se levanta, y
no es mi mama’. Es mas, cuando a ella le diagnosticaron el Alzheimer, yo
andaba con ella, y no vi a ninguna hija, no vi nada, ni a nadie. Lo tomaban a
la ligera y yo a ella la veia tan mal... Me daba mucha pena, porque ella era

muy buena y fue una gran profesora para todos.

Eso si, yo nunca tomé un curso para saber mas sobre la enfermedad.
No sé qué genera la enfermedad de Alzheimer y te mentiria si dijera cuél es
el origen o algo asi, pero yo creo que cuando murid Su esposo pasaron
muchas cosas malas y eso gatillé la crisis de panico y la posterior
enfermedad. De todas maneras, despues yo busqué todo lo referente al
Alzheimer, porque los hijos se desligaron y no hubo ni una persona ahi.
Una vez le dije a la hija ‘oiga, algo pasa con su mama. Hay que buscar una
persona que sepa de Alzheimer, porque esto no puede ser... ;Qué van a
hacer con su mama?’, pero ninguno hizo algo, asi que la llevé a la Clinica

Alemana y ahi le diagnosticaron el Alzheimer en etapa avanzada.
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Yo entiendo bien los remedios que le dan y la doctora siempre me
pregunta si necesito alguna cosa. La hija a veces le da mas remedios porque
prefiere que su mama pase durmiendo, pero yo no, asi que le doy unos
menos fuertes, porque a mi no me interesa que ella duerma todo el dia; yo

me levanto y la atiendo. Yo quiero que ella esté activa.

Si dejara de cuidar a la sefiora Tania, creo que si volveria a trabajar
con una persona con Alzheimer, pero solo si estuviera sola con ella, porque
yo sé como manejarlos. Pero asi, en esa posicion, como estoy ahora, no.
Ahora, por ejemplo, hay més gente y jovenes incluidos, y ellos llegaron a
cambiarle la vida. Asi no se puede, porque las personas con Alzheimer

necesitan su espacio, su tranquilidad, sus cosas.

Su familia se hace la tonta con ella, siendo que son ellos quienes
tienen que acomodarse a sus necesidades. Y creo que a medida que avanza
la enfermedad, todo se va haciendo mas dificil, porque se van poniendo méas
agresivos también. Por eso hay que tener caracter, paciencia, tolerancia y
carifo. Todas esas cosas. Eso también enferma, porque es un trabajo
ademas. Uno donde yo la levanto temprano —a las 7:30 u 8:00-, la
acompafo a hacer sus necesidades, le doy su colacion, y después tengo que

seguir haciendo las cosas.
También la bafio, la peino, le doy el almuerzo, luego limpio la cocina,
y me dejo unos minutos para mi. A las cuatro ya empieza a pedir su once y

eso es porque quiere acostarse. Trato que se acueste a las 19:30 mas o
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menos Yy le pongo una pelicula. Ahi ella se mete en su propio mundo. Todo
eso desgasta y una tiene que pensar en su salud también, porque también se

agota.

Ahora supe que la presidenta Bachelet dijo que haria un Plan
Nacional de Alzheimer, pero no, eso no existe, no hay. Esas son promesas
no mas. Aqui la gente que tiene dinero se salva, y la que no, se muere no
mas con la enfermedad. Punto. Y yo lo veo con mi propia jefa. Ella se gasta
una millonada en remedios, como 300 mil pesos mensuales. Toma para su
pérdida de memoria y tambien para otras enfermedades que tiene. Se pone
unos parches y usa otros que son carisimos. Imaginate la gente pobre... ;De

adonde? Se queda asi no mas. Asi es la vida™.

En Chile existen otros casos de cuidadores pagados, tanto
profesionales como no profesionales, como lo es el caso de Griselda Jude.
Sin embargo, la mayor carga la siguen llevando los familiares. A pesar de
ello, e independiente de quién sea el responsable, el desgaste animico, fisico
y psicologico corre para todas las personas que se conviertan en cuidadores
de alguien con Alzheimer. Es mas, los cuidados de pacientes con este tipo

de demencia no deberia llevar consigo todo el peso de la enfermedad.

En base a esto, la doctora y Directora de Investigacion de la Escuela
de Medicina de la Universidad Catolica, Rommy von Bernhardi, sefiala que
ningun profesional debiera ser un cuidador. “Es impensable que un paciente

tenga un médico las 24 horas del dia, dedicado a una persona con
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Alzheimer, porque tu necesitas habilidades muy amplias. Necesitas alguien
que te acomparie, pero no son de alta complejidad técnica. Si deberia haber
sistemas de entrenamiento, del cuidado del paciente, y también de como
manejarse uno para tener el menor impacto posible en lo personal”,

comenta la Dra. von Bernhardi.

Indica que esto debe ser asi porque para los profesionales también es
muy desgastante, aun cuando el peso es mucho mas fuerte cuando lo lleva
un miembro de la familia, porque a pesar de que el cuidador pagado recibe
una remuneracion por su trabajo, también recibe el desgaste de la atencion
permanente. “Todos los dias es lo mismo y, en general, es bastante
complejo. Entonces, ahi se requieren dos cosas: la posibilidad de tener
sistemas de entrenamiento para estas personas (cuidadores), porque si bien
hay algo, es muy poco. Y lo otro que hay que establecer son proyectos pais
y con equipos multidisciplinarios de manejo de estas personas. Estos
factores son necesarios para darle un mejor tratamiento al paciente”,

enfatiza la profesional de la Universidad Catdlica.

Por su parte, Benjamin Chacana, Presidente de COPRAD, cuenta que
cuando tuvo que preocuparse de su madre con Alzheimer, él perdia casi el
35% de su vida libre por estar pendiente de su mamé, ya que a pesar de
contar con una cuidadora, también era necesario entregarle cuidados a ésta.
“Si la cuidadora se enfermaba, nosotros no podiamos trabajar, y ella tenia
libre el viernes, el sabado y el domingo, asi que con mi hermano nos

turnabamos y entre los dos cuiddbamos a mi mama”, comenta Chacana,
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quien en algun momento también tuvo que darle comida a su madre,

ademas de acostarla, llevarla al bafio y bafarla.

Agrega también que a la cuidadora pagada le daban un mes entero de
vacaciones, puesto que asi ella podia descansar bien y volver con las
energias renovadas. No obstante, ese mes libre implicaba que Benjamin y
su hermano debian cuidar a su mama. A pesar de considerarse un
“privilegiado del sistema” por contar con buenos recursos econdémicos, dice
que la realidad no es asi para todos, porque existen otros casos donde no se

tiene el dinero y todo es mucho més complicado.

Sobre los cuidadores, sefiala que debido a que no hay muchos de
ellos, ni una politica en cuanto a este trabajo, los pocos que hay cobran
sumamente caro. Situacion que empeora si se considera el hecho de que el
Estado no se hace cargo de esta carencia de ayuda externa. Ademas, indica
Chacana, no todos son buenos. En su caso, tuvieron la ayuda de una
cuidadora peruana, quien incluso tom6 un curso de primeros auxilios y
algunas guias para comprender mejor el tema del Alzheimer, “porque si no

lo entendia, se enfermaba ella”.

“Otro punto importante es que esta enfermedad afecta bastante la
productividad del pais. Disminuye porque uno deja de trabajar por cuidar a
la persona enferma y recién el martes te pones las pilas, y el viernes ya
empieza otra vez el tema. Asi sacamos la conclusion de que la cosa es mas

grave de lo que se piensa y nadie le ha puesto nimero a ello, pero tiene un
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alto costo”, enfatiza el presidente de COPRAD.
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CAPITULO VII

“LA DEUDA QUE CHILE MANTIENE CON EL ALZHEIMER”

Durante la investigacion salieron a la luz diversas falencias que
enfrenta nuestro pais, las cuales desembocan mayormente en la falta de
politicas publicas que cubran la enfermedad de Alzheimer y cada una de sus
implicancias. Esto es diagnostico temprano, tratamiento asegurado, acceso a
medicamentos, centros de dia, ayuda y formacion de los cuidadores, y

apoyo constante para el paciente y su nucleo mas cercano.

La falta de politicas publicas ligadas al Alzheimer representa la
mayor complicacion dentro de esta demencia, porque se ha convertido en
un problema actual que también traera repercusiones en el futuro,
principalmente por el aumento de la poblacion mayor de 65 afios. Este
ascenso en la esperanza de vida también trae consigo desafios en materia de
salud y bienestar social, por lo que el compromiso estatal para y con sus
ciudadanos, en diversas tematicas, tendrd que convertirse en una prioridad

nacional y urgente.

Dentro de estas prioridades tendra que estar incluida la quinta causa
de muerte en Chile. EI Alzheimer serd una de las enfermedades mas
destructivas de la sociedad, no so6lo por el dafio cognitivo en la persona que

lo padece, sino mas bien por el impacto que genera en el entorno del
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paciente —falencias econdmicas, depresion, dependencia—, ademas de todos
los efectos colaterales que ello implica. Y es justamente por su urgencia,

gue se debe empezar a trabajar desde ya.

Alzheimer: La deuda de Chile

Los profesionales del area de la salud y que han trabajado durante
largos afios en el tema del Alzheimer en Chile y el mundo, poseen una
opinion generalizada sobre la situacion actual de esta enfermedad en
nuestro pais, puesto que todos ellos coinciden en que el diagnéstico
temprano, la falta de tratamiento y el abandono que viven los pacientes con
esta demencia, siguen siendo parte de los déficits de la atencion primaria a

nivel nacional, asi como también del sistema pablico y privado en general.

Sobre esto, la doctora Andrea Slachevsky plantea que existe una
carencia importante en cuanto a la disponibilidad de tratamientos, asi como
también poca capacidad para que las personas puedan hacerse el
diagnostico para saber si poseen o no la enfermedad de Alzheimer. “Ha
habido afios de acciones por parte de la Sociedad de Neurologia para
generar cambios, para tratar de hablar con las autoridades, pero todo eso ha

resultado infructuoso”, cuenta la también vice-presidenta de COPRAD.
En base a esas carencias mencionadas por Slachevsky es que Victor
Hugo Carrasco, presidente de la Sociedad de Geriatria y Gerontologia de

Chile, indica que el pais estd sumamente atrasado en cuanto medidas y
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programas para abordar este tipo de demencia. Segin la percepcion de
Carrasco, la realidad nacional estaria atrasada, por lo menos, tres décadas en
cuanto a todo lo que tiene que ver con atencion a adultos mayores.
“También estamos atrasados a nivel sanitario y de salud (...). La ciencia ha
demostrado categoricamente que el abordaje de esta especialidad
(demencias) disminuye la discapacidad y la instancia hospitalaria;
disminuye también la institucionalizacion y la mortalidad a corto plazo
cuando son abordadas integralmente por especialistas. Por eso es que
estamos atrasados al menos 30 afios en el abordaje del adulto mayor, y en
particular en el tema de las demencias”, critica el Presidente de la Sociedad

de Geriatria.

Asimismo, Carrasco critica la falta de profesionales preparados para
hacer el diagndstico, y a pesar de que existen pruebas simples para
aumentar las probabilidades de un mejor juicio, eso solo se da en la
atencion primaria. No obstante, el problema viene después de esto, ya que
es ahi donde se presenta el “cuello de botella” del asunto y donde existe un
determinado grupo con mas posibilidades de riesgo, tanto por no contar con
los recursos para enfrentar el Alzheimer o por quedar, sencillamente, a la

deriva después de conocer su diagndstico.

Este punto es cuestionado por Nubia Alvarado, presidenta de la
Corporacion Alzheimer, quien asegura que no toda la gente tiene acceso al
diagndstico, asi como tampoco todos los profesionales estan capacitados

para hacer el diagndstico en la enfermedad. “Aqui hay mucha que por afios
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esta diagnosticada con estrés, y lo que ya partié hace harto tiempo es una
demencia (...). Pero aqui en Chile no existe una especialidad, o algun lugar
donde la gente se pueda ir a preparar sobre el Alzheimer. Hay varios
profesionales que estan capacitados, que tienen perfeccionamiento respecto

a Alzheimer, pero lo han recibido fuera del pais”, comenta.

Sin embargo, Irma Vargas, ex Subsecretaria de Redes Asistenciales
de Atencion Primaria, asegura que ellos poseen un programa especial y que
se entrega desde los propios centros de salud. Este, dice, entrega todos los
cuidados domiciliarios que una persona postrada requiere en su casa. “Ahi
el equipo de salud del centro, conforme a los requerimientos de la persona,
entrega los cuidados domiciliarios. También esta la resolutividad de la
atencion primaria, asi como programas de imagenes, y laboratorios y

farmacos complementarios del GES”, apunta.

Segun lo mencionado por la ex Subsecretaria, todo paciente de la
atencion primaria cuenta con la posibilidad de recibir cuidados especiales
en su propio hogar. No obstante, ninguno de los cinco testimonios
entrevistados para esta investigacion contaba con esa ayuda, ni sabia

siquiera que podia solicitarla en su centro de atencion.

Otro punto que destaca Vargas es que Redes estaria trabajando en
conjunto con Salud Publica para redisefiar la atencion entregada al adulto
mayor. Esto se desarrollaria con el fin de cambiar el modelo biomédico

actual para ahora convertirlo en uno mas biopsicosocial, principalmente
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porque hoy prevalecen las enfermedades crénicas y el modelo que
mantenemos no logra cumplir con las necesidades de este tiempo. “Yo creo

que ya llevamos diez afios trabajando en eso”, dice la ex Subsecretaria de

Redes.

El Presidente de la Sociedad de Geriatria y Gerontologia, Victor
Hugo Carrasco, fue también encargado nacional del programa del adulto
mayor del Ministerio de Salud —durante tres meses—, y fue entonces cuando
comprendio que la situacion era mas compleja de lo que parecia, que no
tenia vuelta. “Era tiempo perdido, a ninguno le interesa el problema del
Alzheimer porque es caro y porque es a largo plazo. Lo que nosotros
proponemos, como Sociedad, no es algo que pueda hacerse dentro de un
periodo de gobierno; lo van a cosechar dos o tres gobiernos mas adelante.
Pero por el bien de la sociedad y el de los viejos, que seran luego nuestros

padres, esto deberia hacerse distinto”, comenta Carrasco.

El mismo Jefe del Plan Nacional de Salud Mental, Alfredo Pemjean,
sefiala que existen tres problemas en torno al Alzheimer y las demencias en
general, lo que ademas provocaria que no se conviertan en “buenos”
candidatos para formar parte del GES —mas conocido como AUGE-:
“Primero, no hay tratamientos lo suficientemente claros como para ofrecer.
Segundo, la enfermedad en si es muy cara. Y tercero, porque lo que se
necesita es, mas bien, proteccién mas social, tanto para el enfermo como
para su familia. Requiere mas de eso que de una respuesta médica o

sanitaria, porque es algo més social o0 médico-social”.
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Patricio Fuentes, neurdlogo de la Universidad de Chile, plantea que
existe una “tremenda precariedad en cuanto al Alzheimer y las politicas
publicas”, tanto en la asistencia social, como en la asistencia sanitaria para
las personas con demencia en nuestro pais. Esto se deberia, principalmente,
a que el 90% de las personas de la tercera edad se atienden a traves de
Fonasa, por lo que la mayoria accede al sistema publico de salud. Es decir,
a sistemas de salud dependientes del Ministerio de Salud, y es precisamente

alli, en esa red y en la fase terapéutica, donde existe una “cantidad infinita

de dificultades”.

Fuentes sefiala que a lo largo de todo Chile, de Arica a Punta Arenas,
hay una “cantidad inmensa de inequidades, aberraciones y tonterias que se
hacen todos los dias, todos los meses y todo el afio”, lo cual se deberia a la
falta de voluntad politica para enfrentar un problema que ya estd mas que
presente en la realidad chilena. “El problema de la demencia ha sido
considerado un problema prioritario de salud publica y una verdadera
epidemia en el mundo. Es por ello que todos los paises relevantes le han
dado una prioridad absoluta al tema de la demencia, pues se dan cuenta de
gue el mundo envejece rapidamente, que las tasas de natalidad disminuyen,
y que los viejos que estan en el planeta se exponen a enfermedades

dependientes. Asi de simple”, dice Fuentes.
Irma Vargas, ex de Redes, asegura que ellos le presentaron un
programa al SENAMA para poder ampliar las estrategias y la cobertura a

las personas con Alzheimer y otras demencias, donde la propuesta inicial
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era reforzar el trabajo que ya se estaba desarrollando, el cual implicaba
redisefiar el proceso de atencion con el examen preventivo, asi como
también todas las herramientas que el equipo médico pudiese necesitar para

diagnosticar el deterioro cognitivo de los pacientes.

Siguiendo la linea de las propuestas en el area de salud, Patricio
Fuentes cuenta que actualmente existe un programa o unidad del Ministerio
de Salud que podria preocuparse del problema. Este es el Plan Nacional de
Salud Mental, dirigido por el doctor Pemjean actualmente y precedido por
el doctor Alberto Minoletti. En ambas direcciones, asegura Fuentes, la
preocupacion por las demencias ha sido nula, aun cuando en el plan
quinquenal 2005-2010 se incluyé el tema del Alzheimer. Alli se
determinaron objetivos, metas, recursos humanos y fisicos, sin embargo, en

la préactica, no se hizo nada.

“No ha habido preocupacion por parte del Ministerio de Salud. Y si
uno se va un poquito hacia el lado, hacia el Programa del Adulto Mayor del
Ministerio, la situacion es bastante similar. Si uno se mete a la pagina del
Ministerio de Salud y ve el Programa del Adulto Mayor, te daras cuenta de
que es una precariedad llamativa, porque no hay nada que se esté haciendo

oficialmente”, enfatiza el neur6logo de la Universidad de Chile.
Nicolas Monckeberg, diputado de Renovacion Nacional por el
Distrito 18 (Cerro Navia, Lo Prado y Quinta Normal), apoya la idea de

construir y poner en marcha un Plan Nacional de Alzheimer, puesto que
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comprende la necesidad que implica la enfermedad en si. “Por lo mismo he
mantenido una postura activa frente al tema. He defendido publicamente la
urgencia de su creacion, y por lo mismo he tenido reuniones con el ministro
de Salud. Ademas, he apoyado abiertamente el trabajo de COPRAD, y
presenté en la Camara de Diputados un proyecto de acuerdo, el cual busca
impulsar la creacion de un Plan de Alzheimer en nuestro pais, porque creo
gue es vital no sélo proteger a los cerca de 200 mil enfermos que
actualmente hay en Chile, sino que también me parece fundamental
anticiparnos a los cambios que se vienen en nuestra pirdmide poblacional”,

plantea el diputado.

Alfredo Pemjean, por su parte, asegura que ha habido incrementos
presupuestarios y de magnitud variable para enfrentar el Alzheimer, y que
esto mismo ha permitido aumentar el nimero de dispositivos, de hospitales
de dia, de camas de hospitalizacion y de centro de atencion ambulatoria.
“Todo ello, si bien estd dirigido a la patologia psiquiatrica en general,
también incluye y atiende méas enfermedades aparte de las demencias, tales
como las complicaciones que van junto a ésta, como cuadros psicoticos,
depresivos, y personas con demencia como tal”, cuenta el Jefe del Plan

Nacional de Salud Mental.

Pero en cuanto al dinero utilizado para estos fines, el diputado
Monckeberg es tajante: “El financiamiento debe ser publico, porque se ha
demostrado que hay familias que hoy no dan abasto. El tratamiento no debe

ser s6lo para frenar el deterioro del paciente, sino que también para
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capacitar a los cuidadores en su labor doméstica. Si debe ser AUGE 0 no,
depende del plan que se presente y sea aprobado finalmente. Esa es una
discusién profunda que hay que tener una vez que se tengan todos los

antecedentes sobre la mesa”.

Un modelo integral como respuesta

Debido a la complejidad de la enfermedad de Alzheimer, la mayoria
de los especialistas coinciden en que la respuesta que se debe entregar a los
pacientes y sus familias no puede sino ser integral y multidisciplinaria. Es
decir, que debe abarcar cada una de sus aristas para asi dar una solucién
efectiva a las demandas, preocupaciones y necesidades de quienes se han

visto afectados por esta demencia.

Por lo mismo, profesionales como Victor Hugo Carrasco no apoyan —
en su totalidad— la insercién del Alzheimer al GES o AUGE, puesto que eso
solo permitiria que las patologias de las personas siguieran viéndose de
modo segmentado, por parte, en vez de posibilitar una solucion que permita
integrarlos en su totalidad. “Hacer esto con los viejos es un error. Creo que
tendria que haber alguna cosa méas profunda, y eso significa que cambiemos
el modelo de atencion, por lo menos en lo que a gente mayor se refiere”,

sefiala el geriatra de la Universidad de Chile.

Debido a esto es que la Sociedad de Geriatria y Gerontologia apuesta

mayormente por un abordaje integral y no por una mera inclusion en el
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sistema GES. Carrasco enfatiza en que esta postura tiene que ver también
con la forma en que se aborda el Alzheimer, luego de haber realizado el
diagndstico: qué se le ofrecerda a la persona después de eso, sobre todo
cuando esté discapacitado y se haga dependiente; cuando requiera cuidados
de terceros. “;Qué red tejo?”. La situacion es aln mas compleja si la

persona con demencia esta sola o si su familia se desentiende.

Por su parte, Nicolas Monckeberg sefiala que si bien hoy hay 2
millones 200 mil adultos mayores de 60 afios en nuestro pais —lo que
corresponde a un 13% de la poblacién—, para el 2050 se estima que habran
cerca de 6 millones, lo que equivale a casi un 30%. Y a pesar de su apoyo a
la creacion de un Plan Nacional de Alzheimer, comenta que la forma en que
debe funcionar esta propuesta se basa en un trabajo cohesionado entre el
Ministerio de Salud y el Servicio Nacional del Adulto Mayor, en conjunto

con el Ministerio de Desarrollo Social.

La neurologa Andrea Slachevsky sefiala que practicamente todas las
propuestas de planes nacionales para el Alzheimer abarcan cuatro puntos

fundamentales:

Mejorar la atencion.

Promover y optimizar el diagnostico.

Criar y fomentar una sociedad mas solidaria con las personas que

tienen Alzheimer.

Mejorar la investigacion.
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En el caso de la Corporacion Profesional Alzheimer y Otras
Demencias (COPRAD), la base de su propuesta para crear un Plan Nacional
de Alzheimer, fue obtenida del modelo francés. Sin embargo, estos cuatro
aspectos suelen ser sumamente pertinentes y relevantes al momento de

construir una idea compacta y multidisciplinaria para abordar la demencia.

En este sentido, se hace necesario crear politicas que también apunten
a los incentivos destinados a los médicos y geriatras. Primero, para que se
desplacen a lugares alejados del pais donde puedan realizar sus labores, y
segundo, para fomentar la especializacion posterior a la formacion general e
internista del doctor. Esta es una parte clave de la problematica,
considerando la escasez de especialistas y la necesidad de mejorar aspectos
como el diagnostico inicial. Para el doctor Luis Ibafiez, el que alguien elija
seqguir su formacién por estas lineas tiene mucho que ver con las opciones

de desarrollo personal y profesional que se le pueda entregar al individuo.

Por tanto, para combatir eso es necesario, en sus palabras, “tener
politicas publicas que permitan dar un incentivo para que los medicos se
dediquen a eso”. Considerando que en la actualidad hay poco interés, ya
gue se considera que es una formacién larga y sin tantas perspectivas de
trabajo. “Lo que se necesita para que estas areas se desarrollen con mads
fuerza es que haya una politica publica estatal donde al médico se le ofrezca
no solo la formacion, sino que se le ofrezca ingresos adecuados y ambientes
de trabajo estimulantes intelectualmente para que haga que las personas se

dediquen al tema”.
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Para Ibafiez, estas politicas deben ser la creacion de paquetes de
incentivos para fomentar el desarrollo en estas areas; y deben involucrar el
aumentar las becas de geriatria, el entregar sueldos acordes con las
posibilidades de desarrollo, asi como entregar equipos profesionales para
que el especialista pueda desarrollar un trabajo completo y no a medias.

¢

“Una cosa es dar la posibilidad de formarse”, comenta, “;pero que
haces solo? Tiene que haber algo que te diga: “Vas a trabajar en tal parte,
pero alla tenemos un area preparada donde tu te vas a integrar. Tenemos
kinesidlogos, cardiologos, neurologos, etc. Para que el tipo vaya a otras
regiones tienes que hacerle un ambiente estimulante profesionalmente, y
decirle: “Si usted se va a Valdivia, yo cada dos afios le voy a pagar para que
pueda ir a un congreso importante y aprender de geriatria”. Eso es una
cuestion que deberia existir hoy en dia y que no existe con toda la
intensidad que deberia, pero creo que el Estado se estd moviendo en esa

linea”, comenta.

Pablo Toro, psiquiatra de la Pontificia Universidad Catdlica, plantea
por otro lado que el manejo general de las condiciones del paciente es un
punto clave en el proceso de tratamiento de la enfermedad, ya que esto tiene
directa relacion con el control de las patologias. Dentro de estas, es
importante enfocarse en aquellas que pueden alterar ain mas las reservas
cognitivas, como la diabetes o la hipertension, y también es necesario poner
especial énfasis en situaciones simples de la vida cotidiana, como el

preocuparse de la alimentacion, la movilidad del paciente y el entorno de
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éste; que no haya peligros en su casa, que no caiga, e incluso que no se
pierda. Segun la gravedad de la persona con Alzheimer, tendra que

indicarse si es 0 no oportuno que esté acompafiado durante las 24 horas.

Asimismo, manejar los sintomas cognitivos es otro pilar esencial en
cuanto al abordaje del Alzheimer, por lo que se hace necesario poner
atencion en las fallas de la memoria, en la capacidad de organizacion y en la
falla repentina del lenguaje, por so6lo mencionar algunos puntos a
considerar. Otros que también requieren de especial cuidado son los
sintomas conductuales, como la agresividad y la irritabilidad del paciente, o

las conductas incomprensibles por parte de éste.

Posteriormente, enumera Toro, la aparicion de delirios y paranoia
deberan ser abordados en igual medida, asi como tambien sera relevante
considerar la posibilidad de incluir remedios e intervenciones de
profesionales —como terapeutas ocupacionales— en el cuidado del paciente.
Por ultimo, pero no por ello menos importante, habra que considerar el rol
desarrollado por los cuidadores y pensar en cémo tratar cada uno de sus
requerimientos. Todos estos factores desembocan en lo mismo: un enfoque

general al problema, a la enfermedad de Alzheimer.

Como consecuencia de la complejidad de esta demencia, abordar el
Alzheimer a partir del mero diagnostico, la entrega de medicamentos o la
creacion de mas centros de dia, no llega a ser una respuesta suficiente en

ninguno de los casos, porque si bien la preocupacion por al menos uno de
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estos puntos quitaria un peso de encima a los pacientes y sus familias, no
resolveria el problema de raiz, ni mucho menos podria decirse que se esta

haciendo algo en extremo relevante por quienes padecen esta demencia.

Cuando se le pregunta al cuidador de una persona con Alzheimer
cuales son las principales falencias en torno a la enfermedad o cuales son
las medidas mas relevantes que debiera poner en practica el Estado,
ninguno logra sefialar s6lo una respuesta, puesto que el Alzheimer, en si, no
logra resolverse con solo una respuesta en particular. Ello ocurre porque
esta demencia, descubierta en 1906 por Alois Alzheimer, implica toda una
serie de problematicas y dificultades para la persona enferma y su entorno.
Dificultades que, de un modo u otro, son aun mayores en Chile debido a la
ausencia de politicas publicas que realmente velen y se ocupen de esta

demencia.

Tampoco existe un verdadero interés politico, ni mucho menos
voluntad por parte de este sector, para generar un cambio relevante en la
situacion actual de nuestro pais. Lo sefialan asi los profesionales del area de
la salud y los cientificos a cargo de la investigacion de esta enfermedad. Los
familiares y cuidadores de las personas con Alzheimer también comparten
esta idea, puesto que durante los afios en que han estado a cargo de sus
familiares, nadie, por parte del Estado, se ha acercado para brindarles ayuda
0 apoyo. Han sido ellos mismos quienes, entre la soledad, el estrés y la
realidad en si que trae consigo el Alzheimer, han salido en busqueda de

alguien que los escuche y le otorgue peso a su voz.
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Organizaciones como la Corporacion Alzheimer Chile, donde se
imparten charlas para los cuidadores y se les entrega material para enfrentar
la enfermedad, o COPRAD, que lucha por instaurar un Plan Nacional de
Alzheimer y Demencias en el pais, son s6lo algunas de las agrupaciones
que estan permanentemente en contacto con las familias afectadas o que se

encuentran trabajando por generar cambios en esta materia.

Sumada a las falencias ya mencionadas, surge otra problematica
interesante en base a los recursos que posee cada nucleo familiar. Segun sea
sus posibilidades econdmicas, la persona con Alzheimer podra recibir un
diagndstico mas répido y preciso, utilizar medicamentos mientras se
encuentre en etapa inicial, recibir estimulos externos con la ayuda de
kinesidlogos o terapeutas ocupacionales privados, e incluso contar con un
cuidador pagado. En si, quien tenga mas recursos podra contar con una

mejor calidad de vida, dentro de lo que la enfermedad le permita.

Para Victor Hugo Carrasco este sistema desintegrado afecta a todas
las personas con Alzheimer, exceptuando, claro, a quienes tienen dinero.
“El que tiene plata, tiene la posibilidad de tener un plan. Pero la vejez en si
va asociada a una pérdida del poder econémico, a una mayor carga de
enfermedades, y a un menor rol social. Es por ello que como objetivo
politico no es tan atractivo, porque son pobres, enfermos, sin plata, y mas

encima solos”, sefala el geriatra.

La triste situacion que se da en nuestro pais con las personas adultos
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mayores tiene directa relacién con la discapacidad social que enfrentamos a
nivel nacional. No nos sentimos preparados para hacernos cargo de los
ancianos, ni nos preocupamos de este grupo etario, aun cuando sabemos
que tarde o temprano todos llegaremos al mismo destino. “En las
sociedades modernas los integran, y ni decir en las sociedad orientales. Ahi
los respetan y los veneran, porque los ancianos son los mas sabios. Pero aca

no, aqui es el revés, y es peor si el viejo no tiene plata”, critica Carrasco.

Es por ello que COPRAD esta haciendo grandes gestiones para
conseguir politicas publicas a favor del Alzheimer. Segin cuenta Benjamin
Chacana, presidente de esta Corporacion, es necesario preocuparse también
de la falta de profesionales que pueden diagnosticar y tratar la enfermedad
de Alzheimer en Chile. “No sacamos nada haciendo clinicas especializadas
en esta demencia, si en todo el pais hay muy pocos neurélogos y geriatras”,
argumenta. Es por ello que su rol principal es promover la instauracion de

una ley que ayude a las personas enfermas y a sus familias.

“Eso es lo que buscamos y lo que queremos hacer. Queremos
remover la conciencia de los politicos, de las autoridades de gobierno, y de
la gente del Congreso, todo con el fin de generar una ley que se encargue
del Alzheimer. Hasta el momento, hemos trabajado con Nicolas
Monckeberg, quien esta tratando de plantear una ley sobre Alzheimer en el
Congreso, y sabemos que Giradi y Lagos Webber también estan postulando
otras leyes. Sin embargo, aln no tenemos respuestas a nuestras demandas y

solicitudes”, cuenta Chacana.
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Desafios futuros

Como se ha dicho en mas de una oportunidad, las politicas publicas
son sumamente pobres, escasas e ineficientes en cuanto a la demencia en
Chile. En nuestro pais, a pesar de la creacion de centros de dia y las mas de
50 medidas a favor de los adultos mayores mencionadas por Ana Maria
Martino, ex Coordinadora de Gestion Institucional del SENAMA; vy los
incrementos presupuestarios “de magnitud” variable que ha recibido el Plan
Nacional de Salud Mental, segun comento el Jefe del Plan, Alfredo
Pemjean, estos no han sido suficientes para ayudar y abarcar la totalidad de

la poblacién enferma con Alzheimer y otras demencias.

Ademas, existe un proceso comunicacional deficiente en cuanto a la
entrega de informacidn en recintos de atencion publica y primaria, que
impide que las personas enfermas o sus familiares puedan conocer los
beneficios que el Servicio Nacional del Adulto Mayor, por ejemplo, tiene
para entregarle a quienes han sido diagnosticados con demencia. Es asi
como el acceso a los centros de dia y los cuidados domiciliarios son
desconocidos por un gran numero de afectados, quienes ni siquiera saben de

la existencia de estos programas gubernamentales.

Por otro lado, pareciera ser que el Alzheimer no existe en nuestro
pais. La enfermedad en si y todas las consecuencias que ésta trae consigo,
ocupan un espacio minimo en la agenda de acontecer nacional y actual, aun

cuando la demencia continla tomando mas y mas victimas a medida que
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avanza el tiempo. Asi también lo manifiesta el neurdlogo Patricio Fuentes,
quien asegura que algunos de los factores mas relevantes del problema son

la “invisibilizacion™ del mismo y la falta de gestos y respuestas, por parte

del Estado.

“Mi impresion sobre la historia de las politicas publicas, respecto a
las personas con demencia en Chile, es que esta ha sido sumamente pobre.
Y que, a diferencia de otros paises, nosotros seguimos sin tener un
programa al respecto, y eso que hay una serie de paises latinoamericanos
que son mas pobres que nosotros y ya tienen programas al respecto”, critica

Fuentes.

No obstante, Alfredo Pemjean enfatiza en que se han creado muchos
programas especificos en los ultimos afios, a pesar de que han aparecido
patologias mas prioritarias que el Alzheimer, “como la esquizofrenia, el
suicidio, y ahora, hace poco, la prevencion del suicidio”, enumera. Y
agrega: “No se puede hacer todo al mismo tiempo, y no se puede hacer por
distintas razones. No es solo que falte plata, sino que también falta gente y
medios, porque podriamos tener un Programa de Alzheimer, pero para eso
necesitamos neurdlogos, imagenologia, medicamentos, residencias,

etcetera. Uno quisiera hacer de todo”.
Sobre los costos que implicaria el hacerse cargo de la enfermedad de
Alzheimer, la doctora Andrea Slachevsky sefiala que sélo existen

estimaciones de cuanto seria el total por cada paciente, la cual se realiz6 en
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Suecia y se basé en el Producto Interno Bruto de Chile (PIB). Segun las
apreciaciones, y basado en nuestra economia chilena, costaria 14.000
ddlares anuales hacerse cargo de una persona con Alzheimer. De ese total,
5.000 son por los cuidados directos, como recibir atenciébn médica,
controles, y medicamentos. En tanto que los otros 9.000 corresponden al
costo indirecto, como los cuidados y las repercusiones que la enfermedad

tiene en el cuidador informal (familiar).

Si consideramos que en Chile existen al menos 80.000 personas con
Alzheimer, lo que equivaldria a casi el 45% del total nacional de personas
con algun tipo de demencia (180.000), el hacerse cargo de todos los
afectados por la enfermedad de Alzheimer, involucrando los costos de
cuidado directo e indirecto, le costaria al Estado una cifra de al menos US$
1.120.000 millones. El valor es cercano al gasto total que se invierte para
conseguir armamento en Chile, donde la suma llega al menos a los 800 o
1.000 millones de dolares anuales, segun informé en 2013 Julian Alcayaga,

director del Comité de Defensa y Recuperacion del Cobre.

Vale decir entonces que con el mismo dinero destinado a armamento
—no utilizado, por lo demas—, se podria costear un porcentaje sumamente
alto de la enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, pareciera ser que las
prioridades nacionales tienen como base ideas distantes de la realidad
actual. Ideas que, por lo demés, dejan a un alto nimero de personas

susceptibles y sin ningun tipo de ayuda, guia y apoyo.
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“Muchas de las familias viven en condiciones bien discretas. Tienen
una calidad de vida asi porque son gente que no tiene recursos’”, reconoce
Patricio Fuentes, y sefiala que esto también involucra a las familias, ya que
son ¢€stas las que cargan con la pesada mochila. “No hay mucha esperanza,
solamente tienen que aprender a convivir con esta terrible realidad, y que
dura muchos afios. En ese tiempo la persona se va desmoronando y se va
demoliendo todo el nicleo. Al final, a vista y paciencia de todo el resto, se
ve COmo Si nuestro pais no tuviera las capacidades para actuar o como Ssi,
sencillamente, no existieran las “ganas de hacer cosas por ellos (por la

gente)”, sentencia Fuentes.

Ademés, Fuentes sefiala que si bien no se estd exigiendo —por el
momento— una solucidon total para el problema, si existen puntos que
podrian considerarse mientras tanto, como el diagnostico temprano.
“Deberian tocarse algunos eslabones de la problematica relacionada con la
demencia, y al menos resolver, por mientras, esos puntos. Podemos crear
programas de estimulacion cognitiva, por ejemplo, o fomentar los estilos de
vida saludable, tanto para los cuidadores como para los pacientes; dotar de
recursos a las principales ciudades de Chile para que hagan un trabajo como

corresponde”, propone el médico.

La idea también es apoyada por Andrea Slachevsky, quien agrega
otros puntos a considerar en esta compleja situacion. Su propuesta consiste
en poner énfasis en la prevencion de riesgos y en la forma de tratar las

dificultades conductuales del dia a dia, como proponer actividades para que
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sean realizadas por las personas diagnosticadas con Alzheimer o fomentar
la terapia ocupacional para motivar a estos grupos de personas. “En
Inglaterra hicieron un estudio donde van terapeutas ocupacionales a las
casas de las personas, ahi hacen una evaluacion, y les ensefian a los
cuidadores sobre qué modificaciones deben hacer o les proponen
actividades muy simples para mantener activa a la persona. Entonces, no es
poner a las personas forzosamente en talleres, sino la ocupacion del
ambiente y, al mismo tiempo, educar al cuidador para que él pueda

mantener una cierta terapia ocupacional a domicilio”, comenta Slachevsky.

Es més, la propia Irma Vargas, ex Subsecretaria de Redes
Asistenciales de la Atencion Primaria, sefiala que deberia existir un plan
financiado, para asi poder implementar ciertas propuestas. “El abordaje del
Alzheimer es caro en términos de lo que se requiere”, asegura Vargas, quien
agrega que por lo mismo es una decision que incluso a ellos, como sector,

los supera.

Segun indica Vargas, al ser un tema pais de alta complejidad, debiera
tratarse de manera gubernamental, para asi crear un plan especifico y que
apunte directamente hacia el Alzheimer, al tiempo que se integran todos los
niveles de atencion. “Yo diria que lo positivo de lo que nosotros hacemos es
que, por lo menos, detectamos a tiempo a un determinado grupo de la
poblacion y alcanzamos a hacer algo con ellos. Pero para los que ya estan

dafiados, no tenemos mucho que ofrecerles”, lamenta la ex Subsecretaria.
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La falta de interés, voluntad politica, invisibilizacién del problema o
como se le quiera llamar, ha dejado al Alzheimer en un segundo —y hasta
tercer plano— de la agenda nacional, en cuanto a las falencias a resolver en
Chile. Del mismo modo, la minimizacion del panorama repercute
directamente en lo que se le entrega a los pacientes y a las familias
afectadas por esta patologia, quienes a diario deben combatir en solitario y
con contribuciones escualidas por parte de su circulo mas cercano. La falta
de politicas que resguarden y protejan a los pacientes con Alzheimer, los
hace permanecer en una pieza sin salida, ni oportunidades; los hace
sobrevivir dentro de un contexto inapropiado y donde la calidad de vida es

paupérrima.

“Esto es como el tema de la Teleton. (Qué pasaria si la Teleton no
existiera? No habria atencion de nifios desvalidos en Chile, porque el Unico
centro que existe es el Pedro Aguirre Cerda, y con una tremenda debilidad.
Pero como el sistema publico chileno en los gobiernos de turno se ha
acostumbrado a que esta Don Francisco, ese problema ya quedo relegado a
la Teleton, atn cuando eso es un problema pais. ¢Y cuanto aporta el Estado
a la Teleton? Cero. Ademas, muchos nifios de la Teleton son pobres. Ahi de
nuevo el Estado, olimpicamente, se hace el leso, mira para el lado y dice
“por suerte existe Don Francisco”. ;Y si se muere don Francisco? Esté lleno
de ejemplos asi, en que el gobierno y los Estados se preocupan de otras
cuestiones y siempre van dejando otras de lado”, reflexiona Patricio

Fuentes.

172



En Chile también estamos atrasados en el diagndstico temprano.
Mientras en paises del primer mundo el hallazgo de la enfermedad toma en
promedio dos afios, en nuestro pais lo mismo se realiza en el doble de
tiempo, es decir, en cuatro afios. También hay una gran desventaja en
cuanto a la capacitacion de profesionales y también de los cuidadores. La
capacitacion, dicen los expertos entrevistados, permitiria una mejora en el
sistema de salud en diferentes escalas y llegaria a todo el servicio de salud
chileno. Las capacidades, destrezas y habilidades apropiadas serian muy
beneficiosas para obtener un diagnostico certero y temprano. Y, ya en
segundo lugar, comenta el neurdlogo Patricio Fuentes, habria que
implementar todas las medidas no farmacéuticas que se relacionan con el
mal de Alzheimer, como la habilitacion de centros diurnos o la ayuda
semanal a los cuidadores, para asi darles una posibilidad de respiro aunque

sea una o dos veces por semana.

En tanto, la Sociedad de Geriatria y Gerontologia, es mas ambiciosa
en cuanto a las respuestas buscadas: “Queremos que cambien el modelo.
Creemos que tiene que haber uno donde se priorice la atencion integral de
los mayores, que no se vean solamente objetivos curativos, sino también
paliativos y objetivos de rehabilitacién. Que no haya discontinuidad en los
cuidados, que el mismo que lo trata en el hospital tenga informacion de lo
que pasa en el consultorio; que haya una base de datos integrada, que los
médicos conversen entre ellos y que los especialistas de otras profesiones

también lo hagan entre ellos”, enfatiza Victor Hugo Carrasco.
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Subsidios y posibilidades sociales son otras de las propuestas que
salen a la luz dentro de esta problematica. Sin embargo, todos los
conocedores del tema, tanto médicos como cientificos, y representantes de
distintas entidades gubernamentales, voceros de la sociedad civil y las
mismas familias que han prestado su testimonio para realizar esta
investigacion, coinciden en que el tratamiento del Alzheimer debe ser
integral y articulado. Solo de esta manera se comenzaria a saldar la deuda

que el pais tiene con quienes sufren esta demencia.

El trabajo en conjunto por parte del Ministerio de Salud, el Servicio
Nacional del Adulto Mayor, de Redes Asistenciales es fundamental, pero
también es necesaria la participacion activa de las ONG’s abocadas al tema,
de los distintos municipios del pais, de los politicos que toman decisiones
en el Congreso, del aporte cientifico que esta area pueda entregar, y el
relato vivo de quienes padecen Alzheimer y de sus familias. Porque claro, la
mera incorporacion del Alzheimer al sistema AUGE no permitira abarcar el

tema en su totalidad, sino s6lo una pequefia parte de éste.

Tampoco resolvera el problema el aumento de centros de dia en la
Region Metropolitana o en las principales ciudades del pais, cuando se
estan dejando de lado zonas rurales o poca habitadas donde el Alzheimer
también surge y se propaga. Del mismo modo, no sera suficiente entregar
un instructivo con todo lo que se necesita saber sobre esta demencia, porque
la realidad y el dia a dia de los cuidadores se vive de otra manera; porque se

requiere de paciencia, amor, tolerancia y salud mental para no decaer en una
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prolongada lucha en contra del olvido.

El tratamiento farmacoldgico, como ya se ha mencionado antes, no lo
es todo. ElI Alzheimer es una demencia que debe ser tratada en un nivel
mucho méas amplio y complejo, donde se haga especial énfasis a la persona
como tal y a la calidad de vida que esta lleva. Entendiendo este concepto
como su bienestar en su maxima complejidad y comprendiendo que, en la
mayoria de los casos, hablamos de una poblacion sumamente desvalida

socialmente: la tercera edad.

Diagnosticar, informar, capacitar y tratar son s6lo algunos de los
conceptos que mas se repiten al momento de buscar soluciones basicas para
los afectados. En tanto que “falta de politicas publicas”, “carencias en el
sistema de salud” y “abandono” son parte de los términos que mas
representan a la realidad chilena en torno a esta demencia. Y esto se debe a
que las dificultades en la vida cotidiana son las que mas consecuencias traen
para quienes viven con el Alzheimer, ya sea como portadores o como
cuidadores de los pacientes. El sentirse solos, abandonados, sin
medicamentos que detengan el deterioro cognitivo, sin suficientes
profesionales para tratar la enfermedad, sin herramientas para protestar, son
parte de las dificultades y situaciones frecuentes entre este grupo de

personas que cada vez se siente mas desvalido y desprotegido.

Comprender entonces la magnitud del problema no es suficiente para

dar soluciones a quienes hoy luchan en contra del campo minado creado por

175



el Alzheimer, tanto en nuestro pais como en el resto del mundo. Lo que se
necesita hoy, y con suma urgencia, es una respuesta concreta, amplia e
integral. Una solucion que visualice cada uno de los factores determinantes
de la enfermedad y el impacto que ésta tiene en la sociedad, tanto en el
ambito mas privado y personal del paciente y su nucleo familiar, como en

las implicancias sociales que esto pueda generar.

Es momento de saldar la deuda y comenzar a hacerse cargo de las

consecuencias del olvido.
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Alzheimer y otras no
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motivo-personas-desarrollan-alzheimer-otras-no-20130807180526.html
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Un nuevo biomarcador podria revelar riesgo de Alzheimer afios antes de su
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revelar-riesgo-alzheimer-anos-antes-aparicion-20130814141512.html
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Alzheimer Unica de las principales patologias cuya mortalidad crece
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principales-patologias-cuya-mortalidad-crece-4754 Recuperado el 2 de
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http://www.elquintopoder.cl/salud/se-que-va-a-llegar-el-momento-en-el-
gue-no-voy-a-saber-de-mi-vida/ Recuperado el 18 de septiembre de 2013.

El Alzheimer se transmite a las neuronas de una en una
http://www.muyinteresante.es/salud/articulo/el-alzheimer-se-transmite-a-
las-neuronas-de-una-en-
una?utm_source=twitter&utm_medium=socialoomph&utm_campaign=mu
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“Mi madre todavia sigue preguntando por sus hijos”
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Municipalidad de Pefalolén y SENAMA inauguran primer Centro diurno
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http://www.penalolen.cl/noticia/municipalidad-de-penalolen-y-senama-
Inauguran-primer-centro-diurno-para-personas-con-alzheim
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Senama inauguré establecimientos de larga estadia para personas mayores
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Recuperado el 18 de diciembre de 2013.

En Loncoche gobierno inaugura segundo establecimiento de larga estadia
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Inauguran nueva residencia para adultos mayores en Curicé
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Actos se realizan en Frutillar y Alerce: Gobierno inaugura viviendas para
adultos mayores de la region de Los Lagos
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Inauguracion ELEAM “Cristina Calderén Harban”, Punta Arenas: Moderna
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residencia contribuird a mejorar calidad de vida de adultos mayores méas
vulnerables
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Recuperado el 18 de diciembre de 2013.

En Renca: Se inaugurd primer centro de dia para adultos mayores
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La demencia y el Alzheimer avanzan en todos los paises
http://www.eldia.com.ar/edis/20140105/La-demencia-Alzheimer-avanzan-
todos-paises-revistadomingo9.htm Recuperado el 6 de enero de 2014.

La Eurocdmara exige una politica europea de prevencion del Alzheimer
http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?type=IM-
PRESS&reference=201101191PR11964&format=XML&language=ES
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Resolucion del Parlamento Europeo, de 19 de enero de 2011, sobre una
Iniciativa europea acerca de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias
http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?type=TA&reference=P7-
TA-2011-0016&format=XML&language=ES
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Peru, otro pais con plan anti-Alzheimer
http://maldealzheimer.wordpress.com/2013/05/03/peru-otro-pais-con-plan-
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Peru tendra Plan Nacional Alzheimer
http://www.alzheimeruniversal.eu/2013/05/15/peru-tendra-plan-nacional-
alzheimer/ Recuperado el 11 de febrero de 2014.

Presentan un proyecto de ley para crear el seguro contra el Alzheimer
http://peru.com/2012/09/04/actualidad/politicas/presentan-proyecto-ley-
crear-seguro-contra-alzheimer-video-noticia-84346

Recuperado el 11 de febrero de 2014.

Oficializan Plan nacional para prevencion y tratamiento del Alzheimer
http://lwww.rpp.com.pe/2013-05-13-oficializan-plan-nacional-para-
prevencion-y-tratamiento-del-alzheimer-noticia_594161.html
Recuperado el 11 de febrero de 2014.

Congreso aprueba plan para prevencion y tratamiento de Alzheimer
http://www.andina.com.pe/espanol/noticia-congreso-aprueba-plan-para-
prevencion-y-tratamiento-alzheimer-454645.aspx

Recuperado el 12 de febrero de 2014.

Comenzo ciclo de conferencias “Por el buen vivir del adulto mayor”
http://www.uai.cl/noticias/comenzo-ciclo-de-conferencias-por-el-buen-
vivir-del-adulto-mayor Recuperado el 18 de febrero de 2014.

Proyectan significativo incremento de casos de Alzheimer y Parkinson en
regién de Valparaiso
http://www.uv.cl/pdn/?id=5104 recuperado el 18 de febrero de 2014.

Enfermos de Alzheimer serén el doble en 15 méas
http://www.lanacion.cl/noticias/site/artic/20050921/pags/20050921202648.
html

Recuperado el 18 de febrero de 2014.
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Primera ley en Iberoamérica
http://maldealzheimer.wordpress.com/2009/06/16/primera-ley-en-
iberoamerica/
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Bolivia: Hoy entr6 en vigencia la ley de Alzheimer
http://diagnosticodelmedico.blogspot.com/2009/06/bolivia-hoy-entro-en-
vigencia-la-ley-de.html Recuperado el 6 de marzo de 2014.

Ley que beneficia a enfermos de Alzheimer no se aplica
http://www.correodelsur.com/2011/0922/21.php
Recuperado el 6 de marzo de 2014.

Una ley instruye crear centros para ancianos con Alzheimer
http://www.globalaging.org/elderrights/world/2009/bolivialzheimer.htm
Recuperado el 6 de marzo de 2014.

Bolivia a la vanguardia en atencion de enfermos con Alzheimer en
Iberoamérica
http://www.fmbolivia.com.bo/noticial3391-bolivia-a-la-vanguardia-en-
atencion-de-enfermos-con-alzheimer-de-iberoamerica.htmi
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Abren un centro para enfermos con Alzheimer
http://lwww.lostiempos.com/diario/actualidad/vida-y-
futuro/20090726/abren-un-centro-para-enfermos-con-
alzheimer_ 27558 43578.htmi

Recuperado el 7 de marzo de 2014.

Bolivia: Politicas publicas para enfrentar al Alzheimer
http://revistamigrante.blogspot.com/2009/09/bolivia-politicas-publicas-
para.html Recuperado el 7 de marzo de 2014.

Viviendo el Alzheimer

http://www.sociedadqueinspira.com/seccion/9-anos_plateados/noticia/139-
viviendo_el_alzheimer Recuperado el 7 de marzo de 2014.
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Tarija: se presenta oficialmente proyecto de ley del centavo
http://asociacionalzheimerbolivia.blogspot.com/2012/03/tarija-se-presenta-
oficialmente.html Recuperado el 10 de marzo de 2014.

La AAB, consolidad en Bolivia
http://asociacionalzheimerbolivia.blogspot.com/2011/08/la-aab-
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Puntos de vista
http://asociacionalzheimerbolivia.blogspot.com/2011/10/puntos-de-
vista.html
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La AAB, presenta un nuevo proyecto de ley al senado
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un-nuevo-proyecto-de.html Recuperado el 10 de marzo de 2014.

A un paso de los centros de apoyo a enfermos de Alzheimer y otras
demencias en Bolivia
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centros-de-apoyo.html Recuperado el 10 de marzo de 2014.

Alzheimer’s disease may be N°3 killer disease in U.S
http://www.bloomberg.com/news/2014-03-05/alzheimer-s-disease-may-be-
no-3-killer-disease-in-u-s-.html Recuperado el 12 de marzo de 2014.

Para las personas que ayudan a personas con Alzheimer
http://www.alzheimers.gov/espanol/
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National Alzheimer’s Project Act
http://aspe.hhs.gov/daltcp/napa/ Recuperado el 13 de marzo de 2014.

La neurdloga Andrea Slachevsky y los mitos del Alzheimer

http://www.alzheimeruniversal.eu/2013/10/18/la-neurologa-andrea-
slachevsky-y-los-mitos-del-alzheimer/ Recuperado el 21 de marzo de 2014.
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Sala llama a impulsar plan nacional de Alzheimer para permitir deteccion
temprana

http://www.camara.cl/prensa/noticias_detalle.aspx?prmid=67147
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Expertos extranjeros participan en el seminario “Eurosocial”
http://www.senama.cl/n4600_14-12-2013.html
Recuperado el 24 de marzo de 2014.

La demencia es el mayor reto global para la salud que enfrenta nuestra
generacion
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global-para-la-salud-que-enfrenta-nuestra-generacion-234513211.html
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Alzheimer: Crisis Mundial
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Number of people with dementia set to soar by 2050, according to major
global report
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Charity Alliance calls for government to prepare for impact of ageing
population
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Cases of dementia to double in Western Europe by 2050
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Alzheimer's disease bigger cause of death than reported in US, says study
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Mas de 5 mil profesionales de la salud primaria capacitados en atencion del
adulto mayor en 10 afios
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Polémica causa cierre de la unidad de Geriatria del Hospital Metropolitano
http://www.elmostrador.cl/sin-editar/2012/02/13/polemica-causa-cierre-de-
la-unidad-de-geriatria-del-hospital-metropolitano/ Recuperado el 14 de abril
de 2014.

Lo poco que le importan los viejos al sistema de salud publico chileno
http://www.elmostrador.cl/opinion/2012/02/09/lo-poco-que-le-importan-
los-viejos-al-sistema-de-salud-publico-chileno/ Recuperado el 14 de abril
de 2014.

Advierten baja cantidad de geriatras en chile para atender a adultos mayores
http://www.lanacion.cl/advierten-baja-cantidad-de-geriatras-en-chile-para-
atender-a-adultos-mayores/noticias/2010-04-17/115611.html

Recuperado el 15 de abril de 2014.

Cuando nos golpea el olvido
http://lwww.socgeriatria.cl/modules.php?name=News&file=print&sid=53
Recuperado el 15 de abril de 2014.

Investigacion de cientificos UdeC sobre efecto del maqui en prevencion de
Alzheimer gana Premio Henri Nestlé
http://www.udec.cl/panoramaweb?2/2012/12/investigacion-de-cientificos-
udec-sobre-efecto-del-maqui-en-prevencion-de-alzheimer-gana-premio-
henri-nestle/ Recuperado el 16 de abril de 2014.

UdeC reconoce a investigadores distinguidos con Premio Henri Nestlé

http://www.udec.cl/panoramaweb2/2013/01/udec-reconoce-a-
investigadores-distinguidos-con-premio-henri-nestle/ Recuperado el 16 de
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abril de 2014.

Efecto neuroprotector del maqui ayuda a combatir el Alzheimer
http://www.chilealimentos.com/link.cgi/Servicios/noticiero/Ciencia_tecnolo
gia_2012/Salud/22415 Recuperado el 16 de abril de 2014.

Cientificos de la UdeC ganaron premio por investigacion sobre el efecto del
maqui en la prevencion de Alzheimer
http://www.soychile.cl/Concepcion/Sociedad/2012/12/09/140053/Cientifico
s-de-la-UdeC-ganaron-premio-por-investigacion-sobre-el-efecto-del-maqui-
en-la-prevencion-de-Alzheimer.aspx Recuperado el 16 de abril de 2014.

8° Version premio Henri Nestlé
http://www.nestle.cl/media/pressreleases/8%C2%B0-versi%C3%B3n-
premio-henri-nestl%C3%A9 Recuperado el 16 de abril de 2014.

“La persona con Alzheimer no tiene vuelta atras”
http://www.revistaenfoque.cl/entrevistas/item/178-dr-nibaldo-inestroza
Recuperado el 16 de abril de 2014.

Clausurado proyecto Fondef: “Tratamiento para el Alzheimer”
http://www.uc.cl/es/la-universidad/noticias/10152-clausurado-proyecto-
fondef-tratamiento-para-el-alzheimer Recuperado el 16 de abril de 2014.

Con éxito finaliza proyecto Fondef “Tratamiento para el Alzheimer”
http://www.conicyt.cl/fondef/2013/04/02/con-exito-finaliza-proyecto-
fondef-%E2%80%9Ctratamiento-para-el-alzheimer%E2%80%9D/
Recuperado el 16 de abril de 2014.

El aporte de Nibaldo Inestrosa al combate mundial del Alzheimer en “Los
miércoles en la Academia”
http://www.explora.cl/index.php?option=com_content&view=article&id=7
911:el-aporte-de-nibaldo-inestrosa-al-combate-mundial-del-alzheimer-en-
los-miercoles-en-la-academia&catid=58:an0-2008 & Itemid=88

Recuperado el 16 de abril de 2014.

Las incomunicaciones del Alzheimer — Dr. Nibaldo Inestrosa
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http://cafecientifico.uach.cl/las-incomunicaciones-del-alzheimer-dr-nibaldo-
inestrosa Recuperado el 16 de abril de 2014.

Ricardo Maccioni: “El Alzheimer es un auténtico puzle cientifico”
http://www.elcultural.es/version_papel/CIENCIA/711/Ricardo_Maccioni
Recuperado el 17 de abril de 2014.

Los recursos de un paciente de Alzheimer
http://www.infodemencias.com/blog/item/665-los-recursos-de-un-paciente-
de-alzheimer

Recuperado el 17 de abril de 2014.

Dr. Ricardo Maccioni relaciona escaso avance en tratamiento del Alzheimer
debido a una teoria errada
http://www.diariomayor.cl/v2/index.php?option=com_content&view=articl
e&id=2396:dr-ricardo-maccioni-relaciona-escaso-avance-en-tratamiento-
del-alzheimer-debido-a-una-teoria-errada&catid=1 Recuperado el 17 de
abril de 2014.

Dr. Ricardo Maccioni: “Al volver a Chile el desafio era que mi propio pais
pudiera construir ciencia de primer nivel”
http://www.redciencia.net/archives/111619 Recuperado el 17 de abril de
2014.

Aporte de la Ciencia Nacional al estudio del Alzheimer
http://www.uchile.cl/noticias/64361/aporte-de-la-ciencia-nacional-al-
estudio-del-alzheimer Recuperado el 17 de abril de 2014.

Chilenos crean suplemento alimenticio para prevenir el Alzheimer
http://radio.uchile.cl/2010/10/12/chilenos-crean-suplemento-alimenticio-
para-prevenir-el-alzheimer Recuperado el 17 de abril de 2014.

Patentan nuevo método de diagnostico para el Alzheimer
http://www.intramed.net/contenidover.asp?contenidolD=67891
Recuperado el 17 de abril de 2014.

La ciencia crea adelantos para los deterioros cognitivos
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http://www.ingenieros.cl/la-ciencia-crea-adelantos-para-los-deterioros-
cognitivos/ Recuperado el 17 de abril de 2014.

Cientificos espafioles logran revertir la pérdida de memoria en ratones con
Alzheimer
http://www.emol.com/noticias/tecnologia/2014/04/23/656741/cientificos-
espanoles-logran-revertir-la-perdida-de-memoria-en-ratones-con-
alzheimer.htmi

Recuperado el 26 de abril de 2014.

Ratones con Alzheimer recuperan la capacidad de memorizar
http://sociedad.elpais.com/sociedad/2014/04/23/actualidad/1398282568 68
8574.html Recuperado el 26 de abril de 2014.

Ratones con Alzheimer recuperan la memoria via terapia genética
http://www.milenio.com/tecnologia/Ratones-alzheimer-recuperan-terapia-
genetica_0_286771386.html Recuperado el 26 de abril de 2014.
La terapia génica devuelve la memoria a ratones con Alzheimer
http://www.intramed.net/contenidover.asp?contenidol D=83820
Recuperado el 26 de abril de 2014.

V. Entrevistas

1.1. Entrevista a profesionales

« Nubia Alvarado, Presidenta Corporacion Alzheimer Chile (Entrevista

realizada el 18 de abril de 2013).

« Rommy von Bernhardi, Directora de investigacion Escuela Medicina
Pontificia Universidad Catolica (Entrevista realizada el 25 de julio de
2013).

« Marild Budinich, Directora centro diurno Kintun (Entrevista
realizada el 15 de abril de 2014).
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Victor Hugo Carrasco, Presidente Sociedad de Geriatria y
Gerontologia (Entrevista realizada el 2 de abril de 2013).

Benjamin Chacana, Presidente COPRAD (Entrevista realizada el 24
de mayo de 2013).

Patricio Fuentes, Neurologo Hospital Clinico Universidad de Chile
(Entrevista realizada el 13 de enero de 2014).

Luis Ibanez, Decano facultad de Medicina Pontificia Universidad
Catolica (Entrevista realizada el 10 de julio de 2013).

Andrea Paula Lima, Académica del Departamento de Ciencias
Basicas y Comunitarias de la Facultad de Odontologia de la
Universidad de Chile e investigadora Instituto Milenio de
Neurociencia Biomédica (Entrevista realizada el 7 de junio de 2013).

Ana Maria Martino, Coordinadora Gestion Institucional SENAMA
(Entrevista realizada el 12 de julio de 2013).

Nicolas Monckeberg, Diputado RN distrito 18 (Cerro Navia, Lo
Prado y Quinta Normal) y ex presidente Camara Diputados
(Entrevista realizada el 23 de enero de 2014).

Enrique Paris, Presidente Colegio Médico (Entrevista realizada el 22
de abril de 2013).

Alfredo Pemjean, Director Plan Nacional de Salud Mental (Entrevista
realizada el 9 de diciembre de 2013).

Cecilia Sepulveda, Decana Facultad Medicina Universidad de Chile
(Entrevista realizada el 3 de junio de 2013).

Andrea Slachevsky, Neurdloga y Vice presidenta COPRAD
(Entrevista realizada el 24 de mayo de 2013).

Pablo Toro, Neurdlogo (Entrevista realizada el 11 de julio de 2013).

199



Irma Vargas, Subsecretaria Redes Asistenciales MINSAL (Entrevista
realizada el 18 de octubre de 2013).

1.2. Entrevistas a casos (testimonios)

Patricia Castro. Caso Lo Prado. (Entrevista realizada el 25 de julio de
2013).

Mario Halabi y Ana Sverlij. Caso Vitacura. (Entrevistas realizadas el
2 de agosto de 2013 y el 31 de marzo de 2014).

Griselda Jude, Cuidadora pagada. (Entrevista realizadas el 8 de
noviembre de 2013 y el 21 de marzo de 2014).

Carmen Pistono y Sergio Leroy. Caso Las Condes. (Entrevistados el
10 de julio de 2013).

Rosa Sanhueza. Caso La Reina. (Entrevistas realizadas el 15 de julio
de 2013 y el 21 de marzo de 2014).
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