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RESUMEN

Propdsito: El Plan Nacional de Demencia fue una politica publica implementada en Chile
en forma piloto en tres Servicios de Salud durante los afios 2017 a 2019. Posteriormente, su
implementacion se suspendid para dar paso a su incorporacidon en el Régimen de Garantias
Explicitas en Salud (GES) en el afio 2020, y a la fecha no han sido desarrollados estudios de
evaluacidon de dichas politicas. El propdsito de este estudio fue caracterizar la trayectoria
asistencial desde la aparicién de los primeros sintomas de demencia hasta la pandemia por
COVID-19, desde la perspectiva de cuidadoras de personas con demencia en distintos contextos

sociosanitarios de politica publica.

Método: Se realizé un estudio descriptivo e interpretativo bajo el paradigma cualitativo.
Se realizaron entrevistas cualitativas individuales semi-estructuradas a doce cuidadoras
familiares de personas diagnosticadas con demencia, usuarias sistema publico de salud,
reclutadas a través de un muestreo tedrico desde comunas en que fue implementado el Plan
Nacional de Demencia, y desde comunas que no contaron con dicha politica. Debido al contexto
de pandemia, todas las entrevistas fueron realizadas a través de videollamada, y con el resguardo
ético correspondiente. Se reconstruyeron y compararon las trayectorias asistenciales en su
temporalidad, en la interaccién con los distintos niveles asistenciales y con los subsistemas de
salud publico y privado. Finalmente se realizé un analisis cualitativo de contenido narrativo para
indagar en la experiencia de las cuidadoras durante los distintos periodos de la trayectoria,

incorporando el periodo de cuarentena por la crisis sanitaria por COVID-19.

Resultados: Las trayectorias tuvieron una duracién desde 3 meses hasta 14 afios, y fueron
caracterizados cinco periodos definidos a priori en base a los siguientes hitos: inicio de los
sintomas, decisidn de consultar, realizacion del diagndstico, inicio del tratamiento farmacolégico
y no farmacoldgico, e inicio de la cuarentena por COVID-19. Se describieron siete distintos

patrones de interaccidn con el sistema socio-sanitario durante los periodos diagndstico y



terapéutico, en dos contextos de politica publica. Del analisis de contenido narrativo emanaron
diez categorias cualitativas para los distintos periodos, las cuales describen las barreras y
facilitadores percibidos por las entrevistadas en relacién con el inicio de la trayectoria, el cuidado
familiar y en la interaccidon con el sistema sociosanitario. Finalmente, los hallazgos de este estudio
fueron contrastados con la literatura para presentar cinco recomendaciones para las politicas

publicas en el ambito de las personas con demencia y su cuidado.

Discusion y conclusiones: Al igual que en otros estudios, el periodo inicial de busqueda
de ayuda diagndstica estuvo influido por los conocimientos que el entorno familiar poseia
respecto a la demencia y por el acceso a una primera consulta médica. Respecto a los contextos
de politica aqui estudiados, para los periodos de confirmacidn diagndstica e inicio del tratamiento
integral, sélo en el contexto de politicas publicas especificas para demencia, las personas
accedieron en forma oportuna al tratamiento no farmacolégico y en el nivel primario. Por esto
se releva la importancia de incorporar el componente educativo y potenciar el rol de la atencién
primaria en las politicas publicas integrales para demencia. Por ultimo, debido a que fueron
mujeres las cuidadoras familiares que acompafiaron durante toda la trayectoria asistencial y
proveyeron los cuidados domiciliarios necesarios, se recomienda incorporar el componente de

género y los cuidados de largo plazo en dichas politicas.



.  INTRODUCCION

El envejecimiento poblacional es un fenémeno global de gran importancia y junto con ello
aumenta la prevalencia de enfermedades crénicas no transmisibles mas frecuentes en la vejez,
como la demencia. La demencia es un trastorno neurocognitivo caracterizado por un declive
cognitivo en uno o mas de los siguientes dominios: atencion compleja, funcidon ejecutiva,
aprendizaje y memoria, lenguaje, habilidad perceptual motora o cognicidén social. Este déficit
interfiere significativamente en algunas actividades de la vida diaria y no se explica por otro
trastorno de la salud mental (1). La demencia tipo de Alzheimer representa el tipo mas frecuente
de demencia, alcanzando un 60% a 70% del total de casos, seguida por demencias vasculares,

demencia por cuerpos de Lewy y demencia frontotemporal, entre otras (2).

En el mundo viven actualmente 50 millones de personas con demencia, y se estima que
esa cifra se triplique para el 2050, produciéndose un caso nuevo cada tres segundos (3). La
demencia impacta en la calidad de vida de la persona que la padece y en su entorno directo,
generando altos costos sociales, sanitarios y econédmicos. En Chile se estima que 200 mil personas
viven actualmente con demencia, y considerando a su entorno mds cercano, 800 mil estarian

siendo afectadas por los costos sociales y econémicos de la enfermedad (4).

Para enfrentar los desafios de la demencia, en el afio 2013 la Organizacion Mundial de la
Salud la declaré como una prioridad para la salud publica, instando a los paises a que desarrollen

politicas socio sanitarias basadas en la experiencia internacional y adaptadas a la realidad local

(5).

En Chile, el Ministerio de Salud de Chile (MINSAL), con la colaboracién de organizaciones
de la sociedad civil, implementé en el afio 2017 el Plan Nacional de Demencias en forma piloto
en tres redes sanitarias publicas del pais: Servicio Metropolitano Oriente, Servicio de Salud de

Osorno y Servicio de Salud de Magallanes.



Sin embargo, para el afio siguiente el Plan no presentd avances en materia de inversién
de recursos ni de infraestructura, y a fines del afio 2019 fue suspendida su implementacién
debido a la incorporacion de la patologia al Régimen de Garantias Explicitas (GES), el cual amplia
la cobertura al nivel nacional y garantiza que determinadas prestaciones sanitarias sean
adquiridas, ya sea en el sistema publico como o el privado (6,7). Para el 2020, en plena
implementacion de la politica GES de Demencias, Chile al igual que el resto del mundo, debe
adaptar su sistema sociosanitario a la pandemia por COVID-19, develando nuevos desafios para
el cuidado integral de la poblacién que desarrolla demencia en este nuevo contexto y que dejara

aprendizajes para el futuro.

De lo anterior se desprende que en el periodo comprendido entre el 2017 y el 2020 han
coexistido dos contextos de politicas publicas socio sanitarias para la atencién de las demencias
en Chile:

1. Plan Nacional de Demencias en tres Servicios de Salud.

2. Laausencia de una politica especifica en el resto del pais.

Estos dos contextos representan diferentes escenarios en que las personas con demencia
y sus cuidadores se han relacionado con el sistema en sus distintos niveles asistenciales, y cuya
evaluacioén podria aportar valiosa informacion para la toma de decisiones de politicas basadas en
evidencia. No existen en Chile estudios que reflejen los efectos de esta politica de demencia
desde el punto de vista de las personas con demencia y sus cuidadores al vivenciar los procesos
diagndsticos y terapéuticos. Ademas, la pandemia por COVID-19 adiciona una nueva dimensién
que es relevante de ser investigado: la interaccion de las personas con demencia y sus

cuidadores(as) durante la crisis sanitaria.

Esta tesis busca describir las trayectorias asistenciales de las personas con demencia y sus
cuidadores principales, entendidas como el transito que recorren desde el desarrollo de los
primeros sintomas hasta que son asistidos por el sistema sociosanitario en sus distintos niveles
asistenciales, en distintos contextos de implementacién y no implementacion de politica publica

para las demencias en Chile desde la perspectiva de los cuidadores(as). El objetivo final es



reconstruir y comparar dichas trayectorias asistenciales desde la experiencia subjetiva, la
temporalidad y los patrones de interaccién con el sistema de salud, en el uso de distintos niveles
asistenciales y subsistemas publico-privado. Adicionalmente, se ha incorporado el objetivo de
describir cdmo han vivenciado las entrevistadas la interaccidn con el sistema sociosanitario en el

contexto de cuarentena por COVID-19 para la atencidon especifica de las demencias.

Se realizd un estudio descriptivo interpretativo bajo el paradigma cualitativo con
perspectiva de curso de vida. La aproximacidn epistemoldgica se realizé a partir del enfoque
socioldgico en salud, pues su interés es la perspectiva del sujeto que experimenta el fendmeno

social en estudio, y su interaccidn con los distintos componentes del sistema de salud.



I.  MARCO TEORICO

El marco tedrico se ha organizado en torno a los siguientes ejes tematicos: 1.
Caracterizacion epidemioldgica de las demencias en Chile; 2. Recomendaciones clinicas para su
manejo; 3. Recomendaciones internacionales para el abordaje del problema de salud en las
politicas publicas; 4. Descripcidon de las politicas publicas desarrolladas en Chile para ello; y
finalmente 5. Revision de distintas herramientas metodoldgicas para el desarrollo de los

objetivos y seleccién de la herramienta utilizada.

1.1 DEMENCIAS EN CHILE: UN PROBLEMA DE SALUD PUBLICA

A continuaciodn, se define la demencia como problema de salud publica a nivel mundial y

nacional, utilizando indicadores de medicidn de la epidemiologia descriptiva.

11.1.1 Definicion de la demencia

La demencia no es parte normal del envejecimiento (5). Es definida en el manual DSM-V
como un trastorno neurocognitivo caracterizado por un declive cognitivo progresivo comparado
con el nivel previo de rendimiento, en uno o mas de los siguientes dominios cognitivos: atencién
compleja, funcidn ejecutiva, aprendizaje y memoria, lenguaje, habilidad perceptual motora o
cognicioén social. El trastorno cognitivo es demenciante cuando las actividades de la vida diaria 'y
laindependencia estan afectadas. Ademas, el déficit no se explica por otros trastornos de la salud

mental los que deben ser descartados (1,8).

Una caracteristica relevante de la demencia es que interfiere significativa vy
progresivamente en las actividades de la vida diaria comprometiendo la dependencia vy
funcionalidad, y aumentando la necesidad de cuidados de largo plazo (9). Si bien la demencia
afecta de forma diferente a cada persona segun el impacto de la enfermedad y la personalidad

premodrbida, sus manifestaciones se pueden aproximar a tres etapas resumidas en la figura n21

(5).
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Figura n21: Sintomas cominmente experimentados por personas

con demencia en fase temprana, media y avanzada

—pr—/

Tiende a ser ignorada o confundida
con la “vejez” normal.

Es gradual, y dificil saber con
exactitud cuando comienza.
Persona se torna olvidadiza con
eventos recientes.

Dificultad para encontrar las
palabras adecuadas para
comunicarse.

Se pierde en lugares que le son
conocidos.

Pierde la nocién del tiempo: dia,
mes, afio y estaciones.

Puede tener dificultad en la toma
de decisions y en el manejo de sus
finanzas.

Puede tener dificultad para realizar
tareas complejas en el hogar.
Animo y comportamiento: puede
mostrar cambios que incluyen
depresion y ansiedad. Puede
tornarse menos activo y estar
menos motivado o interesado en
sus actividades. Puede reaccionar
inusualmente agresivo(a).

Los problemas se vuelven mas
obvios y limitantes.

Se torna muy olvidadizo,
especialmente sobre eventos
recientes y nombres de personas.
Puede tener dificultad para
comprender el tiempo, fechas,
lugares y eventos: podria perderse
en el hogar y en lacomunidad.
Puede aumentar su dificultad de
comunicacién (en el habla yla
comprension).

Puede necesitar ayuda con el
cuidado personal (ej. aseo,
bafiarse y vestirse).

No puede preparar la comida con
éxito, ni limpiar o ir de compras.
Es incapaz de vivir solo de manera
segura, sin un apoyo considerable.
Comportamiento: deambular,
gritar, aferrarse, perturbaciones
del suefio, alucinaciones o
inapropiado comportamiento en el
hogar o en la comunidad (ej.
desinhibicién o agresion).

Casi total dependencia e inactividad.
Las alteraciones de la memoria son
mas serias y el lado fisico de la
enfermedad se torna mas obvio.
Usualmente desconoce la fecha o el
lugar donde se encuentra.

Dificultad para comprender lo que
sucede asu alrededor.

No reconoce a familiares, amigos u
objetos conocidos.

Dificultad para comer sin ayuda, y
podria tener dificultad para tragar.
Necesidad cada vez mayor de recibir
asistencia para el autocuidado (ej.
aseo personal y bafiarse).

Puede sufrir de incontinencia
urinaria y fecal.

Puede ser incapaz de caminary
postrarse.

Puede perderse dentro del hogar.
Se pueden intensificar los cambios
de comportamiento e incluir
agresion hacia su cuidador(a),
agitacion no verbal (patear, golpear,
gritar o gemir).

Fuente: Adaptado de OMS, OPS. Demencia una prioridad de salud publica. OMS. Washington D.C.; 2013.

11.1.2 Causas de las demencias y factores de riesgo

En paises europeos y Norteamérica, la causa mds comun de la demencia es la Enfermedad
de Alzheimer que contribuye con un 60-70% de los casos. Otras demencias son de origen
vascular, cuerpos de Lewy, enfermedad de Huntington, Demencia Frontotemporal, demencia
secundaria a infecciones (VIH, sifilis y Creutzfeldt Jakob), postraumaticas, tumorales, metabdlicas
y nutricionales, las cuales muchas veces son indistinguibles y pueden coexistir (2,8). Segun la edad
del paciente al momento de la aparicidon de la demencia, se clasifica en precoz (antes de los 65

afios) o tardia (después de los 65 afios) (5).
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Diversos estudios han demostrado que la demencia tipo Alzheimer se asocia con estilos
de vida poco saludables, tales como obesidad, sedentarismo, dieta desbalanceada, consumo de
tabaco y alcohol, al igual que para otras enfermedades crénicas no transmisibles. El modelo de
factores de riesgo para demencia de Livingston publicado el 2017 (10), con un enfoque de curso
de vida, sefiala que alrededor del 35% de la demencia es atribuible a una combinacién de los
siguientes nueve factores de riesgo: educacion hasta un maximo de 11 a 12 aiios en la edad
temprana; hipertension y obesidad en la mediana edad; pérdida de audicién, depresion,

diabetes, inactividad fisica, tabaquismo y aislamiento social en la adultez mayor. (Ver figura N22)

Por otro lado, también se ha demostrado que los paises de medianos y bajos ingresos
tienen mayores prevalencias y menor edad de aparicidon que los paises desarrollados, lo cual
representa un desafio para el abordaje de las inequidades desde los determinantes sociales de

la salud (3).

12



Figura n°2: Modelo de curso de vida de la contribucion de factores de riesgo modificables

para la demencia
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Fuente: Livingston G, Sommerlad A, Orgeta V, Costafreda SG, Huntley J, Ames D, et al. Dementia prevention,

intervention, and care. Lancet. 2017;390(10113):2673-734.
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11.1.3 Prevalencia de las demencias

En el mundo viven actualmente cerca de 50 millones de personas con demencia, de las
cuales el 60% pertenece a paises de medianos y bajos ingresos (2). Si bien no es una condicién
propia de la vejez, ésta es uno de los principales factores de riesgo, afectando en promedio al 5%
de la poblacién mayor de 65 afios (11). Su prevalencia se duplica en cada década a partir de los
65 afios, aumentando de un 5% - 8% en el grupo de 65 a 75 afios, a un 15% - 20% en los mayores
de 75 afios, y a un 25% - 40% en los mayores de 85 afos (12). El 91% de los casos ocurre después

de los 65 afios, y se ha observado que afecta principalmente a las mujeres (2).

La demencia de inicio precoz representa el 1,3% de los casos de inicio tardio, aunque se
cree que puede estar subdiagnosticada y que realmente represente el 6-9%. También aumenta
con el incremento de la edad, desde 9/100.000 casos a los 30 afios, hasta 156/100.000 casos a
los 60-64 anos. A diferencia de lo que ocurre en la demencia de inicio tardio, en este tipo de

demencia, los hombres se ven mas afectados en proporcién de 1,7 a 1 (5).

En Chile no existen estudios epidemioldgicos especificos para demencias. Datos
aportados por la Encuesta Nacional de Salud (ENS) 2009 — 2010 arrojaron que 10,4% de las
personas de 60 afios y mds presentan un deterioro cognitivo y 4,5% un deterioro cognitivo
asociado a discapacidad, que alcanza un 16% en las personas de 80 afios y mas (13). Por su parte,
la Encuesta Nacional de Discapacidad (2009) indicé que el deterioro cognitivo es mayor en

mujeres que en hombres (9,1% v/s 7,4%) (14).

La demencia no fue incorporada en la ultima ENS de los afos 2016-2017, aunque un
estudio posterior permitié estimar su prevalencia en 4,4% para las personas mayores de 59 afios,
a partir de un Minimental y Pfeffer alterados (13/19 puntos en MMSE y menor a 5 puntos en
Pfeffer) (15).

Se estima que 200 mil personas viven actualmente con demencia en nuestro pais, y

considerando a su entorno mas cercano, 800 mil estarian siendo afectadas por los costos sociales
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y econdmicos de la enfermedad (4). Dado el acelerado proceso de envejecimiento en nuestro
pais, se estima que para el aio 2050, 626 mil personas padeceran algun tipo de demencia, las

cuales serdn en su mayoria usuarias de los servicios publicos de salud (16).

11.1.4 Incidencia de las demencias

Un meta-analisis realizado por Alzheimer’s Desease International (ADI) en el aifio 2015,
estimd que cada afio 9,9 millones de personas desarrollan demencia, traduciéndose en la
apariciéon de un caso nuevo cada 3,2 segundos, cifra superior a la calculada en el afio 2010 en
donde un caso nuevo se producia cada 4 segundos (2,3,5). En América del Sur esta cifra
corresponde a 111.520 nuevos casos anuales, concentrandose el 37% entre los 75 y 84 afos (9).
A esta velocidad de incidencia, se espera que la prevalencia de demencia aumente a 65,7 millones
en el 2030y a 115,4 millones en el 2050 y que los paises de medianos y bajos ingresos concentren

el 68% de los casos mundiales de demencia (figura n23) (9).

Figura n23: Crecimiento del numero de personas con demencia en los paises de ingresos altos

e ingresos medianos y bajos:
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Fuente: OMS. Reporte: Demencia una prioridad de salud publica. Alzheimer’s Desease. International,

Washington DC. 2013.
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Se prevé que el aumento de casos de demencia ocurrirda por el fendmeno de
envejecimiento poblacional y que las tendencias en edad de aparicién y sexo se mantengan
estables (9). Aun asi, no es posible descartar que existan tendencias variables en cuanto al
aumento o disminucién de la incidencia, segun el pais en que se estudie el fenémeno. Estudios
recientes han evidenciado que en paises desarrollados la incidencia tiende a disminuir debido al

control de los factores de riesgo cardiovasculares (17).

La prevalencia de los factores de riesgo cardiovascular también varia en los distintos
paises. Mientras en los paises desarrollados la prevalencia de obesidad y diabetes ha aumentado,
en los paises de medianos y bajos ingresos han aumentado tanto los factores de riesgo como
dichas enfermedades crénicas. La OMS sugiere observar y estudiar los cambios en los perfiles de
riesgo y la incidencia en el tiempo, y asi monitorear el impacto de programas de prevencion y

reduccion de factores de riesgo (9).

11.1.5 Carga de enfermedad

Al afio 2008 a nivel mundial, los trastornos mentales, neuroldgicos y por abuso de
sustancias contribuian al 14% de la carga mundial de morbilidad medida en Afos de Vida
Ajustados por Discapacidad® (AVAD)y al 30% de la carga total de enfermedades no transmisibles,

y la mayor parte se concentraba en los paises de ingresos bajos y medios-bajos (18).

Al afio 2010, la demencia ocupd el noveno lugar en carga de enfermedad medida en AVAD
en el grupo de 60 afios y mas, y actualmente constituye el 11,9% de los AVAD por enfermedades
no transmisibles (2). Sin embargo, segun la OMS el impacto generado por la discapacidad, por la

necesidad de cuidado para las actividades basicas de la vida diaria, el costo para las familias y

I AVAD o DALYs por sus siglas en inglés: Afios de vida ajustados por discapacidad, que contiene a los afios vividos
con discapacidad y los afios de vida perdidos por la enfermedad, reflejando calidad y cantidad de vida comparable
con otras enfermedades a nivel mundial.
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sociedad, y en cuanto a la necesidad de investigacién, la demencia no es comparable con otras

enfermedades que le preceden en este listado (9).

En efecto, las estadisticas de mortalidad no catalogan a la demencia como una de las
principales causas de muerte en el grupo de personas mayores, pero si representan una parte
importante de las causas de discapacidad y pérdida de la calidad de vida. El estudio de carga de
enfermedad realizado en Chile en el afio 2007 (19), indicd que la enfermedad de Alzheimer y
otras demencias ocupaban el lugar 18 dentro de las principales enfermedades causantes de
pérdida de aifos de vida saludable por muerte prematura o discapacidad (AVISA) en poblacién

general, ascendiendo al tercer lugar en el grupo de 60 afios y mas.

Otro estudio realizado en Chile a partir de los datos de la ENS 2016-2017 (15) arrojé que
los casos prevalentes de demencia se asociaron con una pérdida de 41.046 AVAC? [29.727 -
52.158], lo que equivale a un 5,0% [3,0-7,6] de la carga total entre las personas mayores y al 1,5%
[0,9-2,4] en la poblacién mayor de 14 afos. En este estudio, el dominio en el que la demencia
representd una carga mas alta fue el "autocuidado" seguida de las "actividades habituales",

hecho que impacta en la necesidad de cuidados en forma continua.

11.1.6 Los costos del cuidado de las demencias

Para el afio 2018 el costo mundial de las demencias aumenté a USS 1 trillon y se estima
que para el 2030 podria llegar a USS 2 trillones, generando un alto impacto en los servicios socio

sanitarios y de cuidados de largo plazo para los paises (figura n24). (2,9)

2 AVAC o QALYs por sus siglas en inglés: Afios de vida ajustados por calidad de vida.
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Figura n24: Costo global previsto para la demencia en los aiios 2015-2030
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Fuente: Alzheimer’s Desease International. World Alzheimer Report 2015 The Global Impact of Dementia An

Analysls of prevalence, Incldence, cost And Trends. Executive Summary. London; 2015.

Las personas con demencia suelen requerir apoyo de cuidadores, formales o informales,
para la ejecucion de sus actividades de la vida diaria. Los costos del cuidado de las personas
demencia se pueden clasificar en tres subcategorias (20):

1. Costos meédicos directos: corresponden a consultas con profesionales de la salud,
medicamentos y examenes.

2. Costos sociales directos: costos por institucionalizacion, pago de cuidadores profesionales
remunerados y atencion de salud domiciliaria.

3. Costos informales: costos de cuidados no remunerados provistos por familiares u otros.

Segln un reporte realizado por la ADI en 2010, en el mundo en promedio los costos médicos
directos significan un 20% del total mientras que las otras dos categorias corresponden cada una
a un 40% del total de gastos, aunque el nivel y la composicién del costo de la demencia varia

ampliamente entre paises.

En los paises de ingresos altos, el costo es del 1,2 por ciento del PIB y es principalmente

compuesto por costos formales. Por el contrario, en los paises de bajos ingresos es solo el 0,24
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por ciento del PIB y la mayoria de los costos son informales (21). Lo anterior es debido a que, en
paises con mejores ingresos, la contribucidn de servicios sociales aumenta y con ello disminuyen
los costos informales que deben asumir las familias. Las mayores contribuciones a través de
costos informales las realizan principalmente las familias que viven en Africa, Oceania y en
algunas regiones de Centro y Sudamérica (9). Se estima que el costo informal en el mundo
asciende a USS 8.974 ddlares anuales por cada paciente en el afio 2010, sin considerar las
consecuencias para la salud fisica, mental, y en las propias remuneraciones del cuidador informal

quien generalmente debe suspender otras actividades remuneradas (20).

El continente latinoamericano presenta grandes variaciones entre los distintos paises, pero
en la mayoria de ellos, el cuidado de las personas con demencia es de tipo informal, y estd en

manos de mujeres quienes generalmente son hijas o esposas. (22)

El estudio CUIDEME realizado en Chile en el afio 2013, determind el alcance y determinantes
de la sobrecarga de 292 cuidadores informales de pacientes con demencia en la Regién
Metropolitana en Chile. Del total de casos estudiados, la mayoria de los cuidadores de los
pacientes fueron familiares de los pacientes (95%), principalmente esposas e hijas, y en su
mayoria mujeres (75%) al igual que en otros paises. La mayor parte de los cuidadores no contaba
con ayuda de otro cuidador y solo un 21,6% de los casos recibia ayuda de un cuidador pagado
por la familia (23). Ademas, el 62,9% de los cuidadores presenté sobrecarga severa segun escala
de Zarit, la cual repercute en la salud mental del cuidador al desarrollar angustia psicolégica,
morbilidad psiquidtrica que dobla a la prevalencia de la poblacidn general, y disfuncién familiar.
La sobrecarga fue independiente del nivel socioecondmico o educacional, sexo y edad del

cuidador (23).

En este estudio, el grado de deterioro funcional y las alteraciones neuropsiquiatricas del
paciente influyeron directamente en el grado de sobrecarga del cuidador (23). Otros estudios no
han demostrado que la sobrecarga se asocie al grado de deterioro cognitivo o a alteraciones

psicolégicas y conductuales de los pacientes en la medida en que la enfermedad avanza,
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producto de probables mecanismos de adaptacidon del cuidador al progresivo deterioro y

aumento de necesidades del paciente con demencia. (24)

En Espafia, el 83,3% de los cuidadores de personas con demencia presentd sobrecarga, y
su calidad de vida se vio afectada por la sobrecarga del cuidado, mayor edad del cuidador y mayor

tiempo dedicado al cuidado. (24)

Respecto a la capacidad de trabajo y salud del cuidador, estudios chilenos concuerdan
con estudios internacionales que arrojaron que el 34% de los cuidadores informales ve afectada
su capacidad de trabajar, un 50% se jubila anticipadamente y un 39% debe cambiar de trabajo.
Mientras que los principales problemas de salud que presentan son: trastornos del suefio (46%),

trastornos de ansiedad (37%), depresion (36%) y lumbago crénico (60%) (16,23).
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1.2 RECOMENDACIONES CLINICAS PARA EL ABORDAIJE DE LAS DEMENCIAS

Se resumen a continuacién las principales recomendaciones a nivel mundial para un
adecuado abordaje de la demencia desde el punto de vista clinico, y se contrasta con lo

contemplado en las orientaciones técnicas del Plan Nacional de Demencias de Chile.

11.2.1 Plan de atencioén integral

El afio 2013, la OMS planted que un sistema integral de atencién a las demencias debe
incorporar aspectos sociosanitarios para atender necesidades de cuidado que incluyen
prevencion, identificacidon, diagndstico y tratamiento de los sintomas, y atencién a largo plazo.
La atencién ofrecida por los servicios sociales y de salud debe ser coordinada, integrada y
adaptable a los cambios que pudieran ocurrir durante el transcurso de la enfermedad a través de

reevaluaciones regulares. (5)

La OMS y el Informe Mundial de Alzheimer (2009) proveen un marco para planificar los
servicios para la demencia compuesto por siete fases progresivas (figura n25). Destaca el
importante rol de la Atencidn Primaria (APS) para las etapas iniciales, y que la coordinacion y
continuidad de la atencidn se debe aplicar durante todo el transcurso de cuidado de la demencia,
desde el diagndstico hasta los cuidados de fin de vida. Los servicios de atencién a largo plazo,
definidos como una gama de servicios que ayudan a cumplir con las necesidades médicas y no
médicas de las personas con enfermedades crdnicas o discapacitadas que no pueden cuidar de

si mismas, para el caso de la demencia deben iniciar con el apoyo pos-diagnéstico. (5)

21



Figura n25: Modelo de siete fases para la planificacion de servicios para la demencia:

Coordinacién Servicios Cuidado Cuidados
y manejo de la comunitarios continuo paliativos para
atencion el final de la vida
La conciencia Recibir el Informacion y apoyo  Tomar en cuenta Se necesita atencidon  Se necesita un Esta es una forma
publica de la diagnéstico para la persona (y reevaluar con en intervalos cada cuidado continuo, especial de la
enfermedad, sus con demencia y sus regularidad) las vez mas cortos, los sintomas atencion continua,
sintomas y dénde cuidadores familiares necesidades de los sintomas conductuales cuando una persona
ir para obtener para permitirles las personas conductuales y psicoldgicos con demencia se
ayuda si alguien sobrellevar la con demencia y psicologicos impredecibles acerca al final de su
esta preocupado enfermedad, planear y coordinar los se vuelven mas se vuelven mas vida.
que puede tener para el futuro y cuidados en frecuentes y la exigentes; esta
demencia hacer el mejor uso conjunto con ellos y persona con fase también debe
posible de su actual sus cuidadores. demencia es menos incluir cuando
circunstancia; que capaz de cuidarse a  las personas con
sigan haciendo simisma; el cuidado  demencia necesitan
lo que todavia podria proveerse en ser hospitalizadas
pueden hacer y no el propio hogar de la  por cualquier razén.
concentrarse en persona o en centros
las habilidades que comunitarios.

estan perdiendo.

Fuente: OMS. Reporte: Demencia una prioridad de salud publica. Alzheimer’s Desease. International,

Washington DC. 2013.

Adicionalmente, las guias clinicas del National Institute for Healt and Care Excellence
(NICE) (25) recomiendan involucrar a las personas que viven con demencia en las decisiones
respecto a su cuidado desde el inicio: proveyendo de informacién relevante a su condicién a
personas viviendo con demencia, sus familiares y cuidadores; estimulandolos a dar sus visiones
y opiniones, facilitando y modificando formas de comunicacién (ej. Ayudas visuales o textos

simplificados); y evaluando las preferencias, rutinas e historia personal de la persona.

11.2.2 Promocidn y prevencion

Reconocidos estudios a nivel mundial demostraron que es posible reducir el riesgo de
desarrollar demencias y otras enfermedades crénicas a través del manejo de factores de riesgo
modificables, a la vez que esto permite regular el deterioro funcional y cognitivo de la

enfermedad.

Un estudio de la Comisién Lancet estimd que el 35% de los casos de demencia podrian

prevenirse al enfocarse en nueve factores de riesgo modificables a lo largo de la vida: educacién
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en la nifiez y adolescencia; hipertension y obesidad en la mediana edad; pérdida auditiva,

depresion, diabetes, inactividad fisica, tabaquismo y aislamiento social en la vejez. (10)

Debido a que aun no son completamente claros los mecanismos que originan el dafo
cerebral y que un 65% de ellos corresponden a factores no modificables como sexo, edad y
genética (26), se entiende que estas medidas son exitosas al retrasar el inicio clinico de la
enfermedad y ralentizan el avance del deterioro. Asi, el impacto del retraso de 5 afios en
promedio en la edad de inicio de la enfermedad tenderia a reducir la prevalencia de la poblacién

en un 50%. (27)

Por otro lado, aunque en la actualidad los factores genéticos no se pueden modificar, se
podrian utilizar para identificar a aquellas personas que pueden ser el objeto de programas de
prevencion especificos (27). Sin duda se requiere mas evidencia en la materia, proveniente de

distintos contextos de vida (28).

Medidas de promocidn y prevencién primaria, secundaria y terciaria deben ser parte de
un plan de atencién integral para las personas con demencia, en forma complementaria al

tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico.

11.2.3 Diagnéstico

En demencias, se distingue el diagndstico precoz del oportuno. El diagndstico precoz o en
etapas preclinicas se refiere al diagndstico en el periodo en que la persona es asintomatica y la
patologia es detectable a través de marcadores bioldgicos como proteinas beta-amiloide y tau
patoldgica, en neuroimdagenes o fluidos corporales (sangre o liquido cefalorraquideo) que se
asocian a la presencia de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Sin embargo, éste aun
no tiene utilidad clinica, y sélo de utiliza con fines de investigacion. Tampoco se recomienda

realizar tamizajes poblacionales de marcadores bioldgicos por su baja eficiencia (29,30).
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En la actualidad se recomienda realizar el diagndstico de demencia en el momento
oportuno, dado que el conocer el diagndéstico puede ser percibido de forma distinta por cada
persona. Este enfoque esta centrado en la persona, y se define como el momento adecuado para
el individuo teniendo en cuenta sus preferencias y circunstancias Unicas. No obstante, ciertas
barreras para el diagnostico pueden conllevar un riesgo de sub-diagndstico o de diagndstico

tardio, por lo que es importante disminuir las barreras asociadas al diagnéstico. (30)

El diagndstico puede ser realizado por en contextos especializados o no especializados (APS).
Las guias NICE recomiendan que si la evaluacion inicial la realiza un profesional no especializado
se debe describir la historia que incluya sintomas cognitivos, conductuales y psicoldgicos, y su
impacto en la vida diaria, desde el relato de la persona con sospecha de demencia y de alguien
que la conozca bien (como un familiar u otro informante). Si persiste la sospecha de demencia se
debe realizar examen fisico, exdmenes de sangre y de orina para excluir causas reversibles de
déficit cognitivo, y usar test cognitivos breves y validados a la persona y al informante. No se

debe descartar demencia si la persona obtiene puntajes normales en las pruebas cognitivos.

Ademas, se recomienda derivar a un servicio especialista en diagndstico de demencia (clinica
de memoria o servicios de psicogerontologia comunitario) si se han estudiado causas de déficit
cognitivo (como delirium, depresion, deterioro sensorial o efectos secundarios de
medicamentos) y persiste la sospecha de demencia. Y derivar a un servicio de neurologia si la
persona presenta una demencia de rapida progresidon para que pueda realizarse examenes

especificos y diagnosticar el subtipo de demencia (25).

Las guias chilenas establecidas para el Plan Nacional de Demencias concuerdan en que el
diagndstico debe ser realizado en forma oportuna en la atencién primaria (APS), ya que esta
medida impacta en la calidad de vida de la persona y su entorno. Desde las diferentes instancias
de encuentro de la persona con la APS en que se sospeche demencia, se debe derivar a una
consulta médica que permita confirmar o descartar el diagndstico, y planificar acciones integrales

(ver esquema n22) (31).
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En casos de diagndsticos complejos para la APS, y en casos de demencia en personas jévenes
o de rapida progresion, se debe derivar a las unidades de memoria en el nivel secundario. Para
ello la politica chilena del Plan Nacional de Demencias incorpora la creacion de Unidades de
Memoria ambulatorias como centros de referencia dentro de las redes de salud. (Ver funciones

de las Unidades de Memoria en punto 11.4.4)

La evaluacién diagndstica inicial de una persona que consulta por queja cognitiva tiene
por objetivo establecer la(s) causa(s) y determinar si esas causas pueden ser reversibles con
atencién médica especializada. Algunas de las causas reversibles pueden ser: sindrome
confusional agudo, queja de memoria sin trastorno cognitivo, trastorno psiquidtrico como
depresion, entre otros. En caso de existir, el grado de compromiso funcional permitira diferenciar

entre deterioro cognitivo leve y demencia.

La demencia puede ser clasificada segln el sintoma cognitivo predominante: en demencia
tipo Alzheimer (DTA) predomina la alteracion de la memoria; en demencia frontotemporal (DFT)
predomina el trastorno conductual; en afasia primaria progresiva (APP) predomina la alteracién
del lenguaje; y en Parkinson o demencia por cuerpos de Lewy predominan los sintomas

extrapiramidales. (30)

Existen criterios validados internacionalmente para determinar el subtipo de demencia,

como muestra la tabla n21.

25



Tabla n21: Criterios validados internacionalmente para determinar el subtipo de

demencia
Subtipo de demencia | Fuente
Alzheimer NIA criteria (National Institute on Aging) for Alzheimer's disease
Movement
Frontotemporal International FTD criteria for frontotemporal dementia (progressive non-

fluent aphasia and semantic dementia)

Frontotemporal International Frontotemporal Dementia Consortium criteria for behavioral

variante conductual | variant frontotemporal dementia

Cuerpos de Lewy International consensus criteria for dementia with Lewy bodies
International

Vascular NINDS-AIREN criteria (National Institute of Neurological Disorders and
Stroke and Association Internationale pour la Recherché et I'Enseignement
en Neurosciences) for vascular dementia

Parkinson Movement disorders Society criteria for Parkinson's disease dementia

Creutzfeld-Jakob International criteria for Creutzfeldt-Jakob disease.

Fuente: National Institute for Health and Care Excellence. Dementia: assessment, management and support for

people living with dementia and their carers [Internet]. 2018

La informacién necesaria para realizar el diagndstico puede provenir de la entrevista clinica
al paciente e informante, del examen fisico al paciente, de la aplicacién de pruebas
estandarizadas que permiten realizar una evaluacién neuropsicolégica, neuropsiquidtrica y

funcional, y de exdmenes complementarios. Algunas de las pruebas validadas en Chile (30) son:

- Test de deteccion o pruebas cognitivas breves: Mini-Mental State Examination (MMSE)
y Montreal Cognitive Assessment (MoCA)

- Test de evaluacion de funcionalidad: TADL-Q que permite evaluar los tres dominios de
actividades de la vida diaria, es decir, las funciones basicas (b-ADL), las instrumentales (i-
ADL) y las actividades avanzadas (a-ADL) de la vida diaria; Escalas de Actividades Basicas
de la Vida Diaria de Katz; indice de Barthel; Escala de Lawton & Brody; y el Cuestionario

de Actividad Funcional de Pfeffer (FAQ)
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- Test de funcionalidad para pacientes con sindrome demencial: Escala de Estadificacion
Clinica en la Demencia (Clinical Dementia Rating de Hughes [CDR]) y la Escala de Deterioro
Global de Reisberg (GDS).

- Test neuropsiquiatricos: Inventario Neuropsiquidtrico de Cummings; Inventario de
Depresién de Beck; Escala de Depresion Geriatrica de Yesavage y la Escala de Depresidon
de Cornell.

- Test neuropsicolégicos: son multiples y variados, y permiten evaluar funciones como
eficiencia cognitiva global, memoria, atencidn, lenguaje, visopecepcion, visoconstruccion,

razonamiento, abstraccién y funciones ejecutivas.

Ademas de su uso diagndstico, las pruebas neuropsicolégicas permiten caracterizar los
dominios cognitivos mas afectados, obtener informacién acerca del prondstico del paciente,
monitorear el declive cognitivo y comportamental, evaluar la respuesta a ciertos medicamentos

y tratamientos de rehabilitacién cognitiva, y también como instrumento médico legal.

Estudios complementarios como examenes de laboratorio y Neuroimagenes (resonancia
magnética cerebral (MRI) o scanner) deben ser considerados para descartar causas reversibles
de deterioro cognitivo o para clarificar el subtipo de la demencia. Se deben realizar pruebas
adicionales sélo si permiten clarificar el subtipo de demencia y si saberlo podria modificar el
manejo del paciente (Ver tabla n22). Considerar que la demencia tipo Alzheimer en personas

jévenes, DFT y la demencia vascular tiene un origen genético en algunos casos.

27



Tabla n°2: Pruebas adicionales para diagndstico del subtipo de demencia:

Subtipo Pruebas adicionales

Alzheimer - FDG-PET (fluorodeoxyglucose-positron emission tomography-CT), ¢
SPECT (single-photon emission CT) si el primero no esta disponible.
- LCR para estudiar proteina tau total, tau fosforilada, beta amiloide 1-40
y/o 1-42. Las personas mayores tienen mayor probabilidad de presentar
falsos positivos en los exdamenes de LCR.
- No utilizar estudio de genotipo de Apoliporpoteina E o

electroencefalografia para diagnosticar Alzheimer.

Demencia por - |-FP-CIT SPECT.
cuerpos de Lewy - |-MIBG cardiac scintigraphy.
DFT - FDG-PET o SPECT.

Fuente: National Institute for Health and Care Excellence. Dementia: assessment, management and support for

people living with dementia and their carers [Internet]. 2018

11.2.4 Apoyo post-diagndstico y planificacion de la atencién:

Tanto a nivel nacional como internacional, se sugiere que luego de realizado el diagndstico se
ofrezcan intervenciones de acompafiamiento, apoyo y entrega de informacién para la persona
con demencia y su familia (4,32). Incorporar a la persona con demencia y su familia a un “Plan de
Cuidados Integrales” tiene la ventaja de establecer un vinculo terapéutico y un plan de trabajo

personalizado, el que debe incorporar (25,33):

Resolucién de dudas y apoyo posterior a la confirmacion diagnéstica.

- Identificar necesidades y problematicas de la persona y del cuidador/a.

- ldentificar recursos y la comprension que tienen las personas con demencia y sus
cuidadores respecto a las intervenciones ofrecidas.

- ldentificar posibilidades de participacion del entorno en el apoyo a los cuidados.

- Consentimiento para transferir a la persona a los distintos niveles: domiciliario,

hospitalario, comunitario y residencial.
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- Orientaciones anticipadas en torno a decisiones notariales, realizando una declaracién
anticipada sobre deseos y preferencias respecto a sus cuidados futuros, lugar de atencién
y de muerte. Es importante explicar que esta declaracion puede ser revisada y modificada

cuando la persona lo desee.

Segln un estudio realizado en poblacién chilena, las personas con demencia tendrian
cubiertas las necesidades mas bien fisicas que permiten la sobrevivencia, las que son provistas
por su cuidador. Sin embargo, tanto en cuidadores como en personas con demencia se
evidenciaron necesidades sociales y psicoldgicas como compaiiia, actividades diarias y angustia,
las cuales no pueden ser atendidas solo por el cuidador familiar. Sin embargo, en Chile existe una
escasa oferta de servicios publicos o privados que puedan satisfacer estas demandas y a la vez

otorgar un alivio para el cuidador. (34)

Las problematicas mas frecuentes en la atencién a las personas con demencia y sus
cuidadores, detectadas por el Centro Comunitario Kintun de Peialolén (afio 2017) (31) fueron
descritas en cinco categorias:

- Funcional: riesgos en la comunidad, riesgo de extravios, riesgo de estafas, riesgo de

accidentes en el hogar, riesgo de caidas, rutina pasiva escasa de actividades significativas
y desorientacion en la casa.

- Social: desorganizacién en los cuidados, escasa red de apoyo o de apoyo fragil,

deprivacion sociocultural, sospecha de maltrato y escaso conocimiento de la demencia

- Biomédico: reaccién adversa a medicamentos, uso de farmacos potencialmente

inapropiados, sindromes geriatricos que limiten la participacién o expongan a riesgos,
comorbilidades descompensadas, delirium/ cuadros agudos, déficits sensoriales no
compensados y falta de adherencia a controles y terapias.

- Cognitivo/emocional: mala o baja autopercepcién de salud de la persona con demencia

o del cuidador, mala o baja autopercepciéon del cuidador o persona significativa con

relaciéon a su rol, sobrecarga asociada a los cuidados, habitos de vida poco saludable
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(trastorno del suefio, trastorno de alimentacidn, etc.), uso poco efectivo del tiempo libre

(cuidador), o presencia de duelo o duelo ambiguo.

Ademas de sabe que los sintomas psicoldgicos y de la conducta (SPCD) estan presentes en el
75% de los casos de demencia y son producto de la interaccién entre la persona con demencia,
el cuidador y su ambiente. Son predictores importantes de la institucionalizacién, asi como de la
carga del cuidador, el desarrollo de depresién en el cuidador, el aumento de los costos de la
atencién y una pérdida significativa en la calidad de vida del paciente y su familia, por lo que

también deben ser evaluados e incorporados en el plan terapéutico. (35)

Con el fin de abordar los cuidados post diagndésticos en la politica chilena, el Plan Nacional de
Demencias incorpora las figuras de gestor terapéutico y gestor comunitario, responsables de
favorecer la ejecucion del plan integral y la insercidn a la comunidad, respectivamente. Ademas,
considera estrategias como consultorias, derivacién asistida y telemedicina, en el contexto del

enfoque de redes integradas de salud. (Ver figura N26) (31)
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Figura n26: Prestaciones otorgadas a usuario, cuidador y/o entorno de apoyo y comunidad

contempladas en el Plan Nacional de Demencias de Chile:

Persona con Entorno de Intervencion

- - L3
demencia Apoyo comunitaria
Visitas Domiciliarias allores e fortatachuianio S;".:.“’L":;"i‘f:‘nz SO

Integrales . al la /el cuidadora/or inclusiva con la demencia

Intervencién individual
Grupo de apoyo mutuo Coordinacién y trabajo en
red
Intervencién psicosociales
i | comsons |
Articulacién y trabajo con
Salud Responde: organizaciones y sociedad

Salud Responde:s v Atz
eguimiento telefénico seguimiento telefénico civil del territorio

SALUD RESPONDE- TELEMEDICINA - CONSULTORIAS

Fuente: Ministerio de Salud Chile. Orientaciones Técnicas para la Implementacién del Plan Nacional de

Demencia. Santiago de Chile; 2017.

11.2.5 Intervenciones para el tratamiento de la demencia

Distintas intervenciones farmacoldgicas y no farmacolédgicas han sido descritas como

tratamiento para las personas con diagndstico de demencia, sin embargo, presentan amplia

variabilidad en cuanto a su aplicabilidad y eficacia.

Han sido descritos al menos 13 distintos tipos de intervenciones: entrenamiento cognitivo,

actividad fisica, suplementos nutricionales, intervenciones dietéticas, intervenciones

multimodales, terapia hormonal, vitaminas, tratamiento antihipertensivo, tratamiento
hipolipemiante, farmacos antiinflamatorios no esteroideos (AINE), farmacos antidemencia,

tratamiento de la diabetes y "otras intervenciones". No existe alto grado de evidencia respecto a
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la efectividad de alguna intervencién para retrasar o prevenir el deterioro cognitivo relacionado
con la edad, el deterioro cognitivo leve o la demencia tipo Alzheimer. Evidencia de fuerza
moderada mostré que el entrenamiento cognitivo en adultos con cognicién normal mejora el
rendimiento en el dominio cognitivo entrenado (memoria, razonamiento o velocidad de
procesamiento), pero no transfiere beneficios a otras dreas cognitivas y presenta poca evidencia

de beneficio después de 2 afos. (36)

Por otro lado, tampoco existe consenso sobre los parametros de mediciéon en la demencia
leve a moderada que pudiesen considerarse resultados de los tratamientos. Una revision
sistematica realizada por investigadores de University College London (37) evidencié que en
distintos estudios se han utilizado 81 medidas de resultado: 72 medidas basadas en cuestionarios
o entrevistas y 9 técnicas bioldgicas basadas en biomarcadores. Dentro de las primeras destacan
cambios en: cognicidn, calidad de vida, actividades de la vida diaria, sintomas neuropsiquidtricos

y evaluacion global.

Las personas con demencia y sus entornos requieren de apoyo especifico, dado el
impacto que generan la discapacidad, la dependencia, la necesidad de cuidados diarios y la
exclusién social, por lo que es ampliamente aceptado que el abordaje integral de la demencia

debe estar basado en el uso complementario de estrategias no farmacoldgicas y farmacoldgicas.

11.2.5.1 Intervenciones no farmacolégicas

a) Intervenciones para mantener la funcionalidad

Existe creciente evidencia de los beneficios de la terapia ocupacional en la mantencién de la

participacién en actividades de la vida diaria en las personas con demencia, dado el impacto que

esto genera en sintomas cognitivos, psicoldgicos y conductuales (38). Los principales enfoques

utilizados para ello son:
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- El enfoque funcional: busca la optimizacién de capacidades fisicas y cognitivas
individuales para la mantencién del desempefio individual en actividades de la vida diaria,
a través de la estimulacién y entrenamiento de habilidades, actividades ejecutables, la
modificacion del ambiente fisico para la reduccién de potenciales riesgos fisicos, y la
regulacion de las rutinas de cuidado.

- El enfoque de ajuste cotidiano: busca modular el impacto que los sintomas cognitivos,
psicoldgicos y conductuales pueden tener en la participacion del sujeto y su relacién con
el ambiente cotidiano. Se centra en la promocion de la participacion de la persona con
demencia en situaciones y actividades cotidianas, enfatizando en la interrelaciéon con
otras personas y el ambiente fisico, incorporando acciones personalizadas, privilegiando
intervenciones individuales y considerando elementos biograficos en la modificacion del

ambiente, la adaptacidn de actividades y la capacitacion al entorno de apoyo. (38)

Estas intervenciones de involucramiento con el entorno social también permitirian satisfacer
necesidades sociales y psicolégicas que, en el contexto chileno, han sido descritas como

frecuentes en la persona con demencia y su cuidador familiar. (34)

b) Manejo de los trastornos psicoldgicos y conductuales

Se define a los sintomas psicolégicos y conductuales en las personas con demencia (SPCD)
como “alteraciones de la percepcion, del contenido del pensamiento, del estado de animo o el
comportamiento que ocurren con frecuencia en pacientes con demencia” (35). A diferencia de
los sintomas cognitivos, los SPCD son susceptibles de tratamiento mediante métodos
actualmente disponibles que impactan en aliviar el sufrimiento del paciente, la carga familiar y

los costos sociales asociados. (35)

Algunos de estos sintomas mas comunes que han referidos por los pacientes y familiares

son ansiedad, estado de danimo depresivo, alucinaciones y delirios. También puede observarse
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agresion, gritos, inquietud, agitaciéon, deambulacién, conductas culturalmente inapropiadas,

desinhibicion sexual, acaparamiento, maldiciones y seguimiento. (35)

Luego de explorar y tratar las posibles casusas clinicas o ambientales como dolor, delirium
o cuidados inapropiados, una detallada historia clinica junto a instrumentos como el
NeuroPsychiatric Inventory (NPI) permitiran al equipo clinico caracterizar exactamente el tipo de
SPCD, lo cual es fundamental para orientar las intervenciones terapéuticas en forma
individualizada. Estas han sido descritas por la Asociacién Internacional de Psicogeriatria (IPA) y

constan de técnicas farmacoldgicas y no farmacoldgicas especifica para cada sintoma. (39)

Un tipo de intervencidn no farmacoldgica es el Tailored Activity Program (TAP)
desarrollada por terapeutas ocupacionales y que ha demostrado reducir los sintomas
conductuales y la carga del cuidador(a). Durante 8 sesiones distribuidas en 4 meses, se busca
identificar las “capacidades conservadas, los roles anteriores, los habitos y los intereses de las
personas con demencia; desarrollar actividades adaptadas a los perfiles individuales; y capacitar

a las familias en el uso de actividades. (40)

Pese a que aun se requieren mas estudios para determinar las intervenciones no
farmacoldgicas mas efectivas en los distintos sintomas, a través de estudios en cuidadores éstas
han demostrado ser acciones de bajo costo, factibles, aceptables y conduce a mejoras

significativas en la salud mental del cuidador y en la carga del cuidado. (41,42)
c) Manejo de comorbilidades
Como toda enfermedad crénica no transmisible, la demencia requiere de intervenciones

biomédicas para asegurar que el resto de las patologias crénicas estén compensadas, por lo que

una adecuada evaluacién y manejo de la multimorbilidad beneficiaria al paciente.
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Multiples estudios han demostrado que enfermedades crénicas como la demencia, la
enfermedad cardiovascular, el cancer y la diabetes, comparten los mismos factores de riesgo:

dieta poco saludable, consumo de tabaco, consumo nocivo de alcohol y sedentarismo. (43)

Las comorbilidades mas frecuentemente descritas, ademas del deterioro funcional, han sido:
diabetes, accidente cerebrovascular, deterioro visual, caidas y dolor crénico. Ademads, la
presencia de demencia puede complicar la atencién clinica de otras afecciones y afectar la

capacidad del paciente para controlar una enfermedad crdénica. (44)

En el caso especifico del dolor, se debe tener en cuenta que personas con demencia
moderada a severa pueden no ser capaces de auto-reportar el dolor, por lo que se debe usar de
herramientas observacionales junto a la evaluacién clinica para evaluarlo, y un protocolo
escalonado de tratamiento que equilibre el manejo del dolor y los efectos adversos. Se debe
repetir las evaluaciones del dolor en pacientes con demencia que aparenten dolor, que
manifiesten signos conductuales que podrian ser causados por dolor y posterior a cualquier

intervencién en el manejo del dolor. (25)

d) Medidas que no han mostrado eficacia

Los tratamientos para la disfuncién cognitiva han demostrado ser limitados y poco efectivos.
Pese a ello, las terapias de estimulacidn cognitiva y talleres de memoria siguen siendo
recomendadas por organismos como la OMS y NICE, aunque con un bajo nivel de evidencia para

los distintos grados de demencia. (25,45)

Otras terapias no recomendadas para el tratamiento de la demencia, debido a su baja
efectividad, son terapias como acupuntura, suplementos de vitamina E, ginseng o hierbas.
Tampoco se recomienda realizar terapia interpersonal para tratar sintomas cognitivos en

Alzheimer leve a moderado.(25)
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Por ultimo, no se recomienda la realizacion de estimulacion cerebral no invasiva, incluyendo
estimulacion magnética transcraneal, para tratar Alzheimer leve a moderado, excepto como

parte de estudios randomizados controlados.(25)

11.2.5.2 Intervenciones farmacoldgicas

Si bien se recomienda iniciar el tratamiento de las personas con demencia con intervenciones
no farmacoldgicas, cuando los SPCD son severos y son riesgosos para ellas y su entorno, se debe
complementar el tratamiento con fdrmacos (46). El tratamiento farmacoldgico debe ser
personalizado, y segun lo recomendado en las guias National Association for Health and Care

Excellence difiere segun el tipo de demencia y las condiciones clinicas del paciente (47).

El tratamiento farmacoldgico en la demencia tipo Alzheimer estd principalmente orientado a
corregir la disrupcién de la neurotransmisién de acetilcolina y glutamato, neurotransmisores
relacionados con la memoria y el aprendizaje. Los farmacos inhibidores de acetilcolina, como
donecepilo, rivastigmina y galactamina, han sido recomendados como el tratamiento estandar
para la enfermedad de Alzheimer. Mientras que memantina es un farmaco regulador del

glutamato recomendado en la enfermedad de Alzheimer moderada a severa. (48)

Sin embargo, el uso de los fdrmacos especificos para las demencias aun es controversial
pues diversos estudios han demostrado que no ralentizan la progresiéon de la demencia, y
presentan débiles beneficios a nivel cognitivo en pacientes con demencia vascular y tipo
Alzheimer. Ademas, poseen elevados costos, especialmente en paises que no los contemplan en

politicas publicas, y podrian generar importantes efectos secundarios. (49)

Otros farmacos que poseen propiedades neuroprotectoras, no han demostrado efectividad

en el tratamiento de la demencia tipo Alzheimer como, por ejemplo, los estrégenos en mujeres

postmenopdusicas, gingko biloba, AINES, estatinas, folatos y cobalamina. (48)
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11.2.6 Cuidados paliativos y de fin de vida:

Desde el diagndstico se debe ofrecer cuidados paliativos flexibles y orientado a las
necesidades del paciente, a través del plan de salud anticipado considerando lo impredecible que
puede ser la progresion de la demencia. Involucrar lo mas posible a las personas y sus familias, y
usar los principios de toma de decisiones basada en los intereses de la persona si ella no tiene la

capacidad de hacerlo.

Estudios recomiendan incorporar las decisiones sobre el cuidado de fin de vida en la
planificacion temprana, ya que la capacidad de toma de decisiones y de comunicarse
necesariamente disminuyen a medida que la enfermedad progresa. Elegir el momento adecuado
para hablarlo puede ser un desafio dado que la duracién de la enfermedad puede ser de hasta
nueve anos, pero hacerlo ha sido evaluado positivamente tanto por pacientes que sienten que

sus deseos son atendidos, como por el entorno ya que reduce la incertidumbre (50).

Se debe motivar y apoyar a las personas con demencia a que beban y coman tomando en
consideracion sus necesidades nutricionales. Considerar involucrar a fonoaudiélogos si hay
problemas de comunicacién y preocupaciones acerca de la seguridad del paciente al comer o
beber. No usar rutinariamente la alimentacién enteral (sonda de alimentacién) en pacientes con
demencia severa, a menos que esté indicada en una comorbilidad posiblemente reversible.

(25,31)

11.2.7 Apoyo a los cuidadores

Se debe ofrecer a los cuidadores de personas con demencia intervenciones psicoeducativas

y entrenamiento en habilidades que incluyan (25):

- Educacion acerca de la demencia, sus sintomas y los cambios esperados a medida que la

condicidn progresa.

- Desarrollo de estrategias personalizadas y construccién de habilidades del cuidador.
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- Entrenamiento para ayudarlos a cuidar, que incluya como entender y responder ante
cambios conductuales.

- Entrenamiento para ayudarlos a adaptar sus estilos de comunicaciéon para mejorar la
interaccion con la persona con demencia.

- Consejos en como cuidarse fisica, mental, emocional y espiritualmente.

- Consejos en planear actividades que sean placenteras para el cuidador, que disfrute y que
sean significativas al cuidar.

- Informar acerca de servicios relevantes, como soporte y terapias psicolégicas para
cuidadores, y de cdmo acceder a ellos.

- Consejos para planificar su futuro.

Se debe asegurar que el apoyo brindado a los cuidadores sea:

- Ajustado a sus necesidades, preferenciasy a lo que ellos quieran lograr. Por ejemplo, para
cuidadores pagados proveer informacidn acerca de sus derechos como trabajador.

- Disefiado para ayudarles a apoyar a la gente que vive con demencia.

- Disponible en una ubicacion accesible.

- Provista en un formato ajustado para ellos: sesiones grupales, individuales, en linea, etc.

- Disponible desde el diagnostico y por el tiempo que lo necesiten.

Se debe estar consciente de que las intervenciones en los cuidadores son mas efectivas al ser
realizadas en sesiones grupales. Ademas, considerar que los cuidadores tienen mayor riesgo de

depresion.

También es importante educar a los cuidadores acerca de sus derechos y de como acceder a
ellos mediante una evaluacion formal de sus propias necesidades que incluya su salud fisica y

mental, evaluacién de su necesidad de descanso y busqueda de programas de alivio al cuidador.

11.2.8 Entrenamiento y educacion del personal
Los servicios sociosanitarios deben proveer al personal entrenamiento centrado en las

personas y enfocado en las personas con demencia, el cual debe incluir (25):
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- Entender los signos y sintomas de la demencia y los cambios esperados segln la condicién
progresa.

- Entender a la persona como un individuo y su historia de vida.

- Respeto por la identidad, sexualidad y cultura de la persona.

- Entendimiento de las necesidades de la persona y de sus cuidadores o miembros de la

familia.

Los servicios sociosanitarios deben proveer entrenamiento y monitoreo adicional cara a cara

al personal que cuida y apoya a las personas con demencia, que deberia incluir:

- Entender el modelo organizacional de atencidn de las demencias.

- Monitoreo y respuesta a las experiencias vividas por las personas con demencia,
incluyendo la adaptacién de estilos comunicativos.

- Entrenamiento basico en el entendimiento, reaccidén y ayuda a las personas con demencia
que presenten agitacién, agresién, dolor u otras conductas que indiquen trastornos
conductuales.

- Sesiones de seguimiento donde el equipo pueda recibir retroalimentacion y discutir
situaciones particulares.

- Consejos en intervenciones que reduzcan la necesidad de antipsicoticos y permitir que las
dosis sean reducidas con seguridad.

- Promociodn de la libertad de movimiento y uso minimo de contenciones fisicas.

- Si es relevante para el equipo, hablar de las necesidades especificas de las personas

jévenes con demencia y de los pacientes que estan trabajando o que buscan trabajo.

Se debe considerar darle la oportunidad a los cuidadores o miembros de la familia para
participar en estas reuniones de entrenamiento. Asimismo, se debe entrenar al equipo para
brindar estimulacién multisensorial a personas con demencia moderada a severa y con
dificultades comunicacionales, asi como también en su responsabilidad para proteger la
confidencialidad el paciente, los derechos de la familia, cuidadores y otros que tengan

informacién acerca de la atencidn del paciente.
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1.3 RECOMENDACIONES INTERNACIONALES PARA EL ABORDAIJE DE LAS
DEMENCIAS EN LAS POLITICAS PUBLICAS

Se describiran a continuacidon las principales recomendaciones de organismos
internacionales para un adecuado abordaje de las demencias desde el punto de vista de las

politicas publicas.

11.3.1 Instalacidn de las demencias en la agenda publica

La ausencia de la salud mental en la agenda de prioridades de la salud publica, la
institucionalizacidon de su abordaje y la falta de integracidn de los servicios de salud mental en los
distintos niveles de atencidn, han sido descritos como barreras para el desarrollo adecuado de

servicios de salud mental en los paises occidentales de medianos y bajos ingresos (51).

Para atender esta situacion, el aflo 2008 la OMS publicé el “Programa para superar las

III

brechas en Salud Mental” (mhGap) con el objetivo de incrementar el compromiso politico de los
gobiernos y de otras organizaciones interesadas en la salud mental, y para aumentar la cobertura
de intervenciones claves para afecciones prioritarias de salud mental en entornos con recursos

limitados, entre ellas las demencias (18).

“Alzheimer Desease International (ADI)”, federacion internacional de asociaciones de
Alzheimer, ha trabajado en la sistematizacion de la evidencia disponible y en el levantamiento de
propuestas para las politicas publicas de salud en los paises a través de informes anuales
mundiales sobre el Alzheimer. Los resultados de estos trabajos aportan informacién valiosa para
instalar, junto a la OMS con quien trabaja en forma coordinada, a las demencias como problema

en la agenda publica.

El afio 2013 la OMS/OPS define a la demencia como un problema de salud publica para
los paises enfrentados al fendmeno de envejecimiento poblacional, instando a que deben actuar
con urgencia priorizando a la demencia en sus politicas publicas para crear una sociedad amigable

con ella a nivel mundial, mejorando la comprensién y actitud hacia la demencia, invirtiendo en
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sistemas sociosanitarios para mejorar la atencién de las personas con demencia y sus cuidadores

y aumentando la prioridad que se da a su investigacién (5).

11.3.2 Elaboracion de planes, programas y politicas gubernamentales

La respuesta organizada de los paises para atender el problema de las demencia debe ser
a través del desarrollo de politicas publicas a través de planes, programas o intervenciones
gubernamentales especificos (5). En la declaracidn de Ginebra del afio 2015, la OMS refiere que
éstos deben tener en cuenta las necesidades, expectativas y derechos humanos de las personas
con demencia y sus cuidadores. Ademas, la cobertura debe ser universal y el acceso a las
prestaciones sociosanitarias debe ser equitativo (52)

El afio 2017 la OMS publicé “Global Action Plan on the public health response to dementia
2017-2025” en donde describe los principios transversales que deben considerar las politicas de
salud publica para la demencia en los paises (2):

a) Enfoque de derechos humanos para las personas con demencia, en consistencia con la
“Convencién de Derechos de Personas con Discapacidad”(53) y otros acuerdos locales.

b) Empoderamiento y participacién de las personas con demencia y sus cuidadores en
politicas, planes, leyes, provisién de servicios, monitoreo e investigacién en demencias.

c) Intervenciones basadas en evidencia cientifica y/o en buenas practicas que sean
centradas en las personas, costo efectivas, sustentables y asequibles, y que incorporen
los principios de la salud publica y aspectos culturales.

d) Colaboracién multisectorial del sector salud (enfermedades crdnicas no transmisibles,
salud mental y envejecimiento), servicios sociales, educacidn, empleo, justicia y
vivienda, en asociacidn con actores relevantes de la sociedad civil y entidades del sector
privado.

e) Cobertura de salud y cuidados universales, que asegure proteccioén financiera y acceso
equitativo a diagnostico, prevencion, promocién y cuidados (incluyendo cuidados

paliativos, rehabilitacidn y apoyo social).
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f) Enfoque de equidad de género y empoderamiento a sectores vulnerables como

personas en situacién de discapacidad o migracion.

g) Entregar una atencidén adecuada para la prevencion, tratamiento y cuidados, basada en

la evidencia y experiencia disponible y generando nuevo conocimiento para el

tratamiento o la cura, disminuir factores de riesgo y disefiar innovadores modelos de

intervenciones y cuidados.

Al afio 2019, segun datos de Alzheimer’s Disease International (ADI), solo 28 paises han

desarrollado planes para la demencia, siendo Chile parte de ellos. (Figura N27) (54)

Figura N27: Paises con planes de demencia implementados y en desarrollo a nivel
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. Countries and territories with a national plan

Countries and territories with a plan in development
No plan at present
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mundial, afio 2019

Fuente: Alzheimer’s Disease International. From plan to impact. Alzheimer’s Dis Int [Internet]. 2019;44.

Available from: https.//www.alz.co.uk/adi/pdf/from-plan-to-impact-2018.pdf
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11.3.3 Desarrollo de politicas de cuidados de largo plazo

Por cuidados de largo plazo se entiende a la “gama de servicios que ayudan a cumplir con
las necesidades médicas y no médicas de las personas con enfermedades crénicas o
discapacitadas que no pueden cuidar de si mismas” (5). Estos incluyen el diagndstico oportuno,
apoyo post-diagndstico, servicios comunitarios de apoyo al cuidador, servicios de integraciéon

social, cuidados institucionales en el caso de ser requeridos y cuidados al final de la vida.

Para el componente comunitario se han descrito experiencias efectivas como centros
diurnos para la atencion de personas con demencia y programas de respiro o alivio a los
cuidadores informales. El 86% de los paises de altos ingresos cuentan con estos servicios y solo

el 14% de los paises de medianos y bajos ingresos (5).

Pese a la priorizacion de los servicios comunitarios, el componente de cuidados
institucionales o residenciales no deja de ser importante, especialmente cuando el apoyo
comunitario no es suficiente. Nuevamente la mayoria de los paises de altos ingresos cuentan con

estos servicios (87%) y solo algunos de los paises de medianos y bajos ingresos (36%) (5).

11.3.4 Sensibilizacién y reduccion del estigma

La falta de comprensién de la demencia contribuye al desarrollo de practicas
discriminatorias y evasivas hacia las personas que la presentan. Un estudio realizado por la OMS
arrojé que los paises de mayores ingresos entienden la demencia como “el resultado de
enfermedades progresivas e irreversibles del cerebro” mientas que en los paises de medianos y

bajos ingresos existe un “limitado o nulo conocimiento del sindrome” (5).

El desconocimiento sobre la enfermedad y sus causas produce temor y preocupacion en
la poblacién general, e incluso ha sido identificada como la segunda enfermedad mas temida
después del cancer en algunos paises de altos ingresos (55).

Para enfrentar esta situacion, en base a la experiencia inglesa la OMS recomienda realizar

campafas publicas de sensibilizacién que aborden las siguientes tematicas (5):
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v' Aumentar la conciencia publica y la comprension de la demencia.

v" Reducir el estigma de la demencia y desafiar las conductas discriminatorias.

v Reconocer los primeros sintomas para facilitar el diagndstico y el inicio del tratamiento
oportuno.

v" Vivir bien con demencia.

v La importancia de un estilo de vida saludable y la reduccién de riesgos.

11.3.5 Fomento de capacitacion e investigacion

Los conocimientos de los/as trabajadores/as de salud sobre la demencia y sus opciones
de tratamiento, son cruciales para realizar un diagnostico y derivacidn oportunos, especialmente
en la atencidn primaria. Se recomienda readecuar las mallas de formacién de las profesiones de
la salud vy realizar capacitaciones para mejorar los conocimientos y la sensibilizacién hacia la
demencia en las siguientes areas: diagnostico precoz, fomento de la independencia y
funcionalidad, reconocimiento y manejo de sintomas neuropsiquiatricos, apoyo psicosocial a los

cuidadores y familia, y un trabajo en equipo multidisciplinario centrado en la persona (5).

Ademas, se sugiere disefar guias de practica clinica para la atencion de las personas con
demencia, para la provisidon de cuidados de largo plazo y para la atenciéon de poblaciones con
necesidades especificas, como por ejemplo, pueblos indigenas, diversidad sexual, discapacidad

intelectual y demencia precoz (5).

Para asegurar que los conocimientos y practicas sean las correctas, la OMS recomienda
que los paises deben priorizar la investigacién en demencias aumentando los recursos para ello,
y generar colaboracidn internacional, publica y privada. Aun se requiere investigar respecto a las
causas de la demencia para poder prevenirla y balancear el uso de tratamiento farmacoldgico y
no farmacoldégico. Ademads, estudios que sistematicen la experiencia de paises con distintos
niveles de ingreso permitiran identificar las acciones mas eficientes y eficaces en escenarios

diversos (5).
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1.4 POLITICAS PARA EL ABORDAJE DE LAS DEMENCIAS EN CHILE

Se describird a continuacidén la experiencia chilena en el abordaje de las demencias desde el

punto de vista de las politicas publicas.

1.4.1 Contexto y antecedentes

Hasta el afio 2017, en Chile la atencién de las personas demencia y sus cuidadores ha
permanecido bajo el alero de distintos programas relacionadas con la salud de las personas
mayores y con la salud mental de la poblacién general, por lo que no se disponia de las

herramientas para un abordaje integral y especifico que considere su complejidad socio sanitaria.

El Ministerio de Salud (MINSAL) considera por primera vez a la enfermedad de Alzheimer
y otras demencias como prioridad programatica en el en el afio 2001, al incorporarla en el Plan
Nacional de Salud Mental y Psiquiatria (56). Mds tarde, en el afio 2006, fueron publicadas las
“Guias de Trastornos Cognitivos y Demencias en el Adulto Mayor” por el MINSAL destinadas a
optimizar el diagndéstico y tratamiento en la Atencidén Primaria pero sin asegurar una continuidad

de cuidados en las redes de atencidn (8).

Con los antecedentes recogidos de la experiencia internacional y la realidad chilena, la
Corporacién Profesional de Alzheimer y otras Demencias (COPRAD) y la Sociedad Chilena de
Neurologia y Psiquiatria (SONEPSYN) publicaron en el afio 2012 una “Propuesta de un Plan
Nacional de Alzheimer y otras Demencias” en donde se insta a las autoridades de salud a declarar
ala demencia como una prioridad para la salud publica chilena y a tomar medidas para abordarla.
Entre ellas destacan: el disefio de un Plan Nacional de Alzheimer y otras demencias, que articule
acciones socio sanitarias intersectoriales en la red asistencial; la creacion de Unidades de
Memoria como un nuevo dispositivo dentro de la red asistencial del sistema publico;
disponibilidad de tratamiento farmacoldgico; apoyo e intervenciones psicosociales para
cuidadores; y servicios sociales que aseguren la continuidad durante las distintas etapas de la

enfermedad, incluyendo los cuidados paliativos y del final de la vida. Este documento también
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relevé la formacién e investigacion en el area, la prevencién y la conciencia social sobre la

importancia de las demencias como otros ejes prioritarios (16).

Por su parte, el Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA) publicé el afio 2010 una
“Propuesta de Accidn: Las Personas Mayores y los Trastornos Demenciantes en Chile” y desde el
afio 2013 dispone del programa de Centros de Dia para el Adulto Mayor (CEDIAM), ambas
iniciativas en linea con la instalacién de las demencias en la agenda publica y con la Politica
Integral del Envejecimiento Activo para los afos 2012-2025 (57). El afio 2013 comienza a
funcionar el primer CEDIAM dedicado especificamente a las personas demencias y sus cuidadores
en la comuna de Pefialolén, llamado “Kintun”, financiado por SENAMA y por la Municipalidad de
dicha comuna, constituyendo el primer dispositivo socio sanitario estatal para el tratamiento de

las demencias (4).

Chile no cuenta con una politica integral de cuidados de largo plazo. El Ministerio de
Desarrollo Social (MIDESO) entrega un beneficio econdmico (estipendio) mensual para los
cuidadores/as no remunerados de personas con dependencia severa y discapacidad inscritos en
el Registro Social de Hogares, que para el afio 2019 corresponde a un monto de $28.205 pesos
(58). Desde el aifio 2016 se incorpora el programa “Chile Cuida” como parte del Sistema Nacional
de Apoyos y Cuidados dirigido a personas de cualquier edad que presentan situacién de
discapacidad y dependencia y a sus cuidadores, cuya accién principal es la provisidn de cuidados
domiciliarios 2 veces por semana por parte de cuidadores comunitarios capacitados, otorgando
asi respiro al cuidador principal y empleo y capacitacién a cuidadoras formales. Al afio 2017 este

programa estaba implementado en 23 comunas y se buscaba ampliar su cobertura (59).

Por otro lado, sociedades cientificas y de organizaciones de la sociedad civil han
participado en forma conjunta en la instalacién de las demencias en la agenda de politicas
publicas. El afio 2012 COPRAD lanzé la campafia “No te olvido” para sensibilizar a la poblacién
sobre la necesidad de contar con un plan nacional de demencias (16). Paulina Urrutia, actriz y

cuidadora de su esposo con Alzheimer ha sido el rostro de diversas campafias de sensibilizacion.
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Profesionales agrupados en SONEPSYN han realizado estudios y propuestas para instalar la
necesidad de la implementacién de una politica integral para las personas con demencias y su

entorno.

El afio 2015 el Ministerio de salud elabora el “Documento Preliminar para la elaboracién
del Plan Nacional para las demencias”, como parte del programa de gobierno de la presidenta
Michelle Bachelet, de la Estrategia Nacional de Salud de la década 2011-2020 y de la suscripcién
a la Conferencia de Ginebra realizada por la OMS en el 2015 (52). Finalmente en el afio 2017 se
publica y comienza su ejecucién con la implementacién en ese afio de 10 Centros de Apoyo
Comunitario, 3 Unidades de Memoria, la publicacion las Orientaciones Técnico Administrativas
para Centros de Apoyo Comunitario para Personas con Demencia y las Orientaciones Técnicas

para la Implementacion del Plan Nacional de Demencia (60).

Con estos dispositivos se estimé que la cobertura inicial aproximada seria de 4 mil
personas con demencia y 4 mil cuidadores, y se esperaba para el aio siguiente una expansion de
los recursos que permita implementar al menos un CAPD en cada red de salud del pais y mejorar
asi la cobertura (60). Sin embargo, luego del cambio de gobierno de turno, el informe de gestion
de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del afio 2018 no da cuenta de evaluaciones ni
modificaciones en los recursos asignados al Plan. En cambio para el grupo de las personas
mayores se prioriza la atencién geriatrica en el nivel secundario a partir del desarrollo de la

Unidades Geriatricas Agudas piloto en hospitales en forma piloto (6).

En junio del afio 2019 la Universidad de Chile junto a investigadores nacionales y
colaboradores internacionales publican un Policy Paper (61) que reune una reflexion
interdisciplinaria respecto a la experiencia nacional sobre la implementacién de la politica, y

realiza recomendaciones para su expansién y continuidad. Entre ellas se plantea:

- Para enfrentar el desafio de la cobertura del diagnostico y tratamiento, las demencias

deben ser incorporadas al régimen de Garantias Explicitas en Salud (GES).
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- La brecha de educacion debe ser enfrentada con la actualizacidon de los programas de
pregrado de las profesiones afines y con educacién comunitaria.

- Fomento de la investigacidn local en demencia, desarrollo de estudios de
implementacion y evaluaciones de impacto de las estrategias implementadas.

- Fortalecer la coordinacion intersectorial y la continuidad de los cuidados desde los
profesionales referentes o gestores de casos que contempla el Plan Nacional de

Demencias.

Finalmente, en julio de 2019, se aprueba la inclusién del Alzheimer al régimen de Garantias

Explicitas en Salud (GES). (62)

11.4.2 El Plan Nacional de Demencia en Chile

A continuacién, se describe en detalle el modelo socio sanitario, los principios, componentes,
objetivos, acciones, actores y aspectos éticos y juridicos que contempla el Plan Nacional de

Demencia de Chile.

a) Modelo de atencidn socio sanitaria:

El modelo de atencién socio sanitario utilizado en el Plan se basa en: el paradigma
psicosocial; el enfoque de Derechos Humanos que resalta el respeto, la dignidad y la solidaridad;
la perspectiva de ciclo vital que incorpora los factores protectores y de riesgo durante toda la
vida y en el final de ella; el Modelo de Atencién Integral de Salud Familiar y Comunitaria (MAIS);
el modelo de Salud Mental Comunitaria que cuenta con enfoque territorial, familiar y
comunitario; y en el modelo de Redes Integradas de Servicios de Salud (RISS) para fortalecer los

sistemas de salud basados en la Atencién Primaria (APS).

Es por esto que la principal puerta de acceso a las acciones del Plan es a través del Examen

de Medicina Preventiva del Adulto Mayor (EMPAM) aplicado normalmente en APS. Segun sus

resultados la persona es derivada a evaluacion diagndstica y a intervenciones dentro de nuevos
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dispositivos de la red asistencial como son los Centros Diurnos para Personas con Demencia y

Unidades de Memoria (ver figura n28).

El Plan contempla la incorporacion de un profesional o dupla de profesionales en la APS
que resultan claves en la integracién del usuario en la red asistencial y en la continuidad de sus
cuidados, ya que son los encargados de realizar la evaluacién integral a personas con sospecha o
diagndstico confirmado de demencia y disefiar e implementar las estrategias especificas de
cuidado, las que pueden incluir a la familia y comunidad. Para ello se deben relacionar

directamente con los dispositivos y programas existentes en la red.

b) Principios del Plan:
v’ Dignidad

v" Autonomia
v’ Participacion
v" Solidaridad

c¢) Componentes:
v Prevencion y diagnéstico oportuno

Acceso a tratamiento farmacolégico y no farmacoldgico de la persona y su entorno
Mejor coordinacién de los programas de atencién y cuidados

Seguimiento y actualizacién del Plan

Sensibilizacién y educacién de la comunidad

Capacitacion de los actores sanitarios y sociales

Promocién de la investigacidn e innovacion

LR N N N NN

Contexto ético y juridico, incluyendo el conflicto de interés.
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Figura n°8: Modelo de atencion socio sanitaria para el abordaje de las demencias en el Plan
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d) Objetivos y acciones:

Sus 9 objetivos y las acciones definidas para alcanzarlos se resumen en la siguiente tabla n23:

(Ver Anexo n21 para su descripcion detallada)

Tabla n23: Objetivos y acciones del Plan Nacional de Demencia, 2017

OBIJETIVOS

ACCIONES

1. Incentivar y
promover la
prevencion en el
abordaje de las
demencias.

2. Desarrollar un
sistema de
diagnostico de la
demencia en los
diferentes niveles
de lared con
protocolos de
referenciay
contra- referencia.
3. Disefiar un
sistema de
cuidados
continuos,
coordinados y de
diferentes grados
de complejidad
parala personay
su entorno para
que sea
implementado en
las redes locales.

4. Desarrollar
habilidades y
competencias para
la atencion de las

1. Integrar programas para la prevencion de las demencias con los que existen
actualmente para otras patologias crénicas en los distintos niveles de atencidn de
salud.

2. Elaborar protocolos pertinentes.

1. Disefiar y actualizar protocolos de psicodiagndstico, evaluacién neuropsicoldgica
y derivacion para atencién en los niveles primarios y secundarios.

2. Implementar un sistema de deteccién y diagnéstico de la demencia en APS.

. Actualizar y elaborar protocolos pertinentes.

. Implementar sistema de consultoria de apoyo a equipos de atencidn primaria.
. Instaurar el acceso a exdmenes diagndsticos para las demencias.

. Elaborar protocolos pertinentes.

. Creacién de clinicas de memoria en atencion secundaria.

. Elaborar protocolos pertinentes.

. Fortalecer la figura del facilitador intersectorial.

. Crear la figura del monitor comunitario

W N PO N O U b W

. Implementar acciones de apoyo farmacoldgico y psicosocial para la persona con
demencia y su entorno préximo.

4. Elaborar protocolos pertinentes.

5. Crear Centros de dia para el apoyo de las personas con demencias.

6. Implementar una red de cuidado socio-sanitario a nivel comunal coordinado
desde los dispositivos de salud.

7. Crear la estructura adecuada para el tratamiento de personas con trastornos de
la conducta de dificil manejo.

8. Ampliar la prestacién de los cuidados al final de la vida

9. Crear Centros de Referencia a nivel nacional en demencias de alta complejidad.
Por ejemplo, demencias rapidamente progresivas, demencias en personas jovenes
y demencias atipicas

1. Fortalecer la formacién de pregrado especifica sobre las demencias.

2. Establecer un sistema de formacidn continua para equipos sociosanitarios.

3. Establecer un sistema de consultarias de la atencion primaria, secundaria y
terciaria de las demencias.
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personas con
demencia de los
actores sociales y
sanitarios.

5. Implementar un
sistema de
evaluaciony
monitoreo de
parametros de
calidad y
efectividad de las
acciones del plan.
6. Fortalecer el
conocimiento
sobre las
demencias en la
comunidad.

7. Considerar las
demencias y
envejecimiento
como linea
prioritaria de
investigacion e
innovacion a nivel
nacional.

8. Promover
comunidades
amigables y
solidarias hacia las
personas con
demencias.

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

4. Incentivar la oferta formativa de capacitacion técnica.
5. Incentivar la oferta formativa de postitulo y postgrado en educacién superior.

1. Crear un sistema de registros profesionalizados, que permita generar andlisis y
estudios periddicos.
2. Crear una Comisidn Revisora del Plan.

1. Realizar campafias de educacion y sensibilizacidn sobre las demencias.

2. Favorecer la agrupacién y organizacién de personas con demencia y sus entornos
de apoyo.

3. Promover los derechos fundamentales de las personas con demencias.

1. Incentivar y priorizar la investigaciéon en demencia.

1. Implementar entornos inclusivos para las personas con demencias.

2. Promover la utilizacién de tecnologias para el mejoramiento de la calidad de vida
de las personas con demencia.

3. Promover una imagen respetuosa, optimista/ favorable de las personas con
demencia.

4. Fomentar en las organizaciones civiles el principio de solidaridad que fomenta
esta politica.

1. Promover iniciativas legislativas que favorezcan el respeto a los derechos
fundamentales de las personas que viven con demencia. Y los deberes relativos al
entorno préximo.

2. Promover una atencidn adecuada de las personas con demencias en el circuito
judicial.

3. Convertir a Chile en un pais lider de opinién en la promocién de los derechos de
las personas que viven con demencia.

Fuente: Ministerio de Salud Chile. Orientaciones Técnicas para la Implementacion del Plan Nacional de

Demencia. Santiago de Chile; 2017.
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e) Actores:

Los actores responsables de llevar a cabo el cumplimiento de los objetivos del plan y que

son mencionados en él son los siguientes:

e MINSAL e Poder judicial

e FONASA-ISAPRE e Universidades

e MIDESO e Institutos técnico-profesionales
e MINVU e Sociedad civil

e SENAMA e Sociedades cientificas

e MINEDUC e APS

e SENADIS e Nivel Secundario

e SEGPRES e Nivel terciario

e Ministerio de Justicia e Centros de dia para personas con
e Ministerio de Relaciones Exteriores demencia

e Corporaciones de Asistencia Judicial e Medios de comunicacion

e Municipalidades

f) Coordinacion y continuidad

Para asegurar la coordinacién y continuidad de la atencidon a través de los distintos
dispositivos de atencién para las personas con demencias y sus cuidadores, el Plan propone:
enfoque de redes basadas en el nivel primario; la instalacién de un facilitador intersectorial e
internivel que puede ser un profesional referente o gestor de caso; instalar la figura de monitor
comunitario; crear redes de cuidado sociosanitario a nivel comunal coordinado desde los
dispositivos de salud; ampliar y redisefiar un sistema de cuidados al final de la vida; y que las
Unidades de Memoria funcionen como centros de referencia a nivel de redes de salud para casos

complejos.
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g) Aspectos éticos y juridicos:

El Plan Nacional de Demencias establece aspectos éticos y juridicos que deben ser
considerados por las distintas politicas publicas en Chile enfocadas a las personas con demencia,
en situacién de dependencia o discapacidad y para el proceso de envejecimiento, y los clasifica en

4 ejes:

1. La persona con demencia: entendida como un sujeto de derechos en el que se reafirman
y respetan los principios de dignidad intrinseca, autonomia, participacién y solidaridad, en
base a la adscripcion a la “Convencidn sobre los Derechos de la Personas con Discapacidad”
de la ONU (afio 2006), a la “Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las
Formas de Discriminacidn contra las Personas con Discapacidad” de la OEA (afio 1999) y la

“Declaracién de Montreal sobre Discapacidad Intelectual” de la OEA (afio 2004).

2. Entorno proximo: referida a la familia, cuidador y agentes socio sanitarios de la comunidad
que pueden afectan el maximo desarrollo de las personas con demencia, segun la Ley
N220.422 sobre Igualdad de oportunidades e inclusidon social de las personas con
discapacidad y la Ley N220.584 sobre “Derechos y deberes que tienen las personas en

relacidon con acciones vinculadas a su atencion en salud”.

3. Inclusién en el sistema de salud y circuito judicial: busca eliminar el maltrato estructural
o societario y asi asegurar el real ejercicio de derechos. Para ello separa la definicién clinica
de “demencia” de la de la RAE que la entiende como “locura o trastorno de razén” y de la
forma en que es entendida en el sistema judicial para efectos de interdiccidn. La
Ley N218.600 que “Establece normas sobre deficientes mentales” define 5 grados de
discapacidad mental, de las cuales solo las graves y profundas requieren tutela familiar o
estatal. La Comisién de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN) es quien declara la

administrativamente la discapacidad para efectos de beneficios de apoyos sociales y
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posible interdiccion, pero nunca debe hacerlo para establecer restricciones que puedan

afectar sus derechos.

4. Entorno distal: respecto a la investigacién en personas con demencia, el Plan reconoce la
“Declaracién de Bioética y Derechos Humanos” de la UNESCO (afio 2006) que sostiene que
los intereses y el bienestar de la persona deben tener prioridad respecto al interés
cientifico o social, que se debe conceder proteccién especial ante la incapacidad de prestar
consentimiento, y que una vez otorgado, se deben llevar a cabo solo acciones de
investigacion que redunden directamente en provecho de la salud de la persona
interesada. Asi también se relevan los “Principios para la proteccién de los enfermos
mentales y el mejoramiento de la atencidn de la salud mental” de la ONU (afio 1991) y la
Ley N220.120 sobre “Investigacion Cientifica en el ser humano, su genoma y prohibe la

clonacion humana”.

11.4.3 Centros Diurnos para la atencién a Personas mayores y con Demencia

Dentro del marco de la “Politica de Envejecimiento Positivo para Chile”, y basado en la
experiencia espafiola de un nivel de atencién intermedio entre el domicilio y la institucién, desde
el afio 2013 SENAMA dispone del programa de Centros de Dia para el Adulto Mayor (CEDIAM),
cuyo objetivo es mantener a las personas mayores en su entorno comunitario, promoviendo su
independencia y autonomia, y realizando acciones preventivas a nivel individual, social y

comunitario con enfoque biopsicosocial (63).

Estos centros se ejecutan a través de un convenio establecido entre SENAMA, quien
financia y supervisa, y un organismo ejecutor, que pueden ser instituciones publicas o privadas sin
fines de lucro. Al afio 2017 existian 27 CEDIAM de los cuales 26 eran administrados por municipios

y 1 por una fundacién sin fines de lucro (64).

Un estudio realizado a tres aifos de la implementacion de esta politica destaca las fortalezas

que tienen estos dispositivos al impactar positivamente en la funcionalidad y calidad de vida de las
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personas mayores. Sin embargo, presenta algunos desafios en relacion a la heterogeneidad de su
funcionamiento, en la falta de formacién y capacitacién a los equipos, en el aseguramiento del

financiamiento, y en la gestién y coordinacion entre SENAMA y el organismo ejecutor (64).

Los CEDIAM establecen dos modalidades de atencién segun las caracteristicas de los
usuarios: para personas con problemas fisicos, funcionales y/o sociales, o para personas con

deterioro cognitivo severo, Alzheimer u otras demencias (63).

El afio 2013 comienza a funcionar el primer CEDIAM dedicado a la atencidn sociosanitaria
de las personas con demencias y sus cuidadores llamado Kintun, financiado por SENAMA vy
ejecutado por la Municipalidad de Pefalolén, lugar en donde se desarrolla. Cuenta con un enfoque
de atencién centrado en el hogar y se instala como parte de los dispositivos sociales y comunitarios

disponibles para las personas con demencia y sus familias (4).

“Kintun” es un concepto mapuche que se refiere a “mirar alrededor” o “buscar”, y hace
referencia al espiritu innovador del proyecto que busca visibilizar y motivar la atencién social hacia
la demencia. Su equipo estd conformado por técnicos paramédicos, personal administrativo,
manipuladora de alimentos y profesionales psicdlogo, terapeuta ocupacional, trabajador social,
nutricionista, kinesiélogo y geriatra. A él pueden acceder las personas mayores residentes de la
comuna con sospecha o diagnostico confirmado de demencia, derivados desde otros dispositivos

comunales (65).

A partir de esta experiencia, en el afio 2017 se implementaron otros 9 centros diurnos para
personas con demencia en las comunas de El Bosque (Centro Aliwen), Rancagua (Centro Arrebol),
Osorno (Centro Kiimelen), Los Andes/San Felipe (Centro Quicalcura), Talcahuano (Centro

Kellugun), Punta Arenas (Centro Quemanta), Talca, Temuco y Coquimbo (66).

En su inicio los centros diurnos para personas con demencia se insertan como parte de la

red tematica de salud mental, dentro de la red general de salud, siendo parte del nivel secundario
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o de especialidad ambulatoria, prestando atenciones intensivas y transitorias. Luego de
implementado el Plan de Demencia éstos pasan a formar parte de la red de atencidn a las personas

con las demencias y sus cuidadores, junto a otros dispositivos y acciones descritos en él (66).

No existen estudios que describan el funcionamiento actual y las prestaciones que ofrecen
los distintos centros diurnos para personas con demencia. La oferta y organizacién de los centros
probablemente sean heterogéneas producto de la adaptacién local al proceso de implementacién

gradual de la politica de demencias y a los propios recursos de las redes y municipios.

11.4.4 Unidades de Memoria

Un nuevo dispositivo que se inserta en la red de salud con el Plan de Demencia son las
Unidades de Memoria, las que otorgan atencién de especialidad ambulatoria situada en los
Servicios de Neurologia de los Hospitales de Mediana o Alta Complejidad de los Servicios de Salud
del pais. Su objetivo es proveer atencidon especializada para personas que presenten trastornos
neurocognitivos de mayor complejidad, de dificil abordaje o con duda diagndstica, brindando
evaluacidn, diagnodstico diferencial y/o tratamiento, considerando a su cuidador/a y su entorno

proximo (31).

Durante el afio 2017 se pusieron en marcha 3 Unidades de memoria en los Servicios de
Salud Metropolitano Oriente (Hospital Del Salvador), Magallanes (Hospital Clinico de Magallanes)
y Osorno (Hospital de Osorno). Los motivos por lo que las personas pueden ser derivadas desde la

APS o los Centros Diurnos a estas Unidades de Memoria se pueden agrupar en:

e Dificultades diagndsticas: por sintomatologia que sugiera una demencia de progresiéon
rapida, presencia de duda diagnostica por comorbilidad psiquidtrica y por demencia
atipica, por ejemplo, en personas menores de 65 anos.

e Dificultades en el tratamiento: ante severidad de sintomas neuropsiquiatricos, severidad

del trastorno cognitivo y del compromiso funcional.
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e Dificultades relacionadas con la sobrecarga y motivacién del cuidador/a.

e Trastornos del lenguaje, la comunicacién y la deglucidn.

La cartera de servicios y prestaciones de las Unidades de Memoria en Chile se ha organiza en

base a 4 programas principales que se describen a continuacion:

1. Programa diagnodstico: son derivados a este programa personas con dificultades
diagndsticas. Comienza con la verifica la atingencia de la derivacién por enfermera de la
unidad; se realiza una primera consulta con medico especialista (neurdélogo, psiquiatra o
geriatra) segun corresponda; se realizan examenes, interconsultas a otros profesionales de
la unidad (neuropsicoélogo, psicélogo clinico, fonoaudiélogo, terapeuta ocupacional y/o
asistente social) u hospitalizacion de ser necesaria; se realizan evaluaciones
multidisciplinarias y se discuten los casos en reuniones clinicas; se realiza consulta médica
de seguimiento y/o de anuncio diagnostico; se realiza contrareferencia segin corresponda
(a APS, Centro Diurno, COSAM, otras especialidades de atencion secundaria) y/o derivacion

a otros programas de la Unidad de Memoria.

2. Programa de acompafiamiento diagndstico: contempla la vinculacion del binomio persona
con demencia-cuidador con un profesional de la unidad quien realiza el anuncio
diagnostico, y asegura la adecuada entrega de la informacién para la continuidad de los

cuidados a través de la red.

3. Programa biopsicosocial: son derivados a este programa los pacientes ya diagnosticados
que presentan severos trastornos conductuales u otro trastorno que requiera apoyo
especializado y que no son manejables en los otros dispositivos de la red. La persona es
evaluada por médico y por distintos profesionales; se realizan evaluaciones
multidisciplinarias y se discuten los casos en reuniones clinicas; se elabora y ejecuta un plan

terapéutico que contempla intervenciones farmacoldgicas y no farmacoldgicas; se realiza
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consulta de seguimiento y/o alta con contrareferencia segun corresponda (a APS, Centro

Diurno, COSAM, otras especialidades de atencién secundaria).

4. Programa de comunicacion y deglucidn: fonoaudidlogo realiza evaluacidn clinica de la

deglucién y lenguaje, realiza intervencién y contrarreferencia.

11.4.5 Régimen de Garantias Explicitas en Salud (GES) para Demencias

A través del decreto N222 del 1 de julio de 2019 del Ministerio de Salud, se aprueba la inclusién

de la enfermedad de Alzheimer y de otras demencias en el régimen de Garantias Explicitas en

Salud, que incorpora las siguientes enfermedades: (62)

e Demencia en la enfermedad de Alzheimer.

e Demencia vascular.

¢ Demencia multinfarto.

e Otras demencias vasculares.

e Demencia en la enfermedad de Pick.

e Demencia en la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob.
e Demencia por cuerpos de Lewy.

e Demencias frontotemporales.

e Demencia en la enfermedad de Huntington.

e Demencia en la enfermedad de Parkinson.

e Demencia en la infeccién por VIH.

e Demencia en enfermedades especificas clasificadas en otro lugar.

Esta politica considera garantias para el acceso, la oportunidad de diagndstico, tratamiento y

de proteccidén financiera, seguin se describe en la tabla n24.
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Tabla n°4: Garantias incorporadas a la Garantia Explicita en Salud para la demencia:

GARANTIA DESCRIPCION

Acceso Todo beneficiario:

e Con sospecha tendra acceso a confirmacidn diagndstica.
e Con confirmacion diagndstica tendrd acceso a tratamiento.

e Entratamiento tendra acceso a continuarlo.

Oportunidad Diagndstico: La confirmacidn diagndstica se realizara dentro de 60 dias desde la
sospecha. La confirmacién diagndstica diferencial se realizard dentro de 180 dias
desde la sospecha.

Tratamiento: Se iniciard dentro de 60 dias desde la confirmacién diagndstica.

Proteccion Financiera: (100% para FONASA Ay B)

Diagnéstico: cada vez

Diagnéstico diferencial: cada vez

Tratamiento mediana complejidad: mensual

Tratamiento alta complejidad: por tratamiento completo

Fuente: Ministerio de Salud, Chile. DECRETO-N°22-01-07-2019 Aprueba Garantias Explicitas en Salud. 2019.

Segln la Ley N2 19.966 que establece el Régimen de Garantias Explicitas en Salud (GES),
serdn beneficiarias todas las personas afiliadas a FONASA e ISAPRE, que presenten el problema de
salud y cuyas prestaciones se otorguen en la Red de Prestadores segun lo prescrito por un
profesional competente. El acceso se realiza principalmente a través de la atencion primaria de

salud.

La canasta de prestaciones especificas para el caso de Demencias, se detallan en el Anexo N22.

Para el caso de requerir prestaciones que no se encuentren incluidas en el Régimen, las personas
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deberan financiarla a través de la Modalidad Libre Eleccién en caso de tener prevision FONASA, o

a través de un plan complementario de salud, para el caso de ISAPRE.

Debido al inicio de la emergencia sanitaria por COVID-19, la implementacion de la politica GES
de demencia no ha sido desarrollada a cabalidad por parte del sistema de salud. Tampoco han sido
desarrollados estudios de evaluacion de la politica Plan Nacional de Demencias durante sus 3 aios
de implementacién, por lo que se desconoce el impacto que éste tuvo en las personas que fueron
beneficiadas. Estudios retrospectivos podrian aportar informaciéon valiosa para la toma de
decisiones de politicas publicas en base a la evidencia para el desarrollo futuro de estrategias en

la materia.

Dada la complejidad biopsicosocial de la condicién, una amplia gama de variables puede ser
seleccionadas para realizar esta tesis, incluso mas alla del modelo biomédico. El enfoque de curso
de vida ha sido seleccionado porque permite indagar en la experiencia subjetiva de la persona
afectada por condiciones crénicas como la demencia, en la interacciéon con el sistema de salud
durante el progreso de la enfermedad (67,68). En el capitulo siguiente se describen algunas
herramientas cualitativas que, utilizando este enfoque, han sido desarrollados en el ambito de la

salud en general, y en particular en demencias.
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11.5 REVISION Y SELECCION DE LA HERRAMIENTA METODOLOGICA

Mads alld de su dimensién bioldgica, el proceso salud enfermedad puede ser comprendido
desde la dimensién subjetiva, es decir, aquella donde se releva al sujeto que vivencia
cotidianamente la experiencia. En ciencias sociales, la subjetividad es entendida como “un agente
activo que da formay es moldeado por los espacios sociales, culturales y politicos predominantes”
(69). Esta dimensidn es posible de ser abordada a través del paradigma cualitativo, dado su disefio

flexible y deductivo, que permite describir en profundidad fendémenos particulares (70).

Su aplicacion al ambito de la salud se origina en la sociologia médica que surge a mediados del
siglo XX con el estudio del “rol de enfermo” y las distintas trayectorias de atencion que éste puede
seguir segun la influencia de multiples factores. Actualmente, se distinguen las “trayectorias
asistenciales”, los “itinerarios terapéuticos” y las “vias de atencidon” (care pathways) entre otros
conceptos, cuyas diferencias radican en la relevancia de la presentacién clinica, la eleccion del
paciente, la regulacién del sistema, la legitimidad de la atencién informal y las influencias

subjetivas, sociales y culturales en los cursos de accion (71).

Utilizando estas herramientas, diversos estudios en personas con enfermedades crénicas han
sido desarrollados, incluyendo a las demencias, cuyas metodologias seran revisadas a
continuacion. En la presente tesis solo serdn revisados estudios relacionados a itinerarios
terapéuticos y trayectorias asistenciales, dado que el marco conceptual utilizado serd aquel
proveniente de la sociologia médica, mientras que las “vias de atencidon” tienen su origen en el

contexto de la industrializacidon de la salud en Estados Unidos en la década de 1980 (72).

1.5.1 Antecedentes de las trayectorias e itinerarios

Desde una tradicién de estudios sobre enfermedades en la era antigua, la epidemiologia

médica en los inicios del siglo XIX describe cdmo los problemas de salud y enfermedad afectan a
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las personas en su ambiente y viceversa en un continuo diacrénico. Surge entonces el concepto de

“historia natural de la enfermedad” para explicar el curso de enfermedades agudas y crénicas (73).

En el siglo XX, la sociologia médica describié, mas alla del biologicismo, el proceso en que las
personas vivencian el proceso de enfermedad, en donde asumen socialmente un “rol de
enfermo(a)”, segun autores como Talcott Parsons (74). En su interrelacién con el sistema social,
las personas recorren la “carrera de enfermedad”, concepto asociado a Glasser, Corbin y Strauss
en 1988, a partir del trabajo de Hughes en la escuela de Sociologia de Chicago en la década del 80.
Esta es definida como una “interrupcién en el curso de vida que comienza cuando la persona o su
entorno notan que algo esta mal y termina cuando el episodio de enfermedad se considera
socialmente terminado”(75). Cada episodio de enfermedad funciona como un proceso interactivo
de significado y accién, y ocurre principalmente en el ambito comunitario, donde las redes de

apoyo formales e informales resultan fundamentales.

Durante el transcurso de la enfermedad, la persona va tomando decisiones que determinan
transiciones que resultan claves en la adherencia al tratamiento y sus resultados (76). Parsons
(1951) y Suchmant (1965) describieron cinco transiciones como se muestra en la figura n29. El
avance a través de esta carrera es dindmico ya que la toma de decisiones criticas para el usoy la
adherencia al sistema de salud se veria afectada por factores externos, como la busqueda de
distintos sistemas de salud y por la intervencién de la red de apoyo social, la cual es en si dinamica.
Posteriores enfoques amplian el concepto de busqueda de ayuda a cualquier contacto, sea con

profesionales o no, del sistema formal u otros (77).
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Figura n®9: La carrera de enfermedad

(4)
(1) (2) @) Recuperacién )

) Decisién de entrar Desicién de entrar Decisién de seguir Decisién de continuar
Presentacion » enelrolde —, enelrolde _—, ¢consejo medico —» Cronicidad . el tratamiento
del problema “enfermo” “paciente” (Adherendia (Adherencia

(Reconocimiento) (Uso) inicial) secundaria)
Solicitud Decisién de usar Decisién de usar Decisién de usar
rechazada “terapias” otro profesional otro profesional
alternativas, o una oferta o una oferta
autoayuda. alternativa de alternativa de
atencién, atencion,
autoayuda. autoayuda.
Decision de Decision de
terminar la terminar la
atencién atencion

Fuente: Traduccion propia a partir de Pescosolido, B. lliness Careers and Network Ties: A conceptual Model of

Utilization and Compliance. In: A Network-Episode Model for Mental Health Services. Chicago; 1990.

Posteriormente, Diederiks (1997) cuestiond el concepto “carrera de enfermedad” de Corbiny
Strauss, ya que, al estar basado el concepto en la carrera ocupacional, realiza una analogia
engafosa de la ejecucién de la carrera de enfermedad como un “trabajo normal”, debido a la
compleja relaciéon con el entorno y el impacto de las contingencias e incertidumbres en la
enfermedad. Podria tratarse, segun el autor, de una teoria y una ideologia practica al mismo
tiempo, sin marcos tedricos claros (78). Pese a ello, este conocimiento significé un precedente

para el desarrollo de mejores modelos de comprensidn del proceso salud-enfermedad.

En el campo de la salud mental en particular, y en el marco de la promocién de politicas
desinstitucionalizadoras, Goldberg y Huxley (79) describieron el transito que recorre la persona
que presenta esta condicién desde el &mbito comunitario al hospitalario. Este estaria compuesto
de cinco niveles de atencién y de cinco filtros determinados tanto por la conducta y capacidad del

paciente, como por el profesional médico que realiza la derivacién, como muestra la figura n210.
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Figura n210: Modelo de D. Goldberg y P. Huxley:

Niveles y Filtros del modelo de Salud Mental en la Comunidad

1. 2. 3. 4. 5.
Morbilidad Morbilidad Morbilidad Pacientes en Pacientes en
enla psiquiatrica psiquiatrica consulta hospitales
comunidad en atencion aparente ambulatoria psiquiatricos
primaria psiquiatrica

Niveles:

v
A 4
v
A 4

1. 2. 3. 4,
Conducta Capacidad de Derivacion Acceso a
ante la deteccion del para atencién camas
enfermedad trastorno con psiquiatricas

psiquiatra

Filtros:

Actor clave: Paciente Médico APS Médico APS Psiquiatra

Fuente: Elaboracion propia a partir de Huxley P. Mental illness in the community: The Goldberg-Huxley model
of the pathway to psychiatric care. Nord J Psychiatry, Suppl. 1996;50(37):47-53

Segln este modelo, el desarrollo de la enfermedad mental ocurre generalmente en el ambito
familiar y comunitario, y depende de la persona la decisién de consultar con el médico general o
de atencién primaria. El segundo y tercer nivel dependen de la conducta del médico de atencién
primaria para detectar una patologia psiquiatrica y derivarla al especialista en el nivel secundario
cuando corresponda. Los ultimos dos niveles dependen del especialista y de los recursos

hospitalarios.

El modelo de Huxley y Goldberg, ademas estimdé epidemioldgicamente la proporciéon de
poblacién que posee afecciones de salud mental en la comunidad y que finalmente logra acceder
al tratamiento especializado correspondiente, por lo que también permite visualizar las barreras

para la atencion de salud. (80)

Siguiendo la linea trazada por la “carrera del paciente”, en el ambito de la salud mental, Eliza

Pavalko (1997) describid distintos patrones de salida después de una primera hospitalizacion
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psiquiatrica, los cuales pueden ser estables hacia la recuperacién o la degeneracidn, o fluctuantes
siguiendo distintos ritmos de reingreso hospitalario (Figura n211). Estos patrones fueron
denominados “trayectorias del paciente”, las cuales inician con un diagndstico dentro del sistema
formal y se acota a un periodo determinado compuesto por distintas fases: pre-trayectoria, inicio

de trayectoria, crisis y fase de muerte (75).

Figura n211: Carrera de enfermedad: patrones y trayectorias con la primera hospitalizacion

como punto de inflexion

Primera
hospitalizacion

\:
/

Fuente: Traduccion propia a partir de Pavalko, E. Beyond Trajectories. Multiple Concepts for analizing long-term process.
In Studying Aging and Social Change. 1997.129-47

Las distintas trayectorias que puedan seguir las personas reflejan experiencias muy distintas
con la enfermedad. Permiten distinguir el movimiento de la persona a través del tratamiento y
recuperacion, los puntos de inflexion, la relacién con instituciones hospitalarias, comunitarias y
judiciales, y la vida independiente. En este sentido, Pavalko (1997) describié conceptualmente
algunos de sus componentes que ayudan a su comprension y reconstruccion:

- Trayectorias o carreras: representan procesos de largo plazo en el curso de la vida.

- Transiciones: representan un cambio de estado a otro, definiendo periodos de corto plazo.

- Patrones: descripciones amplias de procesos al largo plazo.

- Secuencia: orden de los eventos dentro de un periodo de tiempo dado.

- Ritmo: cronicidad de los eventos que pueden ocurrir mas de una vez. (ej. Readmisiones)
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- Reversibilidad: puntos de inflexion que determina cambios.

En la misma linea de Strauss, Timmermans (1998) plantea la presencia de trayectorias multiples
y el rol de la agencia en su seguimiento. Describe como una Unica trayectoria emerge de la
interaccion de multiples trayectorias entre si, y de la importancia de analizar quiénes realizan la

toma de decisiones en la medida en que se avanza en ellas (81).

Hoy en dia, la integracidon de bases de datos disponibles ha permitido seguir y optimizar el
“recorrido o viaje del paciente” a través de uno o varios dispositivos asistenciales. Un estudio
publicado por Wong (2014) en el que integré bases de datos de la atencion hospitalaria, del
servicio de urgencias y de las actividades quirurgicas, permitié conocer el recorrido que realiza una
persona o un grupo de pacientes desde que toma contacto con el hospital hasta que es dado de

alta (82).

Dados los antecedentes revisados, ha sido de interés de la sociologia médica el comprender
los mecanismos subyacentes a la toma de decisiones, especialmente en la primera etapa de la
trayectoria que corresponde a la busqueda de ayuda profesional, pues es de amplio conocimiento
que el comportamiento de la persona y su entorno influiran en el resultado de su tratamiento
(79,80). Para ello, tanto desde la sociologia médica como desde el campo de la salud publica, se
han desarrollado diversos estudios utilizando herramientas como los itinerarios terapéuticos y

trayectorias asistenciales, las que seran descritas y ejemplificadas a continuacién.

11.5.2 Itinerarios terapéuticos

Ante el desarrollo de una enfermedad, la persona puede comenzar un proceso de busqueda
de ayuda con el objetivo de aliviar el malestar fisico o psiquico. Estas decisiones surgen de la
persona o estdn influenciadas por su entorno, y pueden incorporar a los servicios de salud formal
o terapias tradicionales. El recorrido que la persona realiza durante todo este proceso es definido

como “itinerario terapéutico” (83).
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Los itinerarios terapéuticos estan compuestos por dimensiones: material e inmaterial. La
primera tiene una relacidn intima con la organizacién de los servicios de salud, la que ha sido
descrita como “trayectoria asistencial”, y sera descrita en el siguiente subcapitulo. La dimensién
inmaterial se relaciona con las representaciones mentales y las relaciones sociales, y se observa,
por ejemplo, en la significancia que se tiene de la enfermedad, en las caracteristicas de la busqueda

de ayuday en la adherencia al tratamiento. (83)

Desde una tradicion de estudios etnograficos en salud, y utilizando la metodologia cualitativa
se han descrito “itinerarios terapéuticos” para comprender las caracteristicas de la asistencia

sanitaria en distintos contextos sanitarios e interculturales.

Un ejemplo de itinerario terapéutico en contexto intercultural fue el realizado por Irina Casado
(2016) para el caso de un menor con infeccion respiratoria aguda, hijo de padres rifefios (cultura
marroqui) migrantes en Catalufia (84). Se selecciond un periodo de tiempo lineal de 15 dias
fragmentado en funcidn de las decisiones tomadas por la madre, el padre y/o la familia en tres

periodos de uno, cuatro y de diez dias, como muestra la figura n212.
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Figura n212: Itinerario terapéutico en etnografia
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Fuente: Casado Aijén |. Therapeutic Itineraries: proposal for applicability in Ethnography. Vol. 5, Grafo Working

Papers. Universitat Autonoma de Barcelona. 2016. p. 1-30.

En este estudio, se estructurd sobre el eje horizontal la variable “tiempo” en forma lineal de
derecha a izquierda ya que asi es entendido por dicha cultura. En el eje vertical se ordenaron los
diferentes sistemas terapéuticos o practicas que se hayan desarrollado, reservando cada una de
las franjas a ellos y extendiéndolas al tiempo de duraciéon. En este ejemplo, se destinaron las dos
primeras franjas al sistema biomédico abierto y cerrado, las dos del medio para el sistema rifefio
y la dltima para practicas no adscritas a ninguln sistema médico especifico. Como se puede apreciar,
el primer dia la madre realiza exclusivamente practicas terapéuticas domésticas, los cuatro dias
siguientes se utiliza el servicio de urgencias hospitalarias, y luego simultdneamente se utiliza el
sistema de salud formal para la atencién pediatrica ambulatoria junto a friegas y otras practicas

culturales propias para extraer el titauin en iwden (mal de “ojos de la gente” en rifefio).

Estos itinerarios son obtenidos a partir de la observacién participante o de entrevistas con los

involucrados en el espacio familiar y permiten comprender el significado de salud y enfermedad,
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la toma de decisiones para el uso del sistema de salud biomédico u otro, y cuando se toman esas
decisiones. Su representacion grafica es una forma metodolégica ademds de analitica para

responder qué ocurre, cuando y por qué, desde la perspectiva de la cultura estudiada. (84,85)

Bajo esta mirada, cuando aparece algo que sale de lo normal intervienen multiples factores: la
nocién cultural de gravedad, dolor y cronicidad; percepcion de inmediatez asociada a la gravedad,
sensacion e interpretacién de la sintomatologia; situaciones socioeconémicas que puedan impedir
una actuacién mas o menos inmediata (horarios laborales, problemas econémicos, problemas en
la regularizacidn jurista, falta de transporte y/o de acompanante, falta de dinero); posibilidad de
acceso en el contexto en que se vive; y conocimiento que se tenga de todos los sistemas médicos
que se tengan al alcance y experiencias previas. La respuesta que una persona da sobre su propia
situacidon o un grupo da sobre la situaciéon de uno de sus miembros, marcara el cuando y hacia

doénde se iniciara el itinerario.

Para Sanjuan (2007), tres acciones determinan el inicio de un itinerario: interpretaciéon
individual y/o grupal de la existencia de un problema; que ese problema sea interpretado como
de salud; y tomar una primera decisién terapéutica: buscar o no buscar ayuda y qué tipo de
ayuda. Decidir no hacer nada, también es una forma de actuar, y es un dato importante de recoger.
Un itinerario finaliza cuando se considera que el problema se ha resuelto (curacién), se ha vuelto
permanente (crénico) o cuando no se resuelve (muerte). Las consideraciones de cronicidad,
curacién o muerte no responden a las percepciones del etnégrafo sino del propio individuo y/o
grupo, es decir, si la muerte se percibe como el final de la vida, y si la enfermedad queda resuelta

con ella o si permanece aunque la persona se encuentre en otro estado (85).

Segln estos autores, los itinerarios pueden clasificarse en distintos tipos segun el uso que le
da la persona:
- Simple: desde su inicio y hasta su final se ha utilizado un solo sistema médico o practica

terapéutica.
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- Complejos: en su desarrollo se ha utilizado mas de un sistema médico y/o la realizacion de
mas de una prdctica terapéutica, las que pueden ser:
v’ Singulares o plurales: segun si fueron utilizados en un periodo determinado o en
varios periodos fragmentados.
v Simultdneos o sucesivos: segln si los distintos sistemas se utilizan al mismo tiempo

o uno después del otro.

1.5.3 Trayectorias asistenciales

Segun autores como Patton, Glaser y Strauss, una trayectoria asistencial es definida como una
secuencia de eventos en el tratamiento, que contiene puntos de inflexion, fases intermitentes y
alternas, agudas, estables, inestables y ascendentes/descendentes. La trayectoria de un paciente
no tiene un rumbo fijo porque se configura y gestiona a través de interacciones continuas de los
actores interesados (75). Esta herramienta ha sido ampliamente usada en enfermedades crénicas
y de salud mental, tanto a nivel individual como poblacional, para describir distintos elementos
que intervienen en la trayectoria, como las redes de apoyo, el uso de servicios asistenciales y los
resultados en el estado de salud, permitiendo agrupar aquellos con caracteristicas comunes. A
continuacion, seran revisados algunos ejemplos, especificamente para el campo de la salud mental

y las demencias.

Utilizando una metodologia mixta, Carpentier y colegas en 1999, describieron seis trayectorias
para pacientes psiquidtricos, basados en tres variables: condicién y situacion del paciente,
respuesta de los servicios sociales y de salud, y configuracién de la red familiar (figura n213). En
todas ellas, la red de apoyo fue critica en la determinacion individual de la trayectoria a seguir lo
cual abre paso a una linea de investigacion basada en la importancia de las redes de apoyo social

para la toma de decisiones (86).
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Figura n213: Presentacion de seis tipos de trayectorias y tres etapas en la trayectoria del

paciente diagnosticado con desordenes psiquidtricos severos:

Tipo 1
Etapa |: aparicién repentina ¢ inesperada (N = 8)
Etapa 2: reconocimiento ripido de comportamiento inusual pero falta de tiempo para que la familia movilice recursos (109%)

Etapa 3: ingreso hospitalario rdpido de forma involuntaria (87.5%)

Tipo II
Etapa 1: Unir observaciones de miembros de la familia y la comunidad (N = 8)
Etapa 2: los agentes externos son elementos catalizadores y el uso de recursos no psiquidtricos (10%)
Etapa 3: ingreso hospitalario voluntario (50%)

Tipo III
Etapa I: Observacién de perturbaciones en un miembro de la familia (N = 33)
Etapa 2: uso preventivo de un médico de familia (453%)

Etapa 3: ingreso voluntario en el hospital (54.5%)

Tipo IV
Etapa 1: Comportamiento inusual inicial asociado con un evento (N = 12)
Etapa 2: la familia aprovecha un punto de ruptura para negociar el uso de la clinica ambulatoria (15%)
Etapa 3: Compromiso impuesto por los miembros de la familia (83.3%)

Tipo V
Etapa 1: Familia impotente ante problemas en evolucién (N = 13)
Etapa 2: muy bajo uso de servicios, frecuentacion de grupos religiosos (16.3%)
Etapa 3: Compromiso contundente (84,6%)

Tipo VI
Etapa 1: Ausencia o presencia muy pequeia de la familia (N = 6)
Etapa 2: uso forzoso de los servicios sociales (7,5%)
Etapa 3: Compromiso contundente por parte de agentes externos (83.3%)

Fuente: Carpentier N, Lesage A, White D. Family Influence on the First Stages of the Trajectory of Patients

Diagnosed with Severe Psychiatric Disorders. Fam Relat. 1999;48(4):397

Una revision realizada el afio 2006 para evaluar las trayectorias seguidas en el primer episodio
de psicosis, destacd que la falta de una medida con propiedades psicométricas establecidas en un
marco tedrico conceptual bien desarrollado para reportar dichas trayectorias, afecta directamente

comparacion entre distintos estudios (87).
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En Chile, un estudio de trayectorias asistenciales fue desarrollado en el marco del proyecto
Equity LA a través de la construccion de trayectorias de continuidad asistencial por Oyarce y
Eguiguren en el aiflo 2016, con el objetivo de describir la percepcién de la continuidad de la
atencién sanitaria formal desde la perspectiva de los usuarios, dentro del modelo de redes
integradas de salud (88). Esta herramienta permitid sistematizar su transito en la blusqueda de
atencion en los servicios de salud, revelando sus fortalezas, debilidades y/o nudos criticos a partir

de experiencias vitales, circunstancias y contextos familiares y sociosanitarios.

Para la construccidon de estas trayectorias se utilizé el método cualitativo con entrevistas
semiestructuradas y etnograficas para identificar pasos y légicas en la busqueda de atencién de
salud, los tiempos transcurridos, las barreras y facilitadores, y las indicaciones y tratamientos de
los profesionales en los distintos niveles de atencion. Una etapa intermedia fue el disefio de
estudios de caso y narrativas de sintesis, herramientas que narran la historia de morbilidad de cada
persona desde dos aristas: la experiencia del padecer y la accidn observable de la busqueda de
atencién. A partir de ello, y al igual que en el ejemplo anterior, el eje horizontal de la
representacion grafica de la trayectoria corresponde a la temporalidad y el eje vertical a los
diferentes sistemas consultados, relevando en el centro los hitos y circunstancias que motivaron
la busqueda de atencidn, e incorporando la percepcion del usuario(a) sobre los factores que
facilitaron o dificultaron el proceso y la légica subyacente a determinada consulta o demanda
(figura n214). A continuacién, se reproduce una de las trayectorias para una paciente que inicia

en el ano 2012:
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Figura n?14: Trayectoria de continuidad asistencial en el proyecto Equity LA Il
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Fuente: Oyarce AM, Eguiguren P. Trayectorias asistenciales: Una metodologia cualitativa para el estudio de las
redes integradas de salud. En: VI Encuentro Latinoamericano de Metodologia de las Ciencias Sociales (ELMeCS).

2018.

En este ejemplo, al realizar su Examen de Salud de la Mujer en APS, a la persona estudiada se
le solicitan exdmenes T3 y T4 por aumento de peso, y luego es evaluada por médica en APS, quien
sugiere realizar el examen diagnostico (ecografia) en el sistema privado para mayor rapidez.
Nuevamente en APS se indica el tratamiento (levotiroxina sédica), se mantiene en controles y se
deriva a la especialidad de endocrinologia. Posteriormente, es evaluada por un nuevo médico en
APS quien suspende el tratamiento. Debido a sentirse mal, acude a una clinica privada donde

nuevamente se le indica el medicamento. Un afio mas tarde de la derivacion al especialista es
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evaluada en el nivel secundario, quien le repite todos los exdmenes y le indica el tratamiento
cronico para ser retirado en APS, pero no se lo entregan y tampoco es evaluada de nuevo por
especialista. Finalmente, la falta de entrega del medicamento la obliga a comprarlo en farmacias

particulares, repitiendo la ultima dosis indicada por el endocrinélogo.

Luego de una triangulacién con los equipos sanitarios, las distintas trayectorias graficadas en
este estudio permitieron apreciar la discontinuidad de la gestidn clinica, una vision parcializada y
fragmentada de la atencidn, y falta de coordinacién en los distintos niveles de atencién dada por
falta de comunicacion entre los profesionales, lo cual es vivido por los usuarios(as) de manera

compleja (88).

El conocimiento aportado por las trayectorias asistenciales desde que inicia el desarrollo
de una enfermedad, asi como también conocer el uso de distintos dispositivos sociosanitarios en
el final de la vida y sus transiciones, podrian facilitar la planificacién anticipada de la atenciéon y
evitar que los pacientes experimenten numerosas y complejas transferencias entre los distintos

niveles asistenciales.

11.5.4 Estudios en demencias

Estudios en personas con demencia basados en la perspectiva del curso de la enfermedad
buscan comprender mejor los factores que podrian predecir el desarrollo de distintas trayectorias
clinicas, pues aun se desconoce exactamente las razones por las que algunas personas mantienen
o revierten la condicién. Se revisardn a continuacidn, algunos estudios desarrollados bajo esta
perspectiva para la etapa inicial de la trayectoria de la demencia -definida como el inicio de
sintomas hasta el anuncio diagnostico-, para la etapa de demencia con sus respectivas sub-fases y

para la etapa final de la enfermedad.
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11.5.4.1 El inicio de la trayectoria de la demencia

Dado que los primeros signos de demencia son detectados por el entorno comunitario, tanto
la familia como el equipo de atencién primaria es fundamental en el inicio de la trayectoria
asistencial. Un estudio cualitativo desarrollado desde el punto de vista de los cuidadores evidencié
que, ante la aparicién de los primeros signos de demencia, el cambio mds importante
experimentado fue el asumir muchas responsabilidades nuevas en el cuidado, lo que genera
frustracién, resentimiento, dolor y privaciéon relacional, junto con sentimientos de mayor
proteccion y ternura hacia la persona con demencia. En base a esto, estudios sugieren que el
acompafiamiento profesional en la etapa diagndstica permite ayudar a identificar las pérdidas,

normalizar los sentimientos negativos y facilita el uso de la ayuda externa. (89)

En el afo 2010, Carpentier (90) analizé la entrada a la trayectoria de enfermedad desde la
perspectiva de 60 cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer, a partir de entrevistas
cualitativas para describir el contexto en que se desarrollan los primeros sintomas y la red de
apoyo social del cuidador(a) hasta el anuncio diagnédstico. La red de apoyo inicial identificada

consté de al menos 8 actores sociales y fue graficada seglin se muestran en la figura n215.
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Figura n215: Proceso relacional en la reconstruccion de la red de apoyo inicial a partir del

andlisis del discurso del cuidador

Caregivers’ social network at Relational processes as drawn from caregivers' narratives
basic time (To) derived from
the name generator First manifestations of dementia Diagnosis attribution
Social actors dec 2003 T | N fob 2006
(CG) Caregiver (de) __(dia) (de)
(IR) Ill relative \. /1
(5) Medical doctor cs) J )\ (cs.ref)
(1) Son (dia) || |
(6) Friend \Taia) \ (mov)
(7) Neighbour (o) ~ia) \
(8) Geriatrician Yitest) (dx, prs)

(fm) First manifestation

(de) Decision to see a doctor

(cs) Medical consultation

(dia) Discussion/dialogue with the son, the friend and the neighbour
(nr) New relationship

(ref) Referral by the doctor

(fest) First consultation by a team at a memory clinic

(dx) Diagnosis of Alzheimer’s disease

(prs) Prescription

(mov) Move of residence

Fuente: Carpentier N, Bernard P, Grenier A, Guberman N. Using the life course perspective to study the entry into
the illness trajectory: The perspective of caregivers of people with Alzheimer’s disease. Soc Sci Med [Internet].

2010;70(10):1501-8. Available from: http://dx.doi.org/10.1016/j.socscimed.2009.12.038

A partir del analisis cualitativo de la red social, se describieron 5 vias de entrada en la
trayectoria asistencial (90) estructurados en torno a la historia familiar, vidas vinculadas, agencia
humana y efectos organizacionales. Las vias de entrada fueron:

- Tipo 1: El paciente ya se encuentra recibiendo cuidados familiares por otras morbilidades
fisicas o psiquicas y los vinculos con la red asistencial estan creados. El diagndstico ocurre
en los primeros 12 meses desde el inicio de sintomas.

- Tipo 2: Familia distante y escasa red social, por lo que no se observa la progresién de la
enfermedad. Un hecho significativo en la salud del paciente provoca el inicio del cuidado
por parte de un familiar. El diagndstico ocurre en los primeros 10 meses desde el inicio de

sintomas.
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- Tipo 3: Los sintomas de déficit cognitivo son pesquisados en una consulta con médico
general quien deriva inmediatamente al especialista. El diagndstico ocurre en los primeros
11 meses desde el inicio de sintomas.

- Tipo 4: Red de apoyo cuenta con conocimientos en demencias y herramientas de
negociacion del cuidado. Los primeros sintomas son pesquisados en un entorno familiar
tranquilo y las decisiones terapéuticas son discutidas cooperativamente. El diagndstico
ocurre en los primeros 31 meses desde el inicio de sintomas.

- Tipo 5: Red de apoyo conflictiva o cuidador(a) con escasa red de apoyo, sumado a eventos
de salud desfavorables. El vinculo con el equipo de salud es débil e incluso frustrante. El

diagndstico ocurre en los primeros 29 meses desde el inicio de sintomas.

El andlisis de las fases iniciales de la trayectoria de la demencia es fundamental para el
desarrollo de politicas efectivas de deteccidn e intervencidon temprana, asi como para contribuir a

la comprension de la experiencia del cuidado durante toda su trayectoria.

11.5.4.2 Desarrollo de la trayectoria de la demencia

Posterior al anuncio diagndstico, el curso natural de la enfermedad presenta diferentes fases

las que generan nuevas necesidades de cuidado para las personas con demencia y su familia.

Para el caso de la demencia tipo Alzheimer, una etapificaciéon clinica puede resumirse en tres
grandes fases: una primera fase de problemas de memoria objetivables a través de test cognitivos;
una segunda fase confusional, donde el déficit es evidente; y una tercera fase de “demencia”,
donde la persona requiere asistencia para sobrevivir (91). La “Escala de Deterioro Global” (Global
Deterioration Scale (GDS)) (91) validada internacionalmente para la evaluacién de la demencia tipo
Alzheimer describié siete fases progresivas del deterioro cognitivo: ausencia de deterioro
cognitivo, deterioro cognitivo muy leve, deterioro cognitivo leve, deterioro cognitivo moderado,
deterioro cognitivo moderadamente severo, deterioro cognitivo severo y deterioro cognitivo muy

severo.
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La velocidad del deterioro cognitivo no es homogénea. Un estudio retrospectivo realizado en
una cohorte de 3441 personas con demencia en Inglaterra (92), comparé los puntajes del
Minimental Scale (MMSE) registrados durante los afio 2007 y 2014. Los datos permitieron agrupar
de manera 6ptima seis patrones de deterioro (Figura n216), en donde aquellos con puntaje inicial

mas bajo muestran una tasa de deterioro mas rapida.

Figura n216: Seis trayectorias explican la heterogeneidad en el deterioro cognitivo segin

evolucidn del resultado de MMSE en una cohorte de personas con demencia.
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Fuente: Baker E, Igbal E, Johnston C, Broadbent M, Shetty H, Stewart R, et al. Trajectories of dementia-
related cognitive decline in a large mental health records derived patient cohort. PLoS One. 2017;12(6)

La experiencia en el cuidado durante el progreso de la demencia estd relacionada con la
pérdida gradual de funcionalidad, la aparicién de sintomas conductuales, el traslado residencial,

la aparicion de nuevas comorbilidades y la necesidad de cuidados de fin de vida. Si bien existe
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variabilidad entre cada individuo(a), se recomienda el uso de guias anticipatorias durante el

acompafiamiento que realiza el equipo de salud (93).

Un estudio de necesidades de cuidado insatisfechas a lo largo del curso de la demencia en el
contexto comunitario en Estados Unidos arrojé que en la fase inicial las personas con demencia
carecian principalmente de seguridad, referida al aislamiento, la conduccién de vehiculos y en la
supervisién del uso de farmacos, mientras que los cuidadores carecian de informacién o educacién
relacionada a la demencia. En la etapa moderada, el manejo de sintomas conductuales y la falta
de actividades diurnas fueron necesidades insatisfechas para las personas con demencia, mientras
que los cuidadores presentaron falta de apoyo en los cuidados. Finalmente, en la etapa avanzada
los pacientes presentaron falta del nivel de atencién adecuado, mientras que los cuidadores
manifestaron insatisfaccion en el apoyo emocional y manifestaciéon de sintomas como depresién

y ansiedad. (94)

Estas necesidades pueden relacionarse con barreras para un éptimo cuidado de las personas
con demencia. Una revision (95) de las barreras para el diagnostico y tratamiento percibidas por
médicos de atencion primaria, describié aquellas relacionadas con el paciente, con los prestadores
de salud y con el sistema de salud. Dentro de las primeras, destaca la renuencia a reconocer el
deterioro cognitivo y la falta de adherencia del paciente a los planes de manejo. Por otro lado, las
barreras relacionadas con los proveedores incluyeron la falta de capacitacién y confianza. Por
ultimo, las barreras relacionadas con el sistema incluyeron la falta de tiempo durante las consultas

y la falta de servicios de apoyo.

La disponibilidad de servicios sanitarios para las personas con demencia y sus cuidadores para
todas las etapas de la demencia, fue graficada por Daniel Carey (2017) a través de metodologia de
investigacion-accién participativa con los cuidadores (Figura n217). La relevancia de este innovador
estudio fue que los usuarios lograron compartir su visidn de la trayectoria de su atencién realizada
hasta la actualidad, y visualizar el camino futuro. Por otro lado, a los prestadores de salud les

permitiod identificar fortalezas y debilidades del tipo de atencidn brindada (96).
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Figura n°17: El paisaje de la demencia en Stockton

The Stockton Dementia Landscape
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Fuente: Carey D, Tennant A, Rodgers P, Dodd K. User-Designed Dementia Care Pathways. A disruptive approach to
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Un marco conceptual para las intervenciones terapéuticas de la demencia segun sus distintas
etapas, fue desarrollado el 2020 en base a las necesidades cambiantes de la persona y su
cuidador(a) (97). Como puede observarse en la tabla n25, este marco enfatiza la interseccionalidad
de la prestacién de cuidados, los factores socioculturales, los factores de los sistemas de atencién
médica y las necesidades de atencion de la demencia a medida que cambian a lo largo del tiempo.
Concluye que la investigacion longitudinal sobre las relaciones reciprocas entre el cuidador y la
persona con demencia es relevante porque los cambios en la salud de un miembro de la diada

probablemente afectardn la salud de ambos.
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Tabla n25: Marco conceptual para guiar la investigacion de intervenciones a lo largo de la

trayectoria del cuidado de personas con demencia.

-~
Early Stage Transition Middle Stage Transition Late Stage
- * CR diagnosis * Escalation of: * Total dependence on CG
= *  Outpatient Increased Medical care lncrcasgd * Possible move to LTC
- . mieraction mteraction
: «  Wellness between Behavioral issues between * Palliative/ EOL care
f ¢ Prevention CR & HCS Dependence on CG CR & HCS
— *  Stabilization
o
* Adoption of role * Increased responsibility * Decision to remain in
*  Denial, grief Increased for all decision making Higher burden home or move to LTC
2: + Information seeking dependency  « Changes in CGmental & & stram *  Anticipatory grief
1) e HCS imlerface resulting in physical health ——y *  Bereavement, sadness,
> - adjustment to ] - - mental & S 0=
= * CR/CG relationship . relief
= * CRadvocacy social & work = physical
~ 5 ey life o health *  Adjustment to hfe after
P g ¢ Anticipatory grief caregiving
*  Family planning
E £ + CRassessment, diagnosis  Increased ¢  Medical care for co- Increased * Support for EOL care
‘i e + CG strengths & utilization of morbidities utilization of = Balancing selfcare & care
: - vulnerabilities assessment !1CS *  Training for at-home HCS tasks
= E «  Education/ coping skills nursing tasks *  Support groups
5 = *  Continued care planning
—
* Case management

Fuente: Gallagher-Thompson D, Choryan Bilbrey A, Apesoa-Varano EC, Ghatak R, Kim KK, Cothran F, et al.
Conceptual Framework to Guide Intervention Research across the Trajectory of Dementia Caregiving. Gerontologist.
2020;60:529-40.

Actualmente, en el Reino Unido, en el contexto del proyecto STRIDE, Adelina Comas ha
incorporado el mapeo de informacidon relacionada con la atencidon de las demencias y las
trayectorias asistenciales dentro de un analisis situacional para describir su actual situacion
sociosanitaria en paises no desarrollados. Para la construccién de las trayectorias asistenciales
comparables entre los paises sugiere el uso de vifietas o casos tipicos, mapear la informacién
disponible y realizar entrevistas a actores clave (98). Sin embargo, se trata de un proyecto
incipiente por lo que aun no es posible conocer sus resultados. Ademads, solo sera desarrollado en

paises de medianos y bajos ingresos, y Chile no fue incorporado (99).

En Chile, se esta ejecutando el primer estudio de cohorte en envejecimiento cerebral de la

poblacién chilena bajo el proyecto FONDAP “Centro de Gerociencia, Salud Mental y Metabolismo”

(GERO), que se lleva a cabo con participantes del sistema de salud publico (FONASA) de distintas
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comunas del Servicio de Salud Metropolitano Oriente. El centro integra estudios de areas
neurocientificas basicas y clinicas, y elementos psicosociales, y de sus resultados se espera emanen

recomendaciones para las politicas publicas en la materia (100).

11.5.4.3 El final de la trayectoria

La necesidad de cuidados es especialmente delicada en momentos como la
institucionalizacidn, el deterioro importante de la salud y la proximidad de la muerte en la persona
con demencia. El Libro blanco de la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos (101) recomienda
considerar que la demencia sea entendida, ademds de una enfermedad crénica, como una
condicién de caracter terminal, con el objetivo de proveer cuidados paliativos adecuados. Esto
implica comprender las necesidades de las familias relacionadas con el sufrimiento de duelo
crénico o prolongado a través de las diversas etapas, y cuando el declive es evidente. También son
objetivos de los cuidados paliativos el mejorar la calidad de vida, mantener la funcionalidad y
maximizar la comodidad a lo largo de toda la trayectoria de la enfermedad, con el énfasis en los

objetivos particulares que cambian con el tiempo.

11.5.5 Seleccion de la herramienta metodoldgica

La revision de la literatura aqui presentada sugiere que el uso de herramientas como las
trayectorias asistenciales e itinerarios terapéuticos poseen demostrados beneficios para estudiar
condiciones de salud complejas como la demencia a nivel individual y colectivo. Si bien ambas
herramientas permiten describir la relacidon de la persona con el sistema sociosanitario, se ha
seleccionado la perspectiva socioldgica de trayectorias asistenciales ya que permite describir y
comparar de mejor forma la experiencia en que las personas con demencia y sus cuidadores han
interactuado con el sistema sociosanitario en distintos contextos de politicas publicas para la
demencia durante los uUltimos tres afios. Ademads, se pretende profundizar en la vivencia subjetiva
de las personas con demencia y sus cuidadores durante esta experiencia, lo cual también puede
ser abordado bajo una metodologia cualitativa interpretativa, propia de los estudios de

trayectorias descritos.
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ll. MARCO METODOLOGICO

1.1 PREGUNTA DE INVESTIGACION

La existencia de una politica de salud especifica para las personas con demencia es reflejo
de voluntad sociopolitica para solucionar el problema de salud. Las politicas publicas especificas
para la demencia constituyen el contexto material en que las personas desarrollan el curso la
enfermedad, a la vez que influyen en su interaccidén con el sistema sociosanitario, y en los

resultados del estado de salud.

Durante los aflos 2017 y 2020 en tres localidades de Chile existié una politica especifica
para la atencidn de las personas con demencia y su entorno, el Plan Nacional de Demencia,
mientras que en el resto del pais las personas no tuvieron acceso a ella. Desde el paradigma
cualitativo, es posible indagar, describir y comparar la experiencia subjetiva en ambos contextos
sociosanitarios de politica publica, lo que permitird informar si su presencia o ausencia tiene algun
efecto en el recorrido que realiza la persona afectada durante todo el curso de la enfermedad, en

sus distintas dimensiones.

A través de la reconstruccidn de las trayectorias asistenciales, la principal pregunta que
busca responder esta tesis es ¢Como se caracterizan las trayectorias asistenciales desde la
perspectiva de cuidadores(as) de personas con demencia en los diferentes contextos de

implementacion de politicas sociosanitaria para la demencia en Chile?
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111.2 OBJETIVOS

OBIJETIVO GENERAL

Caracterizar las trayectorias asistenciales desde la perspectiva de cuidadores(as) de
personas con demencia desde la aparicién de los primeros sintomas y su recorrido a través de
distintos niveles asistenciales y subsistemas publico-privado del sistema de salud, en distintos

contextos sociosanitarios de politicas de demencia en Chile.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Reconstruir, desde la perspectiva de cuidadores(as) de personas con demencia, el inicio de
la trayectoria asistencial en términos de temporalidad, hitos, actores involucrados vy
acciones asociadas a la aparicidon de primeros sintomas y decisién de busqueda de ayuda.

2. Describir el transito de la diada persona con demencia-cuidadores(as) por los distintos
niveles asistenciales (primario, secundario y terciario) y subsistemas de salud (publico y
privado) desde las vivencias, valoraciones y percepciones de cuidadores(as) en dos
contextos sociosanitarios.

3. Indagar en la experiencia de la diada persona con demencia-cuidador(a) al interactuar con
el sistema sociosanitario para la atencion especifica de las demencias en el contexto de
crisis sanitaria por COVID-19, desde la perspectiva de cuidadores(as) en dos contextos
sociosanitarios.

4. Formular recomendaciones de politica publica para la respuesta sociosanitaria a la
demencia, basadas en la experiencia de la diada personas con demencia-cuidadores desde

la perspectiva de cuidadores(as).
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111.3 PERSPECTIVA METODOLOGICA Y TIPO DE ESTUDIO

Se realizd un estudio descriptivo interpretativo bajo el paradigma cualitativo. La
aproximacion epistemoldgica se realizé a partir del enfoque socio-antropoldgico en salud, pues su
interés es la perspectiva del sujeto(a) que experimenta el fendmeno social en estudio, y su
interaccidon con los distintos sistemas de salud. Segun lo mencionado anteriormente, se buscé
recoger informacion desde el enfoque socioldgico, a través de indagar en la experiencia subjetiva,

y antropolégico, a través de la relacién del sujeto con las distintas practicas asociadas a la salud.

111.4 DISENO DE LA MUESTRA

Muestreo:

Se realizé un muestreo tedrico por conveniencia hasta lograr la saturacion de la informacién,
que se definid como el momento en que las trayectorias asistenciales que se iban reconstruyendo
habian alcanzado las combinaciones mas frecuentes y no surgian nuevas combinaciones. Los

criterios de inclusion y exclusion de la muestra pueden encontrarse en la tabla n26.

Los participantes fueron seleccionados desde dos contextos de politica publica:

1. Contexto sin politica especifica: Persona con diagndstico de demencia que al momento
de la entrevista se encuentre recibiendo atencién sociosanitaria para la demencia en el
subsistema publico en alguna comuna de la Region Metropolitana distinta a Pefialolén,
en el nivel primario o secundario. (3 entrevistas)

2. Contexto Plan Nacional de Demencias: Persona con diagnéstico de demencia que al
momento de la entrevista se encuentre recibiendo atencidn sociosanitaria para la
demencia en algin Cesfam de la comuna de Peialolén, centro Kintin o Unidad de

Memoria del Hospital Salvador. (9 entrevistas)
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Ajustes por la crisis sanitaria de COVID-19:

- Se privilegié la realizacién de entrevistas remotas al cuidador(a) de la persona con
demencia, en lugar de entrevistar presencialmente a la diada persona con demencia-
cuidador(a).

- No fue posible incluir inicialmente a personas que al momento de la entrevista se
encuentren recibiendo atencidn sociosanitaria para la demencia en el contexto del GES de
Demencias debido a que la crisis sanitaria por COVID-19 afectdé el cumplimiento de los
plazos previstos para su inicio.

- Las personas con diagnostico de demencia continuaron recibiendo atencidn sociosanitaria
en el contexto de crisis sanitaria de COVID-19, por lo tanto, esta dimensién fue incorporada

en las entrevistas realizadas y en su andlisis.

Tabla n26: Criterios de inclusidn y exclusion de los cuidadores(as) y de las personas con

demencia:

Criterios de inclusion del
cuidador(a)

Justificacion

Criterios de inclusion de
la persona con demencia

Justificacion

Ser cuidador(a) principal
de una persona
diagnosticada con
demencia que cumpla los
criterios que aqui se
sefialan.

Haber acompaiiado a la
persona diagnosticada
con demencia desde el

inicio de los sintomas.

Cuidador(a) dispuesto(a)
a participar
consentimiento

con

informado.

Las entrevistas seran
realizadas al
cuidador(a) de la

persona con
demencia.
El(la) cuidador(a)

debe haber estado
presente  en el
periodo a investigar.

Razones éticas.

Prevision Fonasa

Mayor de 65 afios

Residencia en la ciudad
de Santiago.

Caso tipico: El 84,9%
de la poblacién chilena
mayor de 60 afios esta
afiliada al sistema de
salud publico. (102)

Caso tipico: El 98% de
las demencias son de
inicio tardio, es decir,
aparecen posterior a
los 65 afios. (5)
Territorio de
aplicacién del estudio,
seleccionado por la
afiliacion laboral de la
autora y por contener
los diversos contextos
de politicas.
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Diagnosticado(a) con | Pese a que el 60-70%
demencia o trastorno | de los casos de
neurocognitivo en el | demencia se deben a
subsistema publico o | la Enfermedad de
privado de salud. Alzheimer, en
atencién primaria no
siempre es posible ni
necesario diagnosticar
el subtipo de
demencia. Con el
diagnostico de
demencia o trastorno
neurocognitivo no
especificado, se debe
realizar  diagnéstico,
acompafamiento vy
tratamiento segln lo
expuesto  en las
recomendaciones
clinicas. (2,25,31)
Criterios de exclusion | Justificacion Criterios de exclusion | Justificacion:
cuidadores(as): persona con demencia:
Haber recibido el | Evitar el sesgo de
diagnostico de demencia | memoria de la
con una antigliedad | persona entrevistada.
superior a cinco ainos.

No constituyeron criterios de exclusion:

- La ejecucidén de indicaciones terapéuticas especificas para la demencia, pues no todas las
personas acceden a ellas y se podria restringir la muestra a condiciones ideales de atencion.
Solo en caso de ser ejecutadas se indagd en su acceso, hitos temporales, actores
involucrados y acciones que fueron realizadas.

- El uso de mas de un nivel asistencial, dispositivo sociosanitario o subsistema de salud, ya
que no siempre es una indicacién médica la derivacidén hacia ellos. También es relevante
describir las trayectorias que se mantienen en un mismo nivel, existiendo o no la indicacion

o necesidad de acceder a otro nivel o subsistema.
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Criterios de heterogeneidad de la muestra: Se intenté que las diadas dentro de cada grupo

sean heterogéneas en cuanto a sexo, caracteristicas sociodemograficas y contextos terapéuticos,

es decir:

Heterogeneidad de sexo: hombres y mujeres.

Caracteristicas sociodemograficas: bajo, mediano y alto nivel
educacional/socioeconémico, siempre con prevision FONASA.

Trayectorias que se mantienen dentro del nivel comunitario y trayectorias que recorren
distintos niveles asistenciales.

Trayectorias que se mantienen dentro del subsistema publico y trayectorias que utilizan

los subsistemas publico y privado.

Estrategias de reclutamiento: Se invité a participar a cuidadores(as) que cumplan con los

criterios de inclusion descritos para los distintos grupos de contextos de politicas, a partir de:

Su participacion previa en el estudio transversal del proyecto GERO, en ejecucidn desde el
afo 2017 en la Unidad de Memoria del Hospital Salvador.
Coordinacion con los establecimientos de atencion primaria de la comuna de Pealolény

de otras comunas de la Regidn Metropolitana.

111.5 ASPECTOS ETICOS

El proyecto de la presente tesis fue aprobado por el comité de ética de la Facultad de Medicina

de la Universidad de Chile con fecha 9 de octubre de 2020. Todos los(as) participantes contaron

con consentimiento informado telefénico o por video-llamada, grabando la aceptacién de éste,

previo a solicitar la autorizacién de la persona para ser grabada.

En el consentimiento informado, descrito en el ANEXO N24, se explica el caracter voluntario de

la participacién en el estudio, y el tipo de informacidén que se busca obtener con su participacién.

Asimismo, se explicita que no se realizaran intervenciones terapéuticas ni farmacoldgicas, por lo
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que participar en este estudio no implica riesgos para la salud de los participantes ni afectard la

continuacion de su tratamiento.

Debido al actual contexto de crisis sanitaria por COVID-19, las entrevistas fueron realizadas via
telefdénica o video-llamada, segun preferencia y/o disponibilidad de las personas entrevistadas. La
autorizacion de las personas para ser grabadas quedd grabada en forma explicita en la grabacién.
Se utilizaron plataformas seguras para evitar filtracion o pérdida de informacion valiosa,
almacenando las grabaciones en el computador personal de la autora, respaldadas en una nube
digital encriptada (Dropbox) y utilizadas sélo con fines de realizacién de esta tesis y en los trabajos
académicos derivados de ésta. Para resguardar la confidencialidad de los(as) participantes y el
anonimato de los centros de salud donde realizaron el proceso de atencién de salud, se utilizaron
codigos de identificacidn que fueron manejados exclusivamente por la autora. No serdn publicados
datos personales de los(as) participantes ni de trabajadores(as), ni de los establecimientos de

salud.

Ante la pesquisa de problemas de salud que requieren ser resueltos en un establecimiento de
salud, los(as) participantes fueron debidamente orientados para ser atendidos en la red de salud
a la que pertenecen. Una vez aprobada esta tesis por la comisién académica correspondiente, los
resultados seran publicados y comunicados a los(as) participantes que lo soliciten, y también al

comité de ética de la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile.

111.6 TECNICAS DE PRODUCCION DE INFORMACION

Se realizaron entrevistas individuales semi-estructuradas a doce cuidadoras de personas
con demencia, durante los meses de noviembre y diciembre del afio 2020. Las entrevistas tuvieron
una duracién aproximada de una hora, fueron registradas notas de campo y el audio fue grabado
a través de una aplicacién digital. Se utilizé un guion de entrevista con enfoque cronolégico o de

curso de vida, compuesto por los items y preguntas descritos en la tabla n27. El instrumento de
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recoleccion de datos utilizado para las entrevistas se encuentra en el ANEXO N23 de este

documento.
Tabla n°7: Guion de entrevista cualitativa
iTEM GUIA DE PREGUNTAS
1. Identificacidon de la persona que | Nombre, edad, nacionalidad, sexo, género, etnia, comuna

cuida y la persona con demencia.
2. Caracterizacion

sociodemografica® de la persona que

cuida y la persona con demencia.

3. Inicio de la trayectoria desde la

perspectiva de la persona que cuida.

4. Diagnéstico de demencia.

5. Inicio del tratamiento para la persona

con demencia y/o para la cuidadora.

6. Periodo de pandemia.

de residencia y relacién de parentesco entre ambas.

Prevision de salud, nivel educacional, lectoescritura,
ocupacion actual, principal ocupacién ejercida durante el
periodo laboral, nimero personas con las que vive, ingresos
promedio del hogar, personas que requieren cuidados no
remunerados, quién los proporciona y redes de apoyo para
el cuidado.

Fecha en que notd los primeros signos de demencia,
quién(es) los notaron, cudles decisiones se tomaron
entonces y porqué.

Fecha en que se realiza el diagndstico, lugar en que se
realiza, quién(es) participaron entonces, percepcion de
barreras y facilitadores durante el proceso.

Describir si es que hubo inicio de tratamiento farmacoldgico
o no farmacoldgico, fecha en que inicia, personas que lo
proveen, percepcion de barreras y facilitadores durante el
proceso.

Cambios percibidos en relacién con la atencién y cuidados

de la persona con demencia.

3 Para la caracterizacidon sociodemogréfica de la muestra se seleccionaron preguntas de los mddulos | y XXIIl sobre
informacion sociodemografica de la Encuesta Nacional de Salud 2009. El instrumento fue aplicado al cuidador(a)
para obtener datos de la persona con diagndstico de demencia y de cuidador(a) principal. La eleccidn de dicho
instrumento se debe a que se encuentra validado en nuestro pais y proporciona categorias comparables.
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La unidad de estudio correspondio a la persona que cuida a una persona con demencia, y
que la acompafié durante toda la trayectoria asistencial, la cual fue definida como el periodo

comprendido entre el inicio de los signos de demencia hasta el momento de la entrevista.

1.7 ANALISIS DE LOS DATOS

A continuaciodn, se describen los cuatro pasos en que fue realizado el analisis de los datos:

1. Procesamiento inicial de los datos: Los audios fueron transcritos durante los primeros tres dias
luego de ser registrados incorporando elementos del lenguaje verbal y no verbal, y fueron
analizados inicialmente para verificar que la informacidon obtenida permitiese responder los
objetivos principales y especificos. Fueron asignados cdédigos de identificacion para cada
entrevista transcrita, determinados por: el contexto desde el cual fue contactada la persona con
demencia (PND=Plan Nacional de Demencias y SPE=Sin Politica Especifica); el género de la persona
con demencia (H=Hombre, M=Mujer, otro); el tipo de demencia (Alzheimer, vascular, mixta, otra)
y la relacién de parentesco entre la cuidadora y la persona con demencia (hija, hermana, etc.).
Fueron protegidos bajo anonimato todos los datos personales de trabajadores(as) de la salud y

nombres de los establecimientos de salud que participaron en las distintas trayectorias.

Una vez transcritas las entrevistas, a través de un proceso iterativo se reconstruyeron las
trayectorias asistenciales en Excel en forma individual para cada caso, lo cual permitié definir el
criterio de saturacidn de la muestra, y se obtuvo asi las primeras categorias de andlisis cualitativo

a través de una codificacidn primaria en Word.
2. Caracterizacion sociodemografica: Se describieron y compararon los datos sociodemograficos

para caracterizar la muestra, incluyendo tanto a las personas entrevistadas (cuidadoras) como a

las personas con demencia que eran receptoras de dicho cuidado.
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3. Analisis de contenido para la reconstruccion de trayectorias asistenciales con enfoque
biografico: Para cada entrevista, a priori fueron ubicados en lineas de tiempo individuales cinco
hitos (H) que determinaron la conformacién de cuatro periodos (P) los cuales son descritos a
continuacion, y pueden verse resumidos en la Figura n218:

- P1. Inicio de la trayectoria: Definida como el periodo comprendido entre el inicio de los
primeros sintomas que fueron reportados por la familia (H1) hasta la decisidn de consultar
con un profesional de salud (H2).

- P2. Anuncio diagndstico: Periodo comprendido desde la decisién de consultar con un
profesional de salud (H2) hasta que la demencia es diagnosticada por parte de un
profesional de salud, acto denominado anuncio diagndstico (H3).

- P3. Tratamiento farmacolégico: Periodo comprendido desde que la demencia es
diagnosticada por parte de un profesional de salud (H3) hasta el inicio del tratamiento
farmacoldgico indicado por un profesional de salud (H4).

- P4. Tratamiento no farmacoldgico: Periodo comprendido desde que la demencia es
diagnosticada por parte de un profesional de salud (H3) hasta el inicio del tratamiento no
farmacoldgico ejecutado por profesionales de salud, tales como terapeutas ocupacionales,

psicélogos(as), enfermeros(as) y/o fonoaudidlogos(as) (H5).

Cada periodo fue caracterizado a través de la descripcién de los siguientes elementos:

- Temporalidad: en meses.

- Nivel de atencién en que se desarrolla cada periodo: primario o secundario.

- Subsistema de salud en que se desarrolla cada periodo: publico o privado.

- Contexto de politica sociosanitaria en que se desarrolla cada periodo: dentro o fuera de

politicas especificas para la atencion de personas con demencia.
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Figura N218: Reconstruccion de las trayectorias asistenciales

HITOS:

H1. Inicio
sintomas

H2. Decisién
de consultar

H3. Realizacién
del diagnéstico

l

l

l

H4. Inicio del
tratamiento
farmacoldgico

H5. Inicio del
tratamiento no
farmacoldégico

!

v

PERIODOS DE LA
TRAYECTORIA:

CARACTERIZACION:

(P1) Inicio de la

(P2) Anuncio
Diagnéstico

(P3) Tratamiento

farmacolégico

trayectoria

Temporalidad: en meses.

Nivel de atencién: primario o secundario

Subsistema de salud: publico o privado

Contexto de politica sociosanitaria: dentro o fuera de politicas
especificas para la atencién de personas con demencia.

Fuente: Elaboracion propia.

4. Analisis cualitativo de contenido narrativo de la experiencia de las cuidadoras durante la

trayectoria: Se realizd un andlisis de contenido narrativo a través de la enumeracion de renglones

y codificacién parrafo a parrafo. Los cédigos fueron agrupados en los distintos periodos de la

trayectoria y en categorias inductivas como se muestra en la Figura n219.

Para el inicio de la trayectoria (P1) fueron descritas las siguientes categorias:

A. Los primeros signos de demencia reportados por la familia.

B. Las acciones e inacciones realizadas en torno a la busqueda de ayuda diagndstica.

C. Los actores sociales involucrados durante el periodo.

D. La temporalidad en que se desarrollé el periodo.

Para los periodos en que se desarrolla el diagnéstico (P2) y el inicio del tratamiento

farmacoldgico (P3) y no farmacoldgico (P4), fueron descritas las siguientes categorias:

E. Las barreras percibidas para el cuidado familiar de la persona con demencia.

F. Las barreras percibidas en la interaccidon con el sistema sociosanitario, en sus distintos

contextos de politica publica.

G. Los elementos que constituyeron facilitadores para el cuidado familiar de la persona con

demencia.
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H. Los elementos que constituyeron facilitadores en la interaccion con el sistema

sociosanitario, en sus distintos contextos de politica publica.

Finalmente, fue incorporado un nuevo periodo determinado por la pandemia por COVID-
19 (P5) para el que se describieron dos nuevas categorias:

l. La experiencia del cuidado familiar en el periodo de pandemia.

J. La experiencia del cuidado en la interaccidn con el sistema de salud para ese periodo, en

sus distintos contextos de politica publica.

Para asegurar la confiabilidad del andlisis, a través de un proceso iterativo se realizé una
codificacién secundaria o en profundidad, en donde las categorias inductivas fueron revisadas con

la directora de Tesis durante el proceso de su construccién.

Figura N219: Categorias inductivas obtenidas del andlisis de contenido narrativo durante las

trayectorias asistenciales

PERIODOS DE LA (P1) Iniciode la |/ (P2) Anuncio | (P3) Tratamiento
TRAYECTORIA: trayectoria Diagnéstico farmacolégico

l | y y

CATEGORIAS A. Primeros signos de demencia. E. Barreras para el cuidado familiar. I. Experiencia del
DE ANALISIS B. Acciones e inacciones en F. Barreras en la interaccién con el cuidado familiar.
INDUCTIVO: torno a la basqueda de ayuda sistema sociosanitario. J. Experiencia en
diagndstica. G. Facilitadores para el cuidado familiar. la interaccién con
C. Actores involucrados. H. Facilitadores en la interaccién con el el sistema de
D. Temporalidad. sistema sociosanitario. salud.

Fuente: Elaboracion propia.

La formulaciéon de recomendaciones de politica publica para la respuesta sociosanitaria a la
demencia se realizé en base al andlisis de la experiencia de los cuidadores(as) de personas con

demencia y en las recomendaciones internacionales para las politicas publicas en la materia.
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IV. RESULTADOS

IV.1 CARACTERIZACION DE LA MUESTRA

Se realizaron entrevistas cualitativas semi-estructuradas a doce cuidadoras familiares
pertenecientes a tres comunas de la Regidn Metropolitana. Todas las entrevistadas fueron
mujeres pese a que el sexo no fue uno de los criterios de inclusion. Diez de ellas son hijas de la
persona con demencia, una es hermana y una es nieta. Nueve de ellas viven en el mismo hogar
que persona con demencia y seis de ellas cuidan a dos familiares a la vez. Ninguna cuenta con
apoyo de otro cuidador remunerado. Su promedio de edad fue de 57,6 afios, con un rango de 46
a 76 anos. Su promedio de escolaridad fue de 11,4 aios. Diez de ellas tienen prevision FONASA.
Ademas de ser cuidadoras familiares, tres de ellas también trabajan en forma remunerada fuera

del hogar, dos de las cuales son jubiladas.

Con relacion a las personas con demencia, diez de ellas son mujeres y dos hombres. Su
promedio de edad fue de 80 afios, con un rango entre 72 y 92 afios. Su promedio de escolaridad
fue de 5,5 afos. Todos tienen prevision FONASA. Al consultar respecto a la principal ocupacién
desempeiiada durante el periodo laboral: cinco fueron empleadas de casa particular; tres se
desempeiiaron en oficios; tres se dedicaron al trabajo doméstico no remunerado; y una fue
empleada de una fabrica. Respecto al origen de la demencia, 7 casos corresponden a demencia
tipo Alzheimer, 3 a demencia vascular, y 2 a demencia mixta (Alzheimer y demencia vascular). Al
momento de la entrevista y a raiz de lo expuesto por las cuidadoras, la mitad de las personas con
demencia cursaban una etapa media de la enfermedad, mientras que la otra mitad se encontraba

en etapa avanzada.
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IV.2 RECONSTRUCCION DE LAS TRAYECTORIAS ASISTENCIALES

Se reconstruyeron las doce trayectorias a partir del relato de las entrevistadas, y se graficaron para
ser descritas y comparadas entre si en dos de sus dimensiones: temporalidad y patrones de

interaccidn con el sistema de salud.
IV.2.1 Temporalidad: El tiempo que tardd cada caso en recorrer la trayectoria asistencial, desde
el inicio de los sintomas hasta el inicio del tratamiento farmacoldgico y/o no farmacolégico, fueron

descritos en la tabla n28 y graficados en la Figura N220.

Figura N220: Temporalidad de las trayectorias asistenciales en meses

1 I
2 I
3 Contexto PND en P2, P3y P4
4 N
5 N
6 I el el e
; " Contexto GES en P4
9 I
10 E— Contexto PND en P4
11
12 . Contexto SPEen P2, P3y P4
0 50 100 150 200 250 300
H Inicio del itinerario (P1) B Anuncio diagnéstico (P2)
M Tratamiento farmacoldgico (P3) Tratamiento no farmacolégico (P4)

PND = Plan Nacional de Demencias GES = GES de Demencia

SPE = Sin politica especifica para demencia

Fuente: Elaboracion propia.
Nota: Ambos tipos de tratamiento (farmacoldgico y no farmacoldgico) fueron medidos desde del final del
periodo diagndstico, pero fueron graficados en forma sucesiva para facilitar su visualizacion.
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Tabla N28: Caracterizacion de la temporalidad en meses de los itinerarios que se desarrollaron

en el contexto del Plan Nacional de Demencia y sin contexto de politica para demencia

Contexto de politica al Contexto Plan Sin contexto de Test U-
inicio de la trayectoria: Nacional de politica para Mann
Demencias demencia Whitney

Ne de casos: 1al 4 (4 casos) 5al 12 (8 casos)
P1+ P2+ P30 P4:

Rango (meses) 16-122 3-217

Promedio (meses) 56,3 82,4 p=1
P2 + P3 o P4:

Rango (meses) 2-13 2-121

Promedio (meses) 5,3 38,0 p = 0.0595

Fuente: Elaboracion propia a partir del andlisis de datos cuantitativos.

Desde el inicio de los sintomas (P1) hasta el tratamiento farmacoldgico (P3) o no
farmacoldgico (P4), la trayectoria de menor extensién fue de 3 meses (ver caso 5 en fig. N221),
mientras que el de mayor duracion fue de 217 meses (ver caso 6 en fig. N221), con una media
general de 75,7 meses entre los doce casos. Al comparar segun el contexto de politica desde el
inicio de la trayectoria (tabla n28), los casos que permanecieron dentro del contexto Plan Nacional
de Demencia presentaron una extension de 16 a 122 meses, con una media de 56,3 meses,
mientras que el resto de los casos presentd una extensién de 3 a 217 meses con una media de 82,4
meses, sin diferencia significativa entre ellas al aplicar la prueba para muestras no pareadas y no

paramétricas U-Mann Whitney (p=1).

Al excluir el periodo inicio de la trayectoria (P1) del analisis, por considerar que éste no
depende directamente del contexto de politica publica sino de distintos factores personales y
familiares relacionados a la decision de busqueda de ayuda diagndstica, tanto la extensién de las
trayectorias como sus medias disminuyeron en ambos grupos. En este caso tampoco hubo

significancia estadistica usando la misma prueba (p=0.0595).
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Cabe destacar que aquellos casos que se mantuvieron dentro del Plan Nacional de
Demencias desde el inicio (caso 1 al 4), tardaron como maximo 13 meses desde el anuncio
diagndstico (P2), hasta el inicio del tratamiento farmacoldgico (P3) e inicio del tratamiento no
farmacoldgico (P4), periodos de tiempo menores en comparacion a aquellos que experimentaron
dichos periodos sin un contexto de politica publica especifico. De estos ultimos, los casos 6 al 11
tardaron entre 2 meses hasta 10 aifos en acceder a tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico
desde el anuncio diagndstico, es decir, hasta que fueron incorporados a una de las dos politicas

publicas especificas para las demencias existentes en ese entonces.

En todos los casos, y especialmente en el caso n28, gran parte del tiempo de la trayectoria
asistencial estuvo compuesto por el inicio de la trayectoria (P1), es decir, por el periodo
comprendido entre el inicio de los primeros sintomas que fueron reportados por la familia hasta
la decisidén de consultar con un profesional de salud. Este periodo en particular fue analizado en
profundidad a través del analisis de contenido narrativo de la metodologia cualitativa y es

desarrollado en el capitulo IV.3.
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IV.2.2 Patrones: Para reconstruir y comparar los distintos patrones de trayectorias en la
interaccidn con los niveles asistenciales y subsistemas de salud, se seleccionaron tres periodos:
Anuncio diagnéstico (P2), inicio del tratamiento farmacolégico (P3) e inicio del tratamiento no
farmacoldgico (P4). Las distintas combinaciones permiten visualizar siete patrones diferentes. (Ver

figura N221)

Figura N221: Comparacion de los patrones de trayectorias asistenciales segtn el contexto de

politica publica.
PERIODOS:
(P2) Anuncio (P3) Tratamiento
Diagnéstico farmacolégico
SUBSISTEMA ' NIVEL DE
DESALUD  ATENCION PATRONES CASOS
ori . 1 <: % Pla; Nacional de
rimario emencias
GES de Demencias
SISTEMA 2 —» 3
POBUCO  secundario 5 _ 55
4 <: 6
5 <: 7
8
9
SISTEMA Especialidad 6 < 10
PRIVADO ambulatoria 11
7 —» 12
Contexto Plan Nacional de Demencias Contexto GES de Demencias Contexto sin politica especifica

Fuente: Elaboracion propia.

Las lineas de color violeta representan a los casos que iniciaron la trayectoria en el contexto
del Plan Nacional de Demencias, y fueron representados por los patrones 1, 2 y 3. Mientras que
las lineas de color azul representan a los casos que iniciaron la trayectoria en ausencia una politica
especifica para la demencia, y fueron representados por los patrones 4, 5, 6 y 7. La descripcion de

cada patrén de trayectoria se desarrolla a continuacion:
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- Patrén 1: Tanto el anuncio diagndstico como el inicio del tratamiento farmacolégico y no
farmacoldgico ocurre en el nivel primario de atencién. Siempre en el contexto del Plan
Nacional de Demencias.

- Patrén 2: El anuncio diagndstico se realiza en el nivel secundario, mientras que el inicio del
tratamiento farmacolégico y no farmacoldégico ocurre en el nivel primario de atencién.
Siempre en el contexto del Plan Nacional de Demencias.

- Patrén 3: El anuncio diagndstico y el inicio del tratamiento farmacolégico se realiza en el
nivel secundario, mientras que el inicio del tratamiento no farmacoldgico ocurre en el nivel
primario de atencién. Siempre en el contexto del Plan Nacional de Demencias.

- Patrén 4: El anuncio diagndstico y el inicio del tratamiento farmacolégico se realiza en el
nivel secundario, sin un contexto de politica especifico. Mientas que el inicio del
tratamiento no farmacolégico ocurre en el nivel primario de atencién en el contexto del
Plan Nacional de Demencias.

- Patrén 5: El anuncio diagndstico y el inicio del tratamiento farmacolégico se realiza en el
nivel secundario, sin un contexto de politica especifico. Mientas que el inicio del
tratamiento no farmacoldgico ocurre en el nivel primario de atencién en el contexto de la
politica GES de Demencias.

- Patrén 6: El anuncio diagndstico y el inicio del tratamiento farmacolégico se realiza en el
nivel ambulatorio del subsistema de salud privado, sin un contexto de politica especifico.
Mientas que el inicio del tratamiento no farmacolégico ocurre en el nivel primario de
atencion en el contexto del Plan Nacional de Demencias.

- Patrén 7: El anuncio diagndstico y el inicio del tratamiento farmacolégico se realiza en el
nivel ambulatorio del subsistema de salud privado, sin un contexto de politica especifico.
Mientas que el inicio del tratamiento no farmacolégico ocurre en el nivel secundario de

atencidn, sin un contexto de politica especifico.

El anuncio diagndstico (P2) en el contexto del Plan Nacional de Demencias (casos 1 al 4) fue

realizado por especialistas geriatras y neurélogos: dos en el nivel primario y dos en el secundario.

En los siguientes cuatro casos (casos 5 al 8), el diagndstico fue realizado en el nivel secundario por

101



profesionales geriatras, neurélogos y psiquiatras. Los ultimos cuatro casos (casos 9 al 12) fueron

diagnosticados en el sistema de salud privado por profesionales geriatras y neurdélogos.

Para el periodo correspondiente al tratamiento farmacolégico (P3), éste fue indicado por el
mismo profesional y en el mismo nivel de atencién en que se realizé el diagndstico, excepto en un
caso (caso 3) en que el profesional que indicéd los medicamentos dejé de ser el especialista del

nivel secundario y comenzé a ser el médico general del Plan de Demencias en el nivel primario.

Para el caso del tratamiento no farmacolégico (P4), todas las participantes relatan que la PD
contd con terapia ocupacional: nueve de ellos en el contexto del Plan Nacional de Demencias en
el nivel primario; dos de ellos en el contexto del programa GES de Demencias en el nivel primario;
y uno en el servicio de geriatria del nivel secundario. Ninguna de las entrevistadas relatdé haber

recibido tratamiento no farmacolégico en el sistema de salud privado.

En el contexto del Plan Nacional de Demencia en particular, otros tratamientos no
farmacoldgicos recibidos fueron: talleres educativos para la familia cuidadora respecto a la
enfermedad, atencién de salud mental para la cuidadora y atencién domiciliaria por parte de

enfermera y médico.

En los distintos contextos, algunas PD y sus cuidadoras se vieron beneficiadas de servicios
dispuestos por la municipalidad para la poblacién mayor en general, tales como talleres
deportivos, artisticos y recreativos. En la atencion primaria, algunas también recibieron atencién
nutricional, intervenciones para reducir la polifarmacia, y apoyo de asistente social para la
obtencién del certificado de discapacidad, para el tramite de interdiccion y para la internacion en
Establecimiento de Larga Estadia (ELEAM). Al ser parte de recursos municipales, estas experiencias

variaron segun la comuna en el que vivian las entrevistadas.

Con relacion al sistema de salud alternativo o complementario, éste no fue incorporado al

Grafico n21 ya que no reemplazé al sistema de salud biomédico en ningln periodo. Sélo dos
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cuidadoras realizaron terapias como meditacidon e “imaginarias dirigidas” para dormir, en forma
complementaria al tratamiento biomédico. En un caso la cuidadora rechazé la terapia de Flores de
Bach proporcionada en el Cesfam, y en otros dos casos rechazaron la Homeopatia ofrecida por
anuncios comerciales, ya que para ellas esto significaba mas medicamentos que administrar, por

lo tanto, mas tiempo dedicado a esta tarea y mads riesgo de interaccion medicamentosa.

IV.3 ANALISIS CUALITATIVO DE CONTENIDO NARRATIVO

Para los cinco periodos de la trayectoria fueron descritas diez categorias, las cuales se
desprendieron del andlisis cualitativo narrativo e inductivo como se mostré en la Figura n219 y son
descritas a continuacién. La descripcién de todos los cddigos emanados para cada categoria,

pueden ser encontrados en el ANEXO N25.

IV.3.1 Inicio de la trayectoria asistencial (P1)

Este periodo fue indagado en profundidad en las entrevistas cualitativas para describir
cuales fueron los primeros signos clinicos detectados por el entorno de la persona con demencia
(PD) que gatillaron la busqueda de ayuda diagndstica, las acciones realizadas entonces y los actores
involucrados. La extension de este periodo fue descrita para los distintos casos en el grafico n22 y
varia desde la busqueda de ayuda dentro del primer mes hasta los 16 afios desde la aparicion de

los primeros signos de demencia.

Los principales signos de demencia que fueron detectados por el entorno de la PD y que
gatillaron acciones o inacciones en torno a la busqueda de ayuda, fueron descritos, en primer
lugar, como olvidos en general y cambios en las actividades cotidianas. Uno de los cambios mas

recurrentes fue aquél asociado a la cocina o al acto de cocinar:
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“Nos empezamos a dar cuenta porque por ejemplo ella cocinaba, ella siempre cocind. Empezd a
echarle arroz y fideos a la comida, le echaba diferentes cosas a la comida”. (Caso n®2. Hija

cuidadora de mujer con Alzheimer)

Los cambios asociados a la cocina o al acto de cocinar fueron signos de alarma recurrentes
en las mujeres que desarrollaron demencia, lo cual puede deberse a la tradicional divisidon sexual
del trabajo en donde las mujeres asumen principalmente estos roles, por lo que minimos cambios
en la forma de cocinar fueron llamativos para la familia. En casos en que la demencia fue detectada
tardiamente, el dejar la cocina encendida, quemar las ollas o dejar el gas abierto, también fueron

sefales de alarma.

También se presentaron cambios en las relaciones interpersonales, como aislarse porque
las demas personas comienzan a molestarles, no reaccionar o reaccionar diferente cuando le
hablan, comportarse agresivamente con un familiar, dejar de hacer cosas que antes le gustaban
como salir a pasear o escuchar musica, confundir a extrafios con personas conocidas, hablar con
la televisidn, hacer nuevas exigencias a su familia y alterarse facilmente cuando le hablan. En
algunos casos, estas percepciones dejan a la PD muy inquieta y ansiosa, en otros se vuelven

introspectivas y desinteresadas por el entorno.

“Empezo a molestarle la gente, mis hermanos dejaron de ir a la casa porque éramos una familia
muy aclanada, nos juntdbamos todos los fines de semana con ella, todos los hermanos, los nietos,
y empezo de a poco a molestarle, le molestaban los nifios, empezd asi. (Caso n29. Hija cuidadora

de mujer con demencia mixta)

Por otro lado, fueron frecuentes las confusiones con el tiempo y el espacio y las

alucinaciones con personas o animales dentro de la habitacidn, que algunas veces causan angustia

durante la noche, afectando la calidad del suefio de la PD y su entorno:
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“A las dos de la mafiana empezaba con gritos. Ella tiene amigos imaginarios, o sea yo creo que ella
ya los ve, me tiene convencida de que los ve. Y asi nos tuvo como por dos semanas, que no podiamos
7

dormir, porque ella veia cosas, gritaba. La teniamos que levantar, sacarla porque habia gente.

(Caso n95. Hija cuidadora de mujer con demencia vascular)

Solo en uno de los casos, la causa inmediata de la demencia fue el desarrollo de un ACV,
que dejé a la PD repentinamente dependiente para realizar sus actividades de la vida diaria y

movilizé la rdpida busqueda de ayuda terapéutica por parte de la familia.

Ante la aparicidn de los primeros signos, las distintas personas del entorno de la PD sean o
no familiares, realizaron distintas acciones, y en algunos casos ninguna accién, dirigidas a la
busqueda de ayuda para realizar el diagndstico y tratamiento. Algunas acciones fueron solicitar
hora médica, ya sea en el sistema publico o privado, o esperar al proximo control en el sistema

publico o privado para consultar.

Las inacciones fueron explicadas porque los cambios fueron normalizados para la edad,
por ignorancia respecto a la enfermedad, o porque los familiares cercanos no tuvieron tiempo para
consultar antes por sus horarios de trabajo. En los casos mas extremos, el periodo previo a la

busqueda de ayuda diagndstica se extendié por 10, 12 y hasta 18 afios en uno de los casos.

“Veiamos normal que se le olvidaron cosas, lo empezamos a ver normal porque a todos se nos

olvidan cosas.” (Caso n26. Hija cuidadora de mujer con Alzheimer)

Las personas o actores que rodean a la PD y que tuvieron un rol importante en el periodo
comprendido entre la aparicidon de los sintomas y la bldsqueda de ayuda diagndstica, fueron
principalmente parte de la familia y en excepciones personas externas a ella. Son familiares
cercanos y principalmente mujeres que, viviendo o no con la PD, notan la aparicién de los primeros
signos de demencia: son las hijas, hermanas, las nietas y en un caso la nuera. En otro de los casos,

es una persona externa a la familia, la duefia de la casa que la PD arrendaba, quien alerta a la
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familia de la aparicion de signos que requieren atencidn de salud. En otro caso, nadie dentro de la
familia de la PD noté cambios hasta que fue derivado por el médico de APS al nivel secundario,

momento en que fue acompanado por una de sus hermanas.

IV.3.2 Anuncio diagndstico e inicio del tratamiento farmacoldgico y/o no farmacolégico (P2, P3
y P4)

Para el periodo comprendido desde la decisién de consultar, hasta que es realizado el
diagndstico e iniciado el tratamiento farmacoldgico y/o no farmacoldgico, las entrevistadas
describieron las barreras y facilitadores. Estas fueron organizadas en torno a dos ejes tematicos:
aquellos relacionados con el cuidado familiar de la PD y aquellos relacionados con la interaccién

con el sistema sociosanitario.

IV.3.2.1 Barreras y facilitadores relacionados con el cuidado familiar

Las dificultades propias del cuidado familiar percibidas por las cuidadoras durante estos
periodos fueron barreras descritas por las participantes. Entre ellas mencionaron en reiteradas
ocasiones la falta de apoyo por parte de otros miembros de la familia, ya que solo en excepciones

todos los hijos han conversado y negociado estrategias para equilibrar las labores de cuidado.

“No hay nadie mds. Aqui a mi mamd creen las otras hermanas que llamdndola por teléfono con
eso cumplen. (...) Pero por teléfono es fdcil estar preocupada de ellos, muy fdcil no venir a verla.”

(Caso n98. Hija cuidadora de mujer con Alzheimer)

El trabajo de cuidados produce sobrecarga fisica y emocional en las cuidadoras,
desencadenando en ellas ciertos problemas de salud, que se ven agudizados cuando estdn al cargo
del cuidado de dos personas a la vez y/o cuidan a tiempo completo. Algunas refieren que el
proceso es experimentado como una situacién muy compleja, que estd constantemente “a punto
de estallar”. Una entrevistada refiere que “se siente destruida” con la situacion, otra pide “ayuda

a Dios” para continuar con el trabajo de cuidados.
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“Yo puedo y tengo que salir adelante, y tengo que hacerlo po. Es mi madre y mi hija, y tengo que

cuidarlas a las dos.” (Caso n°4. Hija cuidadora de mujer con demencia vascular)

“Es muy dificil ser cuidadora de una persona con demencia es, es agotador, agotador. Mds encima

cuando una estd 24/7. (Caso n®1. Hija cuidadora de hombre con demencia mixta)

En otros casos las entrevistadas describieron algunos elementos facilitadores del cuidado
familiar, como el involucramiento de otros miembros de la familia, la distribucion de la carga de
cuidados entre ellos, y el hecho de que los cuidados se mantengan dentro del ambiente familiar,

ya que alli se conoce bien a la PD y se le entrega afecto ademas de cuidados basicos.

“Ella es la prioridad. Aqui en la casa ella es la prioridad. Entonces todos la cuidamos y hasta el

ultimo con ella no mds, hasta lo ultimo siempre.” (Caso n22. Hija cuidadora de mujer con Alzheimer)

Otros elementos que resultaron ser facilitadores en el cuidado de la PD, fue el contar con
conocimientos o experiencia previa en cuidados, ya sea porque los trabajos remunerados de las
entrevistadas se relacionaban con el sector de salud, o porque contaban con experiencia previa
como cuidadoras de otros familiares. Permitirse dedicar tiempo a si misma, también fue un
elemento que les ha ayudado a sobrellevar el trabajo de cuidados, ya que les permite descansar,

realizar actividades de ocio y planificar su vida, entre otras.

Otra de las barreras expresada por las entrevistadas, tiene relaciéon con la propia relacion
con la PD. Algunas refieren sentir impotencia y angustia por no saber cémo comunicarse con la PD,

como ayudarla cuando presenta comportamiento agresivo o desorientacion.
“Lo mads dificil es cuando se me pone agresiva, o cuando empieza con que mi suegra le robd, que le

robaron, le sacaron, pero si nadie entré a su pieza.” (Caso n212. Hija cuidadora de mujer con

Alzheimer)
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“Eso es como lo mds dificil, poder hacerlo entender, de que entienda, de que se calme a veces,

porque a veces se pone muy mal.” (Caso n?1. Hija cuidadora de hombre con demencia mixta)

Para afrontar estas situaciones, relatan que aplicar empatia con la PD es una importante
técnica de cuidado que les ha facilitado el proceso de cuidados de la PD, junto con comprender lo
que esta viviendo la PD, escuchar activa y pacientemente lo que la PD plantea, no contradecirlay

dejar que la PD haga lo que desea hacer, mientras no se cause dafio a si misma.

“A veces estd muy triste, muy muy enojada y yo le digo: abuelita mire, quédese tranquilita porque
va a venir la alcaldesa, le digo yo. Y ella la adora, quiere conocer a la alcaldesa, dice que la alcaldesa
es su prima. (...) Y asi nos tenemos que llevar, a veces mintiéndole, y es la unica manera que resulte

bien, que ande de buen dnimo.” (Caso n210. Nieta cuidadora de mujer con Alzheimer)

IV.3.2.2 Barreras y facilitadores relacionados con la interaccién con el sistema sociosanitario

En la interaccidon con el sistema sociosanitario, las entrevistadas describieron como una
primera barrera el dificil acceso a la primera consulta médica en APS, especialmente en aquellos
contextos que carecian de una politica publica especifica para la atencidn de las demencias. Ante
esta dificultad, cuando la familia cuenta con recursos econdmicos suficientes recurre al sistema

privado.

“La llevé al neurdlogo, después la llevé al consultorio, le cambiaron los remedios. La llevé donde
una doctora particular. (...) Hace como 3 aios la llamd un médico de alld del consultorio y dijeron
que nos iban a mandar al neurdlogo para cambiarle los medicamentos, y nunca fue, por eso yo la

llevé particular. (Caso n29. Hija cuidadora de mujer con demencia mixta)

También percibieron como barrera el hecho de que el nivel primario no cuente con

especialistas, ya que el traslado de la PD hasta el nivel secundario es muy complejo y costoso.
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“Porque los consultorios claro, vienen, es lo bdsico, es lo bdsico, entonces no tienen especialidades,
no tienen una, por ejemplo, un geriatra los consultorios, entonces los mandan a los hospitales, y ya

son viejitos entonces cuesta moverlos.” (Caso n96. Hija cuidadora de mujer con Alzheimer)

La presencia de dificultades econédmicas también impacta negativamente, ya que ven
limitado el acceso a las atenciones necesarias para atender los distintos problemas de salud, lo
cual produce angustia en la cuidadora. En estas condiciones, la opcién que visualizan es internar a

la PD en un recinto de larga estadia, el cual relatan no es de facil acceso.

En aquellos casos en que el Plan Nacional de Demencia dispuso de un equipo especializado
para la atencién de las PD en el nivel primario, las entrevistadas refieren que éste se convirtié en
una red de apoyo importante para el cuidado familiar, ya que éste no solo realizé educacién para
el manejo de la PD, sino también aportd profesionales especializados y cercanos, otorgd contacto
frecuente con terapeuta ocupacional quien estuvo dispuesta a orientar telefénica o
presencialmente a la familia, y permitié tanto a la PD como a la cuidadora recibir derivacién
oportuna hacia otros equipos de salud en caso de necesitarlo. En algunos casos, esta red de apoyo
permitié enfrentar lo dificil de ser hija y cuidadora, que la PD se sienta querida y valorada, y que

incluso algunos miembros del equipo de salud pasen a ser “parte de la familia”.

“Es porque me explicaron y porque aprendi (rie). Me ha servido mucho la red, ha sido eso lo mds
importante para mi. (...) Uno no elije a la familia, pero ellos son como parte de mi grupo familiar,
porque estdn tan pendientes que saben todo lo que pasa en mi casa.” (Caso n®5. Hija cuidadora de

mujer con demencia vascular)

Sin embargo, en los distintos contextos percibieron como barrera el que no esté
incorporada en las politicas publicas la provisiéon de cuidados domiciliarios como, por ejemplo,
para la administracion de medicamentos o alimentacidon adecuada a personas que no pueden

hacerlo por si mismas.
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“Yo pregunté incluso si no habria en el consultorio alguna enfermera, alguna persona que pueda
hacerse cargo de darle los medicamentos y yo le pagaba, le pagaba a alguien porque yo no vivo

tan cerca.” (Caso n97. Hermana cuidadora de hombre con Alzheimer)

Respecto del nivel secundario en tanto, existe la percepcién de que no existen suficientes
especialistas disponibles para atender a todas las personas con demencia que lo necesiten, lo cual
afecta la calidad de la atencién. Una entrevistada relata que la salud publica en general no se hace
cargo de la atencidn integral de las personas mayores, y por tanto, deben “batallar solas” con la

enfermedad de su familiar.

IV.3.3 Periodo de pandemia (P5)

Hubo cambios dados por el fendmeno de la pandemia que afectaron el cuidado familiar de
las PD segln el contexto de politicas, y otros que fueron propios de la pandemia por lo que
afectaron a toda la poblacién por igual. Dentro de estos ultimos, las entrevistadas relataron el
cambio en la modalidad de atencion, ya que se interrumpieron los controles presenciales en los
centros de salud, y se privilegiaron otras modalidades como atencién telefénica, videollamadas y
atenciéon domiciliaria; se vieron interrumpidas las actividades preventivas y recreativas como
talleres de actividad fisica, las reuniones de grupos del adulto mayor y paseos, los cuales
beneficiaban tanto a la PD como a la cuidadora, y sélo en pocos casos fue posible retomarlas por
plataformas virtuales; y por ultimo, debido a la dificultad para el desplazamiento, algunas
cuidadoras vieron reducidas las redes de apoyo familiar para el cuidado de la PD, por lo que

aumenté el tiempo que debieron dedicar al cuidado.

En aquellos casos atendidos bajo el contexto del Plan de Demencias, la entrega de
medicamentos se comenzd a realizar en el domicilio, mientras que, en los otros contextos, las

personas debieron continuar asistiendo al Cesfam para su retiro como hacian habitualmente.

Por otro lado, la atencién telefénica o por videollamada con el especialista se realizé

principalmente en contextos sociosanitarios diferentes al Plan de Demencias, porque el
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especialista se encontraba en el nivel secundario (Hospital o Cosam). Esto fue interpretado tanto
positiva como negativamente desde la percepcion de las distintas entrevistadas, ya que, si bien
esto facilité el ajuste de medicamentos a distancia en algunos casos, en otros ellas esperaban que

el(la) médico(a) evaluara a la PD presencialmente.

“Ha sido una ayuda tremenda porque escuchar al doctor preguntando como estd, yo ahi puedo
hacerle preguntas como: ¢éle puedo dar mds medicamentos? o iqué puedo hacer cuando ella (...)

se me ponga agresiva?” (Caso n°12. Hija cuidadora de mujer con Alzheimer)

“Tengo que ver si me van a atender presencialmente o por teléfono. Porque de teléfono no me va
a servir, porque yo necesito que ella vea como mi mamd reacciona, qué es lo que ella habla, cudles

son las actitudes que ella tiene”. (Caso n98. Hija cuidadora de mujer con Alzheimer)

La atencién domiciliaria especifica para las PD sélo se mantuvo en el nivel primario asociado
al Plan de Demencias. En estos casos, las PD ya pertenecian a programas de atencidon domiciliaria
por equipos conformados por terapeuta ocupacional, enfermera y médico, por lo que no
percibieron cambios en la atencién, y la PD recibié tanto sus controles como atencién de
morbilidad. Ademas, todas las cuidadoras mantuvieron contacto telefénico directo con terapeuta

ocupacional del programa, excepto en un caso en que el contacto fue dificil.

“... No ha sido para nada dificil, ha sido lo mismo, porque siguen viniendo a verla acd a los viejitos,
yo sigo con mi terapia, los medicamentos estdn igual, asi que no ha sido para nada diferente”.

(Caso n95. Hija cuidadora de mujer con demencia vascular)

“Siempre ellas me llaman por alguna cosa y me estdn ahi mandando WhatsApp si se me ofrece
alguna cosa. Y cuando yo pregunto, porque de repente le pasa, no sé, cualquier cosita yo les
pregunto qué puedo hacer, y (la terapeuta ocupacional) ahi se comunica con la enfermera y al tiro

ahi me contestan o vienen.” (Caso n°2. Hija cuidadora de mujer con Alzheimer)
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V. DISCUSION

V.1 Las trayectorias asistenciales

Este estudio describié doce trayectorias asistenciales de personas con demencia desde el
punto de vista de la cuidadora, las que fueron agrupadas en siete diferentes patrones, reflejando
el transito que las personas con demencia realizaron a través de distintos niveles de atencién y a
través de los subsistemas publico y privado, para acceder al anuncio diagnédstico, tratamiento
farmacoldgico y no farmacoldgico en los dos contextos de politica publica estudiados. Otros
estudios de trayectorias asistenciales en demencias han sido desarrollados a nivel internacional
para describir aspectos como las redes de apoyo del cuidador en el inicio de la demencia (90), la
necesidad de cuidados a lo largo de las fases de la demencia (93,94) y las transferencias
residenciales durante el Gltimo afio de vida (103). Herramientas innovadoras como viajes y mapas
del paciente han sido disefiados para describir los servicios disponibles para personas con
demencia y sus cuidadores (96). En Chile se han desarrollado estudios de trayectoria de
continuidad asistencial para el caso de personas con diabetes e hipotiroidismo (88), sin embargo,
no han sido desarrollados estudios de trayectorias asistenciales en demencia a nivel nacional. En
tanto, a nivel internacional, no han sido descritas trayectorias asistenciales para los periodos
diagndstico y terapéutico en su relacién con el contexto sociosanitario. Este estudio permitié
ademads incorporar caracteristicas propias del sistema de salud chileno como la coexistencia de un
subsistema publico con uno privado y la implementacion de dos politicas de demencia diferentes

dentro de los ultimos cinco afos.

Un primer andlisis respecto al acceso a la atencidén de salud es que las trayectorias aqui
descritas sugieren que la presencia de una politica publica especifica para demencia es necesaria
para una atencién integral, ya que sélo cuando existid, las personas accedieron al tratamiento no
farmacoldgico, definido como el acceso al menos a terapia ocupacional, en el nivel primario de
atencién. Ademas, en todos los casos las personas accedieron al tratamiento no farmacoldégico en

el subsistema de salud publico, tanto en el nivel primario como secundario, y las personas que
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fueron diagnosticadas en el subsistema privado accedieron a terapia ocupacional sélo cuando
fueron incorporadas a una de las politicas publicas para demencia en el subsistema publico. Esto
podria explicarse por falta de recursos econdmicos de las entrevistadas para costear el tratamiento

en el sector privado, o bien por falta de oferta en dicho sector.

Al analizar la duracion de las trayectorias durante los periodos diagndstico y terapéutico,
se pudo observar variaciones que estuvieron relacionadas con el contexto de politica publica. La
duracién fue menor en aquellas trayectorias en que las personas se mantuvieron siempre en el
contexto de la politica Plan Nacional de Demencias, las que registraron un periodo maximo de
trece meses desde el anuncio diagndstico hasta el inicio del tratamiento farmacolégico y no
farmacoldgico. Mientras que los otros casos registraron desde 2 meses hasta 10 afios para acceder
al tratamiento no farmacoldgico, es decir, hasta que fueron incorporadas a una de las politicas
publicas especificas para las demencias existentes. Esto sugiere la importancia de contar con
politicas publicas especificas para demencia, ya que éstas permiten garantizar el acceso oportuno

a acciones diagndsticas y terapéuticas integrales.

El inicio de las trayectorias

Un periodo mas inicial, comprendido desde la aparicion de los primeros sintomas que
resultaron llamativos para el entorno familiar, hasta la decision de consultar con un profesional de
salud, fue indagado en profundidad en el analisis de contenido narrativo. Este periodo varié entre
1 mes y 16 afos entre los distintos casos, y estuvo influido por el tipo de demencia, los
conocimientos que el entorno familiar poseia respecto a la demencia y por el acceso a una primera
consulta con el profesional idéneo para realizar el diagndstico. Esto coincide con lo expresado por
la OMS vy ADI quienes sefialan que la que la fase pre-diagndstica estd determinada por dos
elementos: el conocimiento que la poblacién tiene sobre los servicios disponibles, y su posibilidad

real de acceso (32).
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En muchos casos, las acciones en torno a la busqueda de ayuda se vieron retrasadas porque
los cambios fueron normalizados para la edad o por ignorancia respecto a la enfermedad. Segun
diversos estudios, con frecuencia la demencia es considerada parte normal del envejecimiento y
existe una falta de conciencia sobre la demencia tanto en la poblacién general como en los equipos
de salud, lo que genera estigma y discriminacidn, especialmente en paises de medianos y bajos
ingresos (5,22). En otros casos, las entrevistadas refirieron limitaciones como falta de tiempo por
parte de la familia para consultar y dificultad para acceder a la primera consulta con médico de
APS, especialmente en aquellos contextos que carecian de una politica publica especifica para la

atencién de las demencias durante este periodo.

El acceso oportuno al diagndstico y tratamiento fue incorporado en la politica GES de
Demencias, al garantizar la confirmacion diagndstica dentro de 60 a 180 dias desde la sospecha y
el acceso a tratamiento dentro de 60 dias desde realizado el diagndstico. La politica garantiza la
realizacion del diagndstico e inicio de tratamiento farmacolégico por parte del médico(a) general
de APS, y la consulta con especialidades como geriatria, neurologia, psiquiatria en casos que
requieran diagndstico diferencial. La politica también garantiza que enfermeros(as),
psicologos(as), asistentes sociales, terapeutas ocupacionales y fonoaudidlogos(as) participen del
diagndstico diferencial, realicen el seguimiento, el diagndstico psicosocial, psicoeducacion al
paciente y su familia, intervenciones psicosociales grupales, visitas domiciliarias y actividades de

insercion social en el dmbito primario (104).

Sin embargo, ademas de la garantia de oportunidad que incorpora esta politica, es
necesario fortalecer el nivel primario de atencién para incorporar la promocién de los factores
protectores y prevencion primaria de la demencia, facilitar el acceso a la primera consulta, dotarlo
recursos para la capacitacién al personal y contratar mds personal, para asi poder entregar una
atencién de calidad y con enfoque biopsicosocial. La recomendacién internacional es que la
atencién ofrecida por los servicios sociales y de salud debe ser coordinada, integrada y adaptable
a los cambios que pudieran ocurrir durante el transcurso de la enfermedad a través de

reevaluaciones regulares (5).
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El cuidado de la persona con demencia

Un elemento no evaluado directamente, pero relevante desde la mirada de las cuidadoras,
fue el cuidado de largo plazo que requieren las PD y que es otorgado principalmente por mujeres
de la familia. En los distintos contextos sociosanitarios, las entrevistadas se refirieron a los
cuidados familiares como un elemento clave, tanto facilitador como obstaculizador para el estado
de salud integral de la PD, ya que, por un lado, permite que ella continle viviendo en el entorno
familiar rodeada de sus seres queridos, pero, por otro lado, genera sobrecarga en un solo familiar,

quien generalmente es mujer.

Las cuidadoras entrevistadas resultaron ser 100% mujeres y familiares, principalmente
hijas, lo que se condice con otro estudio realizado a cuidadores de personas con demencia en Chile,
en donde el 95% de ellos fueron familiares, principalmente esposas e hijas, y en su mayoria
mujeres (75%) (23). Otro estudio del Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA) reflejé que el

cuidado de personas con dependencia es ejercido en Chile en un 89,6% por mujeres (105).

En la divisidon sexual del trabajo, en que se separa el trabajo productivo del reproductivo y
se determina el lugar que ocupan hombres y mujeres en ellos, los trabajos asignados
principalmente a las mujeres son aquellos de reproduccidn social, entre ellos el cuidado (106). Sin
embargo, el aporte que realizan las cuidadoras familiares para la economia y para la salud de
quienes requieren cuidados a largo plazo, ha sido escasamente reconocido por las politicas
publicas en América Latina y el Caribe, lo cual evidencia el abandono de las instituciones hacia la
calidad de vida de la poblacién trabajadora, y se traduce en una exigencia para el trabajo no
remunerado de las mujeres (107). Para el caso del cuidado a personas con demencia, organismos
como la OMS y ADI reconocen la importancia del trabajo doméstico de cuidados para el abordaje
de la persona con demencia, especialmente en paises de medianos y bajos ingresos (108), pero en
la practica, sélo el 14% de ellos cuenta con centros diurnos y programas de alivio en la comunidad,

y sélo el 36% cuenta con servicios institucionales como residencias de larga estadia (5).
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La distribucidon sexual del trabajo de cuidados se evidencia a lo largo de todas las
trayectorias. En su inicio, son principalmente las hijas, las hermanas, las nietas y en un caso la
nuera quienes notan los primeros signos de demencia y realizan acciones dirigidas a la busqueda
de ayuda diagndstica. Luego, son ellas quienes acompaian a la PD a consultar con profesionales
de salud, retiran y administran el tratamiento farmacolégico y acompanan en los controles y
terapias no farmacoldgicas. Varias presentaban cercania con el rol de cuidadoras porque ya habian
asumido esta tarea previamente dentro de la familia en forma no remunerada, o bien porque

formaban parte del personal de salud en forma remunerada.

La calidad de vida y la salud de las cuidadoras también se ve afectada al cumplir esta labor.
Las entrevistadas de este estudio refirieron sentir sobrecarga fisica y emocional, la que se ve
agudizada cuando estan al cargo del cuidado de mas de una persona a la vez y/o cuidan a tiempo
completo. La sobrecarga del cuidador(a) no formé parte de los objetivos de este estudio, pero un
estudio realizado en Espafia sefiala que el 83,3% de los(as) cuidadores de personas con demencia
presenta sobrecarga (24). Estudios chilenos arrojaron que el 34% de los(as) cuidadores informales
ve afectada su capacidad de trabajar, un 50% se jubila anticipadamente y un 39% debe cambiar de
trabajo (23). Algunos de los principales problemas de salud que presentan los(as) cuidadores
familiares en Chile son: trastornos del suefio (46%), trastornos de ansiedad (37%), depresién (36%)

y lumbago crénico (60%) (16,23).

En el Plan Nacional de Demencias se reconoce a los cuidados familiares como parte del
costo social indirecto para la demencia en Chile, el que ocupa el 75% del costo anual de la
demencia, motivo por el cual establece que ésta es una condicidon que genera una importante
inequidad en las familias (23,105). Dentro de sus acciones, esta politica propuso: el desarrollo de
centros diurnos especializados para personas con demencia y sus familias en conjunto con el
Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA); la implementacién de una red de cuidado socio-
sanitario a nivel comunal coordinado desde los CESFAM y en conjunto con el Ministerio de

Desarrollo Social (MIDESO), el que incluye un sistema de capacitacion y acreditacién nacional de
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cuidadores calificados; y la ampliacién de los cuidados de fin de vida a través de un sistema de

apoyo para el buen morir especifico para las personas con demencia (105).

Sin embargo, la implementacién de esta politica fue discontinuada a fines del afio 2019
para dar paso a la inclusion de las demencias en el Régimen de Garantias Explicitas en Salud (GES).
Dentro de la canasta de prestaciones dispuesta por esta politica (104) no se consideran los
cuidados de la persona con demencia ni los cuidados de fin de vida, lo que constituye un retroceso

en materia de equidad y género.

Otras politicas intersectoriales existentes actualmente no son especificas para las personas
con demencia y sus cuidadores, y resultan insuficientes para la creciente poblacién de personas
mayores y por tanto la creciente incidencia de demencia. El programa Chile Cuida sdélo esta
presente en 21 comunas del pais (109) y sélo son 16 los Establecimiento de Larga Estadia (ELEAM)

dependientes de SENAMA a nivel nacional, los que suman un total de 868 cupos (110).

V.2 Recomendaciones de politica publica

Los hallazgos de este estudio fueron contrastados con la literatura internacional para
presentar cinco recomendaciones para las politicas publicas en el ambito de las personas con
demencia y su cuidado (ANEXO N26). Estas recomendaciones fueron organizadas en base a la
historia natural de la condicion y considerando la necesidad de un abordaje progresivo al

desarrollo de servicios publicos para la demencia (108).

1. Prevenciéon primaria: Segin Alzheimer’s Disease International (ADI) prevenir el
desarrollo de la enfermedad debe ser el primer esfuerzo de las politicas publicas de demencia
(108). Dicha prevenciéon debe centrarse en la evidencia actual, que incluye el manejo de los
factores de riesgo para enfermedades cardiovasculares, tales como hipertension, tabaquismo,

diabetes tipo Il y dislipidemia. Segun estudios basados en el enfoque de curso de vida, el 35% de
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la demencia es atribuible a una combinacion de los siguientes nueve factores de riesgo: educacién
hasta un maximo de 11 a 12 afios en el inicio de la vida; hipertensidn y obesidad en la mediana
edad; pérdida de audicion, depresidn tardia, diabetes, inactividad fisica, tabaquismo y aislamiento
social en la tercera edad (10). Dado este vinculo, el estilo de vida saludable cobra relevancia
durante todo el ciclo vital, tanto para la salud cardiovascular como para la salud cerebral. Desde el
sector salud deben desarrollarse campafias preventivas de demencias enfocadas en el cuidado y
autocuidado de la salud cerebral con enfoque de curso de vida, es decir, en la promocién de
factores protectores y prevencién de la acumulacion de los factores de riesgos modificables

durante toda la vida, considerando la diversidad de biografias y situaciones vividas.

2. Aumentar la conciencia y entendimiento de la demencia para reducir el estigma, la
discriminacion y facilitar la primera consulta oportuna: Paises desarrollados han descrito la
importancia de programas educativos, tomando como temas centrales: aumentar la conciencia
publica y la comprensidon de la demencia; reducir el estigma de la demencia y desafiar las
conductas discriminatorias; reconocer los primeros sintomas para facilitar el diagndstico y e inicio
del tratamiento oportuno; vivir bien con demencia; promocién y prevenciéon de los factores

protectores y de riesgo (32).

Para el caso chileno, mejorar la conciencia y entendimiento de la demencia debe ser un
objetivo clave para actividades educativas en salud con el objetivo de que no se vea retrasada la
decisién de consultar. Estas deben ser dirigidas tanto a la poblacién general, como a los equipos
de salud desde su formacion de pregrado, y a los encargados de tomar decisiones en salud publica.
Se deben desarrollar campanas educativas masivas respecto a las demencias, que incorporen la
identificacion de los primeros sintomas, cuando y donde consultar, con un enfoque que aborde el

estigma hacia la vejez y hacia las personas con demencia.
3. Garantizar el diagnoéstico y tratamiento oportuno e integral a la PD y su familia en el

nivel primario con enfoque biopsicosocial: La garantia de oportunidad para el acceso al

diagndstico y tratamiento que considera la politica GES de demencia es insuficiente. Es necesario
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también fortalecer el nivel primario de atencién para incorporar la promocién de los factores
protectores y prevencion primaria de la demencia, facilitar el acceso a la primera consulta, dotarlo
de recursos para capacitar al personal y a la comunidad, y contratar mds personal. De este modo
serd posible otorgar una atencion de calidad y con enfoque biopsicosocial. La recomendacién
internacional es que la atencién ofrecida por los servicios sociales y de salud debe ser coordinada,
integrada y adaptable a los cambios que pudieran ocurrir durante el transcurso de la enfermedad

a través de reevaluaciones regulares (5)

4. Garantizar la provision de cuidados de largo plazo: Los antecedentes revisados
demuestran que la provision de cuidados de largo plazo no estd incorporada en la actual politica
GES de demencias, y la politica Chile Cuida resulta insuficiente considerando la transicién
demografica acelerada que enfrentamos, ya que solo cubre a 21 de las 364 comunas del pais (109).
La crisis de los cuidados en Chile venia siendo esbozada desde antes de la pandemia, y con ella se

devela la necesidad de una intervencién urgente (111).

Paises desarrollados incorporaron los cuidados como un cuarto pilar del Estado de
Bienestar y han destinado financiamiento tanto para la prestacién de servicios como para
prestaciones econémicas familiares (112). En base a estos antecedentes, se recomienda avanzar
hacia la responsabilidad social del cuidado de largo plazo de personas con dependencia y
discapacidad, entre ellas las demencias, incorporando este elemento en politicas publicas no solo
a través del reconocimiento y remuneracién al cuidador(a) familiar, sino también, a través de la
capacitacién y remuneracién de personal especializado destinado a otorgar distintos servicios de
cuidados domiciliarios e institucionales. Reconocer y remunerar la cadena de cuidados debe ser

responsabilidad social.

5. Establecer a las demencias como un problema de salud publico prioritario: Las
demencias afectan en promedio al 5% de la poblacién mundial mayor de 65 afios y su prevalencia
se duplica con el avance de cada década desde entonces (12). En Chile, el 10,4% de las personas

de 60 afos y mas presenta algun grado de deterioro cognitivo y 4,5% un deterioro cognitivo
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asociado a discapacidad, el que alcanza un 16% en las personas de 80 afios y mas (13). Debido al
fendmeno demografico de envejecimiento poblacional, se estima que los paises de medianos y
bajos ingresos deberan enfrentar en las préximas décadas un crecimiento acelerado en la
incidencia de esta condicidn, por lo que deben priorizar politicas publicas al respecto (5). La OMS
recomienda priorizar politicas publicas destinadas a la prevenciéon y atencién de salud integral de
la demencia en esta poblacidn, para asi retrasar la edad de apariciéon y promover los afios de vida

saludable (9).

Desde el punto de vista econdmico, en el afio 2015 las demencias representaron el 1,1%
del Producto Interno Bruto mundial, variando de un 0,2% en los paises de bajos y medianos
ingresos a un 1,4% en los paises de altos ingresos. Para el afio 2018 este costo aumentd a USS 1
trillén y se estima que para el 2030 podria llegar a USS 2 trillones, generando un alto impacto en

los servicios socio sanitarios y de cuidados de largo plazo para los distintos paises (21).

La OMS y ADI proveen un marco para planificar los servicios para la demencia, en que
destaca el importante rol de la Atencién Primaria (APS) para las etapas iniciales, y una coordinacién
y manejo de la atencidn que se debe aplicar durante todo el transcurso de cuidado de la demencia,
desde el diagndstico hasta los cuidados paliativos. Los servicios de atencién a largo plazo para el
caso de la demencia deben iniciar con el apoyo pos-diagndstico, y la proteccién financiera, social

y legal debe ser incorporada. (5)

En base a las recomendaciones internacionales y a la evidencia levantada en este estudio,
urge la necesidad de desarrollar una politica publica para la atencién de la PD y su entorno que sea
accesible, integral, intersectorial, equitativa y biopsicosocial, con base en el nivel primario. Para
ello, es necesario ampliar el presupuesto de las actuales politicas de demencia (GES de Demencia)
y de cuidados (Chile Cuida), o bien desarrollar programas integrales que garanticen, ademas del
diagndstico y tratamiento biomédico: acciones preventivas; tratamientos no farmacolégicos;
provision de cuidados integrales y continuos; alivio al(la) cuidador(a) familiar; y acompafiamiento

para un buen morir. Para enfrentar la inequidad que implica vivir con condiciones de dependencia
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crénica, estos servicios deben estar disponibles para toda la poblacién independientemente de su

capacidad de pago, es decir, basadas en el principio de universalidad, de solidaridad y equidad.

V.3 Fortalezas, debilidades y limitaciones

Una de las fortalezas de los estudios cualitativos, es la flexibilidad durante el proceso de
investigacion, la que fue necesaria para su desarrollo en el periodo de pandemia por COVID-19, ya
que debieron ser adaptados los métodos de recoleccién de datos con el uso de tecnologias
virtuales, asi como algunos objetivos. Dentro de estos ultimos, se debid excluir el contexto GES de
Demencias, ya que por la crisis sanitaria por COVID-19, se instruyd a los Servicios de Salud a la no
obligatoriedad de cumplir los plazos establecidos. Se requeriran futuros estudios para conocer la
experiencia desde el punto de vista del usuario, en la interaccidn con el sistema socio-sanitario

bajo dicho contexto.

Por otro lado, este estudio presenta la limitacién de que las entrevistas solo fueron
realizadas a cuidadoras de la regidn Metropolitana, y en otros lugares o zonas del pais las

experiencias podrian reflejar trayectorias diferentes.

Este estudio puede ser complementario a estudios cuantitativos que, con muestras de
mayor tamafio, permitan poder responder si las distintas politicas publicas para la demencia
efectivamente afectan el periodo transcurrido desde la decisién de consultar hasta la realizacién
del diagnéstico y el inicio del tratamiento. Asimismo, una vez implementado a cabalidad la politica
GES de Demencia, serd necesario evaluar si garantizar el acceso oportuno a diagndstico y

tratamiento permite reducir el periodo pre-diagnostico.

Por ultimo, es necesario desarrollar nuevas investigaciones en la materia para indagar en
la relacidon entre el contexto de politica de demencia y algunos elementos que no fueron
abordados en este estudio, como la sobrecarga de los(las) cuidadores(as) y el grado de la

demencia.
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VI. CONCLUSIONES

Las demencias son condiciones crénicas degenerativas que poseen efectos multidimensionales
en la persona que presenta la condicidn y en su entorno mas cercano. Conocer en profundidad la
experiencia de las cuidadoras que han acompafiado durante toda la trayectoria asistencial,
permite identificar las necesidades de salud que han presentado en la interaccion con el sistema
sociosanitario y en la experiencia del cuidado. Muchas de estas necesidades son esenciales y
fueron consideradas en ambas politicas publicas para las demencias estudiadas, tales como el
acceso a diagndstico oportuno y tratamiento integral, entendido como acciones farmacoldgicas y
no farmacoldgicas. Sin embargo, otras acciones fueron esbozadas en el Plan Nacional de
Demencias y luego fueron discontinuadas al ser incorporada la patologia al régimen de Garantias
Explicitas en Salud (GES). Tal es el caso de los componentes preventivo, educativo, de cuidados

continuos, de investigacion y legislativo.

En cumplimiento al primer objetivo especifico de la presente tesis, fueron reconstruidas las
trayectorias asistenciales desde la perspectiva de la cuidadora, y a través de un analisis de
contenido narrativo fue descrito en profundidad el periodo inicial en términos de temporalidad,
hitos, actores involucrados y acciones asociadas a la aparicién de los primeros sintomas. Este
periodo, comprendido entre el inicio de los primeros sintomas que fueron reportados por la familia
hasta la decision de busqueda de ayuda diagndstica, fue un periodo heterogéneo entre los
distintos casos y fue explicado por los conocimientos que el entorno familiar poseia respecto a la
demencia y por el acceso a una primera consulta en el nivel primario. Este hecho refleja la
importancia del componente preventivo y educativo que deben considerar las politicas para las

demencias.

Posteriormente, con relacidn al segundo objetivo que correspondié a describir el transito de la
diada persona con demencia-cuidadores(as) por los distintos niveles asistenciales y subsistemas
de salud en dos contextos de politica publica, pudo observarse que en aquellos casos cuya

trayectoria se mantuvo en el contexto del Plan Nacional de Demencia desde la busqueda de ayuda
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diagndstica, las personas tuvieron acceso a diagndstico y tratamiento integral en menos de trece
meses. Ademas, sélo en el contexto de alguna de las politicas publicas especificas para demencia
revisadas, las personas accedieron al tratamiento integral en la atencidn primaria. Esto da cuenta
del rol gravitatorio que cumple la atencién primaria en las politicas publicas para demencia, la que
requiere contar con los recursos necesarios para realizar el diagndstico y tratamiento en forma
oportuna, y de la importancia de la coordinacién de la red asistencial para la derivacion oportuna

en casos complejos.

La experiencia subjetiva de las cuidadoras en el transito de las trayectorias asistenciales
descritas da cuenta de una necesidad que no fue considerada en la transicién de las politicas
publicas estudiadas: los cuidados continuos y coordinados no forman parte de la canasta GES para
demencias, en cambio ésta solo garantiza prestaciones de salud ambulatorias y medicamentos.
Desde el punto de vista de las cuidadoras, parte importante de las barreras y facilitadores para el
cuidado de la persona con demencia tienen relacidn con la propia labor de cuidadoras informales,
en donde intervienen recursos familiares, sociales y econdmicos. Incorporar la necesidad de
cuidados de largo plazo en este tipo de condiciones crénicas cuyo grado de dependencia es
progresivo, debe ser un imperativo para las politicas publicas, pues de no hacerlo se mantiene la
inequidad de género, ya que son las mujeres quienes mayoritariamente desempefian esta labor

en desmedro de otras actividades personales o trabajos remunerados.

Una doble inequidad deben enfrentar las cuidadoras que residen en comunas de bajo nivel
socioecondmico, pues los aspectos no incorporados por la politica publica pueden verse
compensados por politicas locales, toda vez que los municipios cuenten con los recursos

suficientes.

En el tercer objetivo especifico, se indagd en la experiencia de la cuidadora en el contexto de
la crisis sanitaria por COVID-19, en relacidn con la atencidn sociosanitaria y el cuidado de la persona
con demencia en este periodo. El cambio a la modalidad de atencién remota fue interpretado
tanto positiva como negativamente por las entrevistadas. Mientras que aquellas personas que ya

se encontraban en programas de atencién domiciliaria en atencién primaria no percibieron
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cambios. Especificamente en el contexto del Plan Nacional de Demencia, las entrevistadas
refirieron satisfaccion con la cercania del equipo de salud, ya sea en modalidad telefénica,

domiciliaria o por redes sociales.

Por ultimo, en cumplimiento al cuarto objetivo especifico, se formularon cinco
recomendaciones para las personas con demencia en el ambito de las personas con demencia y su
cuidado. Estas recomendaciones consideraron la historia natural de la condicién, la experiencia de
las cuidadoras en los distintos contextos de politica publica y la necesidad de un abordaje
progresivo al desarrollo de servicios publicos para la demencia. Es necesaria la inversion prioritaria
en politicas publicas integrales para las personas con demencia y su entorno, que consideren la
prevencion primaria, garanticen acceso al diagndstico y tratamiento oportunos, permitan mejorar
la conciencia y el entendimiento de la demencia en la poblacidn general, contemplen fondos para
investigacion y garanticen la provisién de cuidados de largo plazo por parte de instituciones
estatales. De esta forma es posible ampliar el modelo biomédico con que es abordada la condicién
en la actual politica GES de demencias, a uno biopsicosocial basado en principios como la equidad

y la solidaridad.
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OBIJETIVOS

1. Incentivar y
promover la
prevenciéon en
el abordaje de

las demencias.

2. Desarrollar
un sistema de
diagnostico de
la demencia en
los diferentes
niveles de Ia
red con
protocolos de
referencia vy
contra-

referencia

VIIl. ANEXOS

ANEXO N21

Objetivos y acciones contempladas en el Plan Nacional de Demencia, 2017

ACCIONES

1. Integrar programas
para la prevencion de
las demencias con los
que existen
actualmente para otras
patologias crénicas en
los distintos niveles de
atencion de salud.

2. Elaborar protocolos

pertinentes.

1. Disefar y actualizar

protocolos de
psicodiagndstico,
evaluacién
neuropsicoldgica v
derivacién para

atencion en los niveles
primarios v

secundarios.

2. Implementar un

sistema de deteccidon y

DESCRIPCION
Instalar en los objetivos sanitarios nacionales la
prevencion de las demencias en todos los grupos

etarios y en distintas instancias socioeducativas.

Definir acciones y responsables para la realizacién
de psicodiagndstico, evaluacién neuropsicolégica y
derivacion oportuna a apoyo y tratamiento en los
distintos niveles de atencion.

Ampliar la aplicacion del EMPAM y mejorar su
eficacia y eficiencia. Definir acciones y responsables
de anuncios diagndsticos con apoyo psicoldgico en

el caso de ser necesario

Capacitar los equipos de atencién primaria para el
diagndstico de pacientes con demencia. Integrar la

evaluacion clinica con EMPAM. Instaurar
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3. Disefar un
sistema de
cuidados
continuos,
coordinados y
de diferentes
grados de
complejidad

para la persona

diagnéstico de la
demencia en APS.

3. Actualizar y elaborar
protocolos
pertinentes.

4. Implementar
sistema de consultoria
de apoyo a equipos de
atencién primaria.

5. Instaurar el acceso a
examenes diagndsticos
para las demencias.

6. Elaborar protocolos
pertinentes

7. Creacién de clinicas
de memoria en
atencidn secundaria.

8. Elaborar protocolos

pertinentes.

1. Fortalecer la figura
del facilitador
intersectorial.

2. Crear la figura del
monitor comunitario

3. Implementar
acciones de apoyo
farmacoldgico y

psicosocial para la

tratamientos farmacoldgicos y psicoeducativos para

las personas con demencia y sus cuidadores

Crear un sistema de coordinacion entre los distintos
niveles de atencidn para la resolucién de casos y

apoyo mutuo

Definir los exdamenes necesarios y pertinentes para
el diagndstico de las demencias y garantizar la
accesibilidad a dichas alternativas, estableciendo
sus costos y cobertura en el sistema de salud.
Implementacion en la atencién secundaria de
equipos multidisciplinarios con recursos fisicos y
humanos suficientes para asegurar un adecuado
diagnoéstico; tratamiento casos de  mayor
complejidad; coordinacién con otros dispositivos de
atencién

Definir el perfil del cargo y sus responsabilidades.

Contratar un profesional por APS.

Definir el perfil del cargo y sus responsabilidades.
Contratar personal adecuado por APS.

Definir y disefiar un programa de intervenciones
psicoeducativas dirigidas a la familia y la comunidad.
intervenciones domiciliarias las

Instalar para

personas con demencia leve, moderada y avanzada.
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y su entorno

para que sea

implementado

en las

locales.

redes

persona con demencia
y su entorno préximo.
4. Elaborar protocolos
pertinentes.

5. Crear Centros de dia
para el apoyo de las
con

personas

demencias.

6. Implementar unared

de cuidado socio-
sanitario a nivel
comunal coordinado

desde los dispositivos

de salud.

7. Crear la estructura

adecuada para el
tratamiento de
personas con
trastornos de la

conducta de dificil

manejo.

8. Ampliar la prestacién
de los cuidados al final

de la vida

Adecuar y mejorar del programa de talleres de

memoria (APS).

Implementar centros de apoyo diurno para las
personas mayores que viven con demencia y su
entorno proximo, para favorecer su participacion
social, promover habilidades remanentes y el
respiro de las familias.

Disefiar un sistema de prestaciones de apoyo socio-
sanitario a domicilio a nivel comunal y coordinado
CESFAM. sistema de

con Implementar un

acreditacion nacional de cuidadores calificados.
Capacitar y facilitar la asistencia. Disefiar un sistema
de registro y establecer estandares minimos de
capacitacién y oficio.

Implementar equipos transdisciplinarios
especializados en el tratamiento de los trastornos de
la conducta y psicolégicos moderados a severos.
Considerar el tratamiento de la deglucion y la
adecuada alimentacién de las personas que viven
con demencia.

Implementar una coordinacién entre estos equipos
y los otros actores sociosanitarios mediante un
sistema de referencia y contrareferencia explicito y
conocido por los equipos sociosanitarios.

Crear un sistema de apoyo para el buen morir de las

personas que viven con demencia. Capacitar en la

humanizacion de la salud, y especificamente, en la
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4. Desarrollar
habilidades y
competencias
para la
atencién de las
personas

con

demencia de

los actores
sociales y
sanitarios.

9. Crear Centros de
Referencia a nivel
nacional en demencias
de alta complejidad.
Por ejemplo,
demencias
rapidamente
progresivas, demencias
en personas jévenes y

demencias atipicas.

1. Fortalecer la

formacion de pregrado

especifica sobre las
demencias
2. Establecer un

sistema de formacién
continua para equipos

sociosanitarios.

3. Establecer un
sistema de consultarias
de la atencién primaria,
secundaria y terciaria

de las demencias

elaboracidn positiva del duelo. Promover el respeto
a la identidad biografica y fortalecer alternativas de
acompafamiento al morir

Crear centros de referencia para la atencién de
pacientes de alta complejidad. Estos centros deben
promover la investigacion en demencias, la
formacién continua de los

actores sociosanitarios y la actualizacién de las guias
clinicas. Deberan establecerse protocolos claros de
referencia y contrareferencia hacia estos centros.
Los centros deberdn contar con un sistema de
informacién para el seguimiento de los casos
derivados una vez contra- referidos a sus lugares de
origen, acceso a examenes de alta complejidad,
entre otros.

Evaluar la actual inclusiéon de temas alusivos a la
demencia, mejorando su consideracion en las mallas
curriculares, especialmente en las dreas sociales, de
salud, juridicas y de disefio urbano.

Incorporar el tema de las demencias en la
capacitacién que se realiza a los profesionales de los
distintos estamentos de la salud. Implementar un
sistema de oportunidad e incentivo a la capacitacion
y de requerimientos minimos necesarios.

Crear un sistema de coordinacion entre los distintos

niveles de atencidn para la resolucién de casos y

apoyo mutuo.
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5. Implementar
un sistema de
evaluacion vy
monitoreo de
pardmetros de
calidad y
efectividad de
las acciones del

plan.

6. Fortalecer el
conocimiento

sobre las

4. Incentivar la oferta
formativa de

capacitacién técnica.

5. Incentivar la oferta
formativa de postitulo
y postgrado en

educacion superior.

1. Crear un sistema de
registros

profesionalizados, que

permita generar
andlisis y estudios
periddicos.

2. Crear una Comisidn

Revisora del Plan.

1. Realizar campanas
de educacion y
sensibilizacion  sobre

las demencias.

Establecer alianzas con los institutos de formacién
técnica para que éstos promuevan las carreras
relativas al cuidado de personas mayores que viven
con demencia. Establecer estdndares minimos de
formacidn con calidad

Establecer alianzas con las Universidades para que
éstas promuevan la oferta de formacién continua
relativa al cuidado de personas mayores que viven
con demencia. Establecer estdndares minimos de

formacidén con calidad.

Disefiar e implementar sistemas de registros de
informacién en relacidon con las personas que viven
con demencia, sus entornos préximos y las acciones
este considerando la

propuestas en Plan,

socializacién de los resultados.

Definiry reglamentar las funciones y las atribuciones
de la comisidn revisora. Nombrar los miembros de la
comision.
Los centros de referencia deberan integrar esta
comision.
Generar programa de acciones de sociabilizacion

sobre la tematica dirigidas a la sociedad toda.
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demencias en

la comunidad.

7. Considerar
las demenciasy
envejecimiento
como linea
prioritaria de
investigacion e
innovacion a

nivel nacional.

8. Promover
comunidades
amigables vy
solidarias hacia
las  personas

con demencias.

2. Favorecer la
agrupacion y
organizacién de

personas con demencia

y sus entornos de
apoyo.

3. Promover los
derechos
fundamentales de las
personas con
demencias.

1. Incentivar y priorizar
la investigacion en

demencia.

1. Implementar
entornos inclusivos
para las personas con

demencias.

Optimizar la vinculacién de organizaciones vya

existentes, y aprovechando su experiencia,

promover la creacién de nuevas asociaciones civiles.

Capacitar y concienciar a la sociedad civil sobre los
derechos y facultades que le son inherentes. Y
también sobre los deberes. Promover la
participacién social activa de las asociaciones civiles
relacionadas con la demencia.

Apoyar la creacién de una linea de investigacién e
innovacion para las demencias y el envejecimiento
en Conicyt y Milenio. Promover la realizacion y la
cientificas

coordinacion de actividades y de

extension en demencias.

Disefiar y promover la construccién espacios fisicos
y sociales que permitan la participacion de las
personas que viven con demencia. Posibilitar la
toma de decisiones auténomas. Fomentar
mecanismos de atencidn preferencial de personas
con demencias en el sector publico y privado
(municipalidades, comercio, justicia, policia, entre

otros).
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9. Actualizar el

ordenamiento

juridico chileno

entorno a

demencias.

las

2. Promover la
utilizacion de
tecnologias para el
mejoramiento de la
calidad de vida de las
personas con demencia
3. Promover una
imagen respetuosa,
optimista/ favorable de
las

personas con

demencia

4. Fomentar en las
organizaciones civiles
el principio de
solidaridad que

fomenta esta politica

1. Promover iniciativas
legislativas que
favorezcan el respeto a
los derechos
fundamentales de las
personas que viven con
demencia. Y los
deberes relativos al

entorno préximo.

Disefiar e implementar dispositivos tecnoldgicos
para el tratamiento de las personas con demencia

en los servicios de salud y en el domicilio.

Impulsar acciones intersectoriales de buen trato
hacia las personas con demencia a través del
SENAMA. Reducir la discriminacién y el estigma
hacia las personas con demencias. Realizar
campafas de educacidn y sensibilizaciéon sobre las
demencias. Promover la solidaridad de los vecinos
hacia los hogares con personas con demencias,
mediante campafias de sensibilizacion.

Incentivar y facilitar la organizacidn y participaciéon
de la ciudadania en el apoyo de las personas con
demencia y su entorno, propiciando el voluntariado,

entre otros.

Revisar en lo pertinente a la salud mental, la Ley
N220.584 sobre Derechos y deberes que tienen las
personas con relacién a las acciones vinculadas a su
atenciéon de salud y la Ley N220.120 sobre
investigacion cientifica en el ser humano, su genoma
y prohibe la clonacién humana.

Actualizar las normas civiles sobre capacidad de
realidad de las

ejercicio, adecudndolas a la

enfermedades neuropsiquidtricas.
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2. Promover una
atencion adecuada de
las personas  con
demencias en el
circuito judicial

3. Convertir a Chile en
un pais lider de opinidn
en la promocién de los
derechos de las
personas que viven con

demencia

Capacitar al Poder Judicial en todos los grados de su
escalafén y a los auxiliares de la administracién de

justicia.

Liderar la opinidon en el contexto internacional sobre
derechos humanos de las personas con demencia.
Generar Informes en Derecho que impacten la
politica desde el concepto de inclusién y solidaridad.
Que el Estado de Chile, tenga una presencia y
participaciéon relevante en drganos politicas
consultores de Naciones Unidas en temas de

discapacidad y demencia
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ANEXO N<22

Cartera de prestaciones GES Enfermedad de Alzheimer y otras demencias, 2019

Intervencién Canasta

Diagnéstico

Diagndstico

Glosa Observacion

Psicodiagndstico Aplicacion de
test

Consultoria de salud mental por psiquiatra (sesién 4 Puede incluir

hrs.) (minimo 8 pacientes) consultoria
con

neurdlogo o
geriatra

Consulta o control médico integral en atencién

primaria

Consulta o control por psicélogo clinico

Atencidn integral por terapeuta ocupacional

Visita integral de salud mental

Hemograma (incluye recuentos de leucocitos y

eritrocitos, hemoglobina, hematocrito, formula

leucocitaria, caracteristicas de los elementos figurados

y velocidad de eritrosedimentacion)

Creatinina en sangre

Electrolitos plasmaticos (sodio, potasio, cloro) c/u

Perfil bioquimico (determinacién automatizada de 12

pardmetros)

Perfil hepatico (incluye tiempo de protrombina,

bilirrubina total y conjugada, fosfatasas alcalinas

totales, GGT, transaminasas GOT/AST y GPT/ALT)

Vitamina B12 por inmunoensayo

Tiroestimulante (TSH), hormona (adulto, nifio o R.N.)
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Diagndstico

diferencial

Urocultivo, recuento de colonias y antibiograma
(cualquier técnica) (incluye toma de orina aséptica y
frasco recolector) (no incluye recolector pediatrico ni
sonda)

V.D.R.L

Anticuerpos virales, determ. de H.L.V.

Orina completa, (incluye céd. 03-09-023 y 03-09-024)

Consulta integral de especialidades en medicina Puede incluir

interna y subespecialidades, oftalmologia, neurologia, consulta de

oncologia (en CDT) especialidad

en geriatria

Consulta de psiquiatria
Consulta o control por psicélogo clinico
Consulta por fonoaudiélogo

Atencidn integral por terapeuta ocupacional

Psicodiagndstico Aplicacion de

test
Visita integral de salud mental
Acido fdlico o folatos
Tomografia computarizada de craneo encefalica
Resonancia magnética craneo encefalica u oidos,
bilateral
E.E.G. de 16 o0 mas canales (incluye el céd. 11-01-006)
Homocisteina plasmatica total
Citoldgico c/s tincion (incluye examen al fresco, LCR
recuento celular y citolégico porcentual)
Cultivo y tipificacién de micobacterias
Antibiograma corriente (minimo 10 farmacos)

Puncion medular dsea
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Tratamiento Tratamiento Consulta o control médico integral en atencién

mediana

complejidad

primaria

Consulta o control por psicélogo clinico

Consulta o control por enfermera, matrona o
nutricionista

Atencion kinesiolégica integral ambulatoria
Atencidn integral por terapeuta ocupacional
Consulta de salud mental por otros profesionales
Visita integral de salud mental

Consultoria de salud mental por psiquiatra (sesién 4
hrs.) (minimo 8 pacientes)

Intervencién psicosocial grupal (4 a 8 pacientes,
familiares o cuidadores)

Hemograma (incluye recuentos de leucocitos y
eritrocitos, hemoglobina, hematocrito, formula
leucocitaria, caracteristicas de los elementos figurados
y velocidad de eritrosedimentacion)

Creatinina en sangre

Electrolitos plasmaticos (sodio, potasio, cloro) c/u
Perfil bioquimico (determinacién automatizada de 12
parametros)

Perfil hepatico (incluye tiempo de protrombina,
bilirrubina total y conjugada, fosfatasas alcalinas
totales, GGT, transaminasas GOT/AST y GPT/ALT)
Vitamina B12 por inmunoensayo

Tiroestimulante (TSH), hormona (adulto, nifio o R.N.)
Urocultivo, recuento de colonias y antibiograma

(cualquier técnica) (incluye toma de orina aséptica y
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Tratamiento
alta

complejidad

frasco recolector) (no incluye recolector pediatrico ni
sonda)

E.C.G. de reposo (incluye minimo 12 derivaciones y 4
complejos por derivacion)

Orina completa, (incluye céd. 03-09-023 y 03-09-024)
Sertralina

Citalopram

Risperidona

Trazodona

Quetiapina

Consulta integral de especialidades en medicina
interna y subespecialidades, oftalmologia, neurologia,
oncologia (en CDT)

Consulta de psiquiatria

Consulta o control por psicélogo clinico

Consulta o control por enfermera, matrona o
nutricionista

Consulta de salud mental por otros profesionales
Consulta por fonoaudiélogo

Atencion kinesiolégica integral ambulatoria

Atencidn integral por terapeuta ocupacional

Visita integral de salud mental

Intervencién psicosocial grupal (4 a 8 pacientes,
familiares o cuidadores)

Tomografia computarizada de craneo encefalica
Resonancia magnética craneo encefalica u oidos,
bilateral

E.E.G. de 16 o0 mas canales (incluye el céd. 11-01-006)
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E.C.G. de reposo (incluye minimo 12 derivaciones y 4
complejos por derivacion)

Perfil bioquimico (determinacién automatizada de 12
pardmetros)

Hemograma (incluye recuentos de leucocitos y
eritrocitos, hemoglobina, hematocrito, formula
leucocitaria, caracteristicas de los elementos figurados
y velocidad de eritrosedimentacion)

Perfil lipidico (incluye mediciones de colesterol total,
HDL-colesterol y triglicéridos con estimaciones por
formula de LDL-colesterol, VLDL-colesterol y colesterol
no-HDL)

Sertralina

Risperidona

Olanzapina

Quetiapina

Aripiprazol

Memantina

Donepecilo

Trazodona

Citalopram

Mirtazapina

Eszoplicona
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ANEXO N23

GUION DE ENTREVISTAS CUALITATIVAS

1. Identificacidn del participante y de la persona con demencia

Cuidador(a)

Nombre
Teléfono
Fecha de
nacimiento
Edad
Nacionalidad
Etnia
Sexo
Género
Comuna
residencia
Relacidn de - Cdnyuge o pareja
parentesco - Hijo/a o hijastro/a
con la - Padre o madre
persona con - Suegro/a
demencia - Yerno/a
- Nieto/a
- Hermano/a
- Cufiado/a

- Otro familiar
- No familiar

2. Caracterizacion socioecondmica

Cuidador(a)

Prevision de - Fonasa A, B,CoD.

salud

Nivel
educacional:

Persona con demencia

Persona con demencia
- Fonasa A, B,CoD.
- lIsapre
- Otra
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(afos
cursados
completos)
Ultimo nivel
educacional
alcanzado
completo.
Lectoescritura
Ocupacion
actual, ola
principal en el
ultimo afio

Tipo de
trabajo actual
o el que mas
realizd
durante su
vida laboral

Si/No

Trabajando por ingreso

Sin trabajar, pero tiene
empleo

Buscando trabajo, habiendo
trabajado antes
Trabajando para un familiar
sin pago de dinero
Buscando trabajo por
primera vez

En quehaceres de su hogar
Estudiando

Jubilado o rentista
Incapacitado
permanentemente para
trabajar

Otra situacion

No sabe no responde
Trabajador dependiente del
sector publico

Trabajador dependiente del
sector privado

Trabajador del servicio
domestico

Trabajador por cuenta propia
Empleador, empresario o
patrén

Familiar no remunerado
FFAA y del orden

No sabe no responde

Si/No

Trabajando por ingreso

Sin trabajar, pero tiene
empleo

Buscando trabajo, habiendo
trabajado antes

Trabajando para un familiar
sin pago de dinero
Buscando trabajo por primera
vez

En quehaceres de su hogar
Estudiando

Jubilado o rentista
Incapacitado
permanentemente para
trabajar

Otra situacion

No sabe

Trabajador dependiente del
sector publico

Trabajador dependiente del
sector privado

Trabajador del servicio
domestico

Trabajador por cuenta propia
Empleador, empresario o
patrén

Familiar no remunerado
FFAA y del orden

No sabe no responde
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¢Es jefe de
familia?
(Aporta el
principal
ingreso al
hogar)
¢Cudntas
personas
viven en el
hogar?
éViven en el
mismo
hogar?
Rango de
todos los
ingresos
mensuales

¢Estd a cargo
del cuidado
de personas
en forma no
remunerada?
¢Con cuantas
personas
significativas
mantiene
contacto?

Si
No

Si
No

Menos de $65.000
$65.000 a $136.999
$137.000 a $180.999
$181.000 a $250.999
$251.000 a $350.999
$351.000 a $450.999
$451.000 a $650.999
$651.000 a $850.999
$851.000 a $1.050.999
$1.051.000 a $1.250.999
$1.251.000 a $1.450.999
$1.451.000 a $1.650.999
$1.651.000 o mas

No responde

Si/No

Cantidad:

Edad(es):

Tiempo que dedica al
cuidado:

Hijos/as:

Amigos/as:

Otros familiares:

No tengo.

Si
No

Si
No

Menos de $65.000
$65.000 a $136.999
$137.000 a $180.999
$181.000 a $250.999
$251.000 a $350.999
$351.000 a $450.999
$451.000 a $650.999
$651.000 a $850.999
$851.000 a $1.050.999
$1.051.000 a $1.250.999
$1.251.000 a $1.450.999
$1.451.000 a $1.650.999
$1.651.000 o mas

No responde

Hijos/as:
Amigos/as:
Otros familiares:
No tengo.



¢Cuenta con
apoyo para el
cuidado?
Diagndsticos
de salud

3. Entrevista semiestructurada (realizada al cuidador(a))

Ahora vamos a profundizar en el proceso de diagndstico y tratamiento de la persona con Alzheimer.

Para esto le voy a pedir que recuerde el momento en que se dieron cuenta que la persona a quien

cuida empezd con sintomas que le llamaron la atencidn y los llevaron a consultar.

Eventos
Inicio de los
sintomas

Diagndstico

Inicio del
tratamiento o
terapia persona
con demencia

Preguntas

¢Cudndo noto que tuvo los primeros sintomas?
¢Cémo los describiria?

¢Quién(es) lo notaron?

¢Qué decisiones se tomaron entonces?
¢Quien(es) tomaron esas decisiones?

éPor qué lo hicieron?

¢Cudndo se realiza el diagndstico?
éQuién(es) participaron?

¢Dénde se realiza?

¢Cudles fueron las indicaciones?

¢Qué decisiones se tomaron entonces?
¢Quien(es) tomaron esas decisiones?

éPor qué lo hicieron?

¢éSe realiza tratamiento o terapia? ¢Porqué?
¢Cudndo inicia el tratamiento o terapia indicados?
¢En qué consiste?

éQuién(es) han participado?

¢Dénde se realiza?

¢Qué decisiones se tomaron entonces?
¢Quien(es) tomaron esas decisiones?

éPor qué lo hicieron?
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Inicio del
tratamiento o
terapia cuidador(a)

Aspectos
transversales
(preguntar si no
aparece antes)

Contexto
pandemia COVID-
19

¢éSe realiza tratamiento o terapia? ¢ Porqué?

¢Cudndo inicia el tratamiento o terapia indicados?

¢En qué consiste?

éQuién(es) han participado?

éDoénde se realiza?

éQué decisiones se tomaron entonces?

¢Quien(es) tomaron esas decisiones?

éPor qué lo hicieron?

¢Hubo interaccidn con los distintos sistemas de salud: publico, privado
y tradicional?

éPodria describirla?

¢Hubo interaccidn con los distintos niveles asistenciales: primario,
secundario y terciario? ¢ Podria describirla?

Sentimientos y emociones percibidas en todo el proceso: éCémo se
sintié usted durante todo el proceso?

Elementos que constituyeron barreras:

¢Considera que como cuidador(a) ha tenido que enfrentar ciertas
barreras desde la aparicién de los sintomas? ¢Podria describirlas?
¢Considera que la persona con demencia ha tenido que enfrentar
ciertas barreras desde la aparicidon de los primeros sintomas? ¢ Podria
describirlas?

Elementos que constituyeron facilitadores:

¢Considera que hubo ayudas o sucesos que facilitaron el proceso?
éPodria describirlas?

¢Usted considera que la actual pandemia ha afectado la atencién de
salud de la persona con demencia?

¢De qué manera?

¢Podria describir esta situacion desde su experiencia?

Indagar transito por distintos sistemas sociosanitarios.

¢Usted considera que la actual pandemia ha afectado la atencién de
salud de usted como cuidador(a)?

¢De qué manera?

¢Podria describir esta situacion desde su experiencia?

Indagar transito por distintos sistemas sociosanitarios.
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ANEXO N24
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Escuela

de “Trayectorias Asistenciales de pacientes con Demencia y su cuidador(a) en
diferentes contextos de politica publica”

UNIVERSIDAD DE CHILE

Nombre del investigador principal: Carolina Toledo Sarmiento
RUT: 17.318.490-5
Institucion: Escuela de Salud Publica de la Universidad de Chile

Teléfono: +56962667368

Estimado/a Sr/a.

Invitacion: Solicitamos su colaboraciéon para participar en el estudio cualitativo titulado
“Trayectorias Asistenciales de pacientes con Demencia y su cuidador(a) en diferentes contextos de

politica publica”, en su calidad de cuidador(a) de una persona con demencia.

Objetivos: El objetivo de este estudio es conocer y comparar las trayectorias asistenciales que
recorren las personas con demencia y su cuidador(a) principal, desde la aparicién de los primeros
sintomas hasta la ejecucion de indicaciones médicas, en distintos contextos sociosanitarios de

politicas de demencia en Chile, desde la perspectiva de los cuidadores(as).

Procedimientos: Si acepta formar parte de este estudio, se solicita su autorizacién para realizarle

una entrevista personal de aproximadamente una hora de duracién, en donde se buscard, por un
lado, conocer su situacién econdmica, ocupacién y redes de apoyo, y por otro lado, conocer las
caracteristicas de la trayectoria asistencial desde el inicio de los sintomas de demencia hasta la
fecha, con un enfoque cronolégico. Se indagara respecto a las consultas médicas realizadas,
evaluaciones realizadas por distintos profesionales y la toma de decisiones por parte de la familia

durante todo el proceso.
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Riesgos y beneficios: Participar en este estudio no implica riesgos para su salud o para la de la

persona con demencia, ya que la entrevista que se realizard no constituye una atencién clinica ni
busca modificar bajo ningln punto de vista el tratamiento o medicamentos habituales que esté
tomando. Si bien participar en este estudio no tiene beneficio directo para usted, los resultados
podrian ayudar a mejorar las politicas publicas en la materia y a complementar la evaluacion de

programas de salud desde la mirada de los usuarios.

Costos: Ademds, su participacion no implica ningun tipo de cobro y tampoco existira

compensaciéon econdmica.

Confidencialidad: Toda la informacién personal suya, de la persona que cuida y del personal de

salud, derivada de su participacién serd mantenida en estricta confidencialidad, para lo cual se
utilizaran cédigos de identificacion. Cualquier publicacién o comunicacion cientifica de los
resultados de la investigacidén sera completamente andnima. Ademads, todo el material obtenido

de los cuestionarios y entrevistas sera utilizado Unicamente para los fines cientificos aqui descritos.

Esta entrevista serd realizada via telefonica o por video-llamada, segun su preferencia y/o
disponibilidad. Se utilizardn plataformas seguras para evitar pérdida o filtracién de la informacién.
Si usted acepta que la entrevista sea grabada, debe indicarlo a continuacién. La grabacion sera
guardada en el computador personal de la autora y sera utilizada sélo con fines de realizacién de

esta tesis.

Acepto que mi entrevista se realice bajo grabacién de audio: Si No

Voluntariedad: Su participacion en este estudio es voluntaria, por lo que puede acceder o negarse

a participar, sin que esto tenga ninguna consecuencia para usted. Asimismo, tiene el derecho a

restarse de la investigacion en forma total o parcial, en cualquier momento que lo estime
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conveniente, mientras dure el estudio, asi como a conocer los resultados de éste, una vez que sean

publicados.

Derechos del participante: Usted recibird copia integra de este documento firmado. Si necesita

cualquier informacién adicional sobre su participacién en esta investigaciéon o conocer los
resultados, puede contactar a:

Carolina Toledo S., Enfermera de la Universidad de Chile

Fono: +56962667368.

Direccion: Avenida Salvador 486, Providencia.

E-mail: ctoledosar@uchile.cl

En caso de duda sobre sus derechos debe comunicarse con el Presidente del “Comité de
Etica de Investigacion en Seres Humanos”, Dr. Manuel Oyarzun G., Teléfono: 2 - 978 95 36, Email:
comiteceish@med.uchile.cl, cuya oficina se encuentra ubicada a un costado de la Biblioteca
Central de la Facultad de Medicina, Universidad de Chile en Av. Independencia 1027, Comuna de

Independencia.

Conclusién: Después de haber recibido y comprendido la informacion de este documento y de
haber podido aclarar todas mis dudas, otorgo mi consentimiento para participar en el proyecto
“Trayectorias asistenciales de pacientes con Demencia y su cuidador(a) en diferentes contextos de

politica publica”.
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Nombre del Participante Firma Fecha
Rut. :

Nombre Tutora de Firma Fecha
de Proyecto de tesis

Rut.:

Nombre del investigadora Firma Fecha

Rut.:
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ANEXO N25

Categorias y cédigos emanados del analisis cualitativo de contenido narrativo

CATEGORIA A. Primeros signos de demencia:

DEFINICION:

cODIGOS:

Al. Cambio de
actividades cotidianas

asociados a la cocina o al

acto de cocinar:

A2. Cambio en las
relaciones

interpersonales

A3. Olvidos en general

Se refiere a la descripcion de los signos de demencia que fueron
detectados por el entorno de la PD y que gatillaron acciones o inacciones
en torno a la busqueda de ayuda.

DESCRIPCION:

Las entrevistadas relatan cambios en actividades cotidianas relacionadas
a la cocina o al acto de cocinar, que generalmente son asumidas y dirigidas
por las mujeres, tales como: cocinar en forma diferente a lo como hacian
antes, dejar la cocina encendida, quemar la olla en que cocinaban o
guardar en el congelador objetos que no corresponde congelar. Un signo
de alarma posterior fue dejar el gas abierto.

Relatan cambios en la forma en que las PD comenzaron a relacionarse con
otras personas, como por ejemplo: aislarse porque las demas personas
comienzan a molestarle, no reaccionar o reaccionar diferente cuando le
hablan, comportarse agresivamente con un familiar, dejar de hacer cosas
gue antes le gustaban como salir a pasear y escuchar musica, confundir a
extrafios con personas desconocidas, hablar con la televisién, hacer
nuevas exigencias a su familia y alterarse facilmente cuando le hablan. En
algunos casos, estas percepciones dejan a la PD muy inquieta y ansiosa, en
otros se vuelven introspectivas y desinteresadas por el entorno.

Relatan que a las PD se les comienzan a olvidar distintos elementos
cotidianos, tales como: olvidar las conversaciones y por tanto repetirlas,
olvidar ddonde dejan los objetos cotidianos, olvidar a las personas
conocidas, olvidar que estaban hablando por teléfono, olvidar qué objetos

iba a buscar o a comprar.
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A4. Ideas asociadas a | También relatan que las PD desarrollan ideas asociadas a amenazas

amenazas externas externas, como por ejemplo, que otras personas quieren hacerle dafio,
robarle su dinero, quitarle la casa, o incluso que alguien planea matarlo.

A5. Confusion temporal: | En tres casos la familia se vio alertada por la presencia de una confusion
temporal, ya que la PD se referia, en tiempo presente, a hechos que
realizaron hace varios afos atras, como trabajos remunerados o crianza de
nifios pequenos. En uno de los casos el hecho gatillante de la busqueda de
ayuda fue que la PD armo¢ el drbol de navidad en septiembre.

A6. Pérdida del sentido  En algunos casos las cuidadoras relatan que la PD se comenzd a

de orientacidn espacial: desorientar en los lugares o espacios, ya sean nuevos o conocidos. En los
casos diagnosticados mas tardiamente, algunas PD ya no podian salir solas
de sus casas porque podian desorientarse y no saber cdmo regresar.

A7. Alucinaciones: Relatan que las PD tienen alucinaciones con personas y/o animales dentro
de su habitacion. Cuando éstas ocurren durante la noche afectan la calidad
y continuidad del suefio de la PD y de la persona que cuida.

A8. ACV: En uno de los casos, la causa inmediata de la demencia fue el desarrollo
de un ACV, que dejo a la PD repentinamente dependiente para realizar sus
actividades de la vida diaria. En otros casos diagnosticados como demencia
vascular o mixta, el antecedente de ACV era una causa remota en comun,

y al cabo de algunos afios se desarrollé la demencia.

CATEGORIA B.1 Acciones en torno a la busqueda de ayuda diagnéstica:

DEFINICION: Acciones realizadas por distintas personas del entorno de la PD, ante la
aparicion de los primeros signos, dirigidas a la busqueda de ayuda
diagnéstica.

CODIGOS: DESCRIPCION:

B1. Deciden consultar en | En algunos casos las cuidadoras llevaron a la PD a consultar ante la

forma extraordinaria: aparicion de sintomas con médico de APS o con especialistas en el sistema
privado. Esto lo hicieron porque contaban con conocimientos en salud o
tenian experiencia previa como cuidadoras de personas mayores. En dos

casos fueron las nietas de la PD quienes estimularon la busqueda de ayuda
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profesional. En uno de los casos, fue una vecina quien alertd a la familia de
posibles riesgos a la integridad fisica de la PD.
B2. Deciden consultar en | En otros casos, accedieron pronto a una consulta diagndstica aquellas
su control habitual: personas que ya se encontraban en control, ya sea en APS como con
geriatras del sistema privado, y las cuidadoras buscaron ayuda en esa
instancia.
B3. Médico de APS realiza | en uno de los casos, fue el médico de APS quien derivé al nivel secundario
derivacion al especialista: | para que la PD sea diagnosticada, y en ese momento la familia comienza a

acompaiiar y cuidar.

CATEGORIA B.2 Inacciones en torno a la busqueda de ayuda diagnéstica:

DEFINICION: Inacciones o creencias en torno a los primeros sintomas de la demencia
que explican la extensidn del periodo de tiempo comprendido entre éstos
y la bisqueda de ayuda diagndstica.

CODIGOS: DESCRIPCION:

B4. Normalizan los | En gran parte de los casos, las personas del entorno pensaron que los

cambios: cambios observados eran normales para la edad, por lo que no
consideraron que fuera un problema de salud grave que requiera
consultar.

B5. Ignorancia respecto a | En otros caos, la familia no conocia la enfermedad o no creia que podria

la demencia: tratarse del inicio de una demencia, por lo que tampoco consultaron.

B6. No tienen tiempo | En otros casos, los familiares cercanos no tuvieron tiempo para consultar

para consultar: antes, por sus horarios de trabajo. Sélo cuando la cuidadora familiar

asume la labor de cuidado, comienza a realizar acciones.

CATEGORIA C. Actores involucrados

DEFINICION: Se refiere a las personas que rodean a la PD y que tuvieron un rol
importante en el periodo comprendido entre la aparicién de los sintomas
y la bisqueda de ayuda.

CODIGOS: DESCRIPCION:
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C1. Familia: En todos los casos, son familiares cercanos y principalmente mujeres que,
viviendo o no con la PD, notan la aparicién de los primeros signos de
demencia: son las hijas, hermanas, las nietas y en un caso la nuera.

C2. Personas externas ala | En uno de los casos, es una persona externa a la familia, la duefia de la casa

familia: que la PD arrendaba, quien alerta a la familia de la aparicién de signos que
requieren atencion de salud. Luego es acompafiada por una de sus hijas a
consultar. En otro caso, nadie dentro de la familia de la PD noté cambios
hasta que fue derivado por el médico de APS al nivel secundario, momento

en que fue acompafiado por una de sus hermanas.

CATEGORIA D. Temporalidad

DEFINICION: Se refiere al tiempo transcurrido desde los primeros sintomas hasta la
decision de consultar

cODIGOS: DESCRIPCION:

D1. Inmediato: Sélo en el caso en que la causa de la demencia fue el ACV, la PD accedi¢ al
diagndstico de demencia durante el primer mes de ocurrido el accidente.

D2. Corto plazo: En tres de los casos estudiados, la PD fue diagnosticada en el transcurso
de algunos meses hasta un afio.

D3. Mediano plazo: En cuatro de los casos estudiados, la PD fue diagnosticada en el transcurso
del primer al quinto afio.

DA4. Largo plazo: En tres de los casos estudiados, la PD fue diagnosticada en el transcurso
del quinto afio en adelante, hasta registrar 16 afios en uno de los casos.

D5. Indeterminado: En uno de los casos, la familia desconoce cuando comenzaron a
desarrollarse los primeros sintomas, por lo que no es posible determinar

el tiempo de evolucién de los sintomas.

CATEGORIA E. Barreras durante el proceso diagndstico y terapéutico relacionadas con el cuidado

familiar

DEFINICION: Se refiere a las dificultades percibidas por las cuidadoras el periodo
diagnédstico y terapéutico integral de la PD en los distintos contextos

sociosanitarios, con relacion al cuidado.
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cODIGOS: DESCRIPCION:

El. Falta de apoyo por | Las cuidadoras asumieron dicho rol de modo voluntario u obligadamente,

parte de la familia: y en la mayoria de los casos refieren falta de apoyo o involucramiento por
parte de los demas hijos o familiares. En algunos casos los otros hijos
dejaron de visitar, de llamar y de entregarle carifio a la PD. En pocos casos
todos los hijos han conversado y negociado estrategias para equilibrar las
labores de cuidado.

E2. Sobrecarga fisica y | La provision de cuidados ha desencadenado problemas de salud como

emocional de la | dolores fisicos, hipertensidén o depresiéon. En algunos casos la sobrecarga

cuidadora: esta dada por:

Cuidar a mas de una persona a la vez: tales como otros familiares con
discapacidad, otras personas mayores o nietos pequefios.

Cuidar a tiempo completo: las cuidadoras que se dedican tiempo
completo al cuidado también viven con ellas, y refieren sentirse
agotadas por no contar con tiempo para descansar del trabajo de
cuidados, para realizar actividades sociales, tiempo para el ocio, o
para acceder a atenciones de salud dirigidas a ellas.

Ser cuidadora familiar: ver a su familiar deteriorarse con el avance de la
enfermedad, tener que aceptar la enfermedad, ver que dejan de ser la
misma persona, o que sélo esta presente “fisicamente”, y a la vez tener
que ser responsables de proveer los cuidados necesarios.

E3. Sensacion de estar | Actualmente el proceso es experimentando como una situacién muy

viviendo una situacion | compleja, que estd constantemente “a punto de estallar”. Una

extrema: entrevistara refiere que “se siente destruida” con la situacién, otra pide
“ayuda a Dios” para continuar con el trabajo de cuidados.

E4. Barreras economicas: | Perciben que el dinero es importante para acceder a las atenciones
necesarias y poder mejorarse de los problemas de salud, por lo que no
tener las condiciones econémicas para un cuidado adecuado produce
angustia en la cuidadora. Cuando no estan las condiciones econémicas
para el cuidado, las cuidadoras relatan que la opcién es internar a la PD en

un recinto de larga estadia, el cual tampoco es de facil acceso.
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E5. Impotencia y angustia

por la enfermedad:

Muchas veces las cuidadoras no tienen mayor conocimiento de la
enfermedad, de cdmo tratar a la persona ni tampoco certeza de cdmo
deberan cuidarla en el futuro. Genera angustia en la cuidadora el no saber
como comunicarse con la PD, como ayudarla cuando se altera, grita o se
desorienta, cdmo mejorar su estado de animo cuando estd depresiva, ya

que ven a la PD estd sufriendo con su enfermedad.

CATEGORIA F. Barreras durante el proceso diagnéstico y terapéutico relacionadas con la interaccién

con el sistema sociosanitario

DEFINICION:
F1. Dificultad para
acceder a la primera

consulta médica en APS:

F2. Sistema de salud
publica en general esta
poco preparada para la
atencion integral de las
personas mayores con
demencias:

F3. En contexto sin
politica, la atencidén de las
demencias en la APS es

basica y limitada:

Se refiere a las dificultades percibidas por las cuidadoras, durante el
periodo diagndstico y terapéutico integral de la PD en los distintos
contextos sociosanitarios, con relacion al sistema de salud y los distintos
contextos sociosanitarios experimentados.

Algunas cuidadoras refieren dificultades para acceder a una primera
consulta en APS, ya sea en el control médico de rutina luego de realizar sus
examenes anuales 0 una hora médica cuando la necesitaban. En uno de
los casos, la familia refiere que realizé una denuncia por redes sociales y
obtuvo la hora al dia siguiente.

No se hace cargo y por tanto deben “batallar solas” con la enfermedad de
su familiar (n28). Una de las cuidadoras se mantiene en el sistema publico
sélo porque

la entrega de medicamentos es gratuita. Algunas

percepciones varian segun el contexto de politica publica:

Refieren que las prestaciones para las personas mayores en la APS son
basicas y limitadas. Es una barrera importante el no contar con
especialistas en este nivel, ya que trasladar a la PD hasta el hospital les
resulta muy complejo y costoso. Ademads, los profesionales no estdn
capacitados para abordar este tipo de problema de salud, ya que

presentan actitudes frias e incorrectas, por ejemplo: una cuidadora relata
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F4. En contexto
sociosanitario Plan de
Demencia, la atencion en
APS no provee servicios

de cuidados:

F5. En contexto sin
politica, la atencidén en el

hospital es mala:

gue una vez que accedieron con médico general, éste tuvo una actitud fria
e indiferente con lo que le estaba pasando a la persona mayor, y le dejo
un medicamento que no correspondia (benzodiacepina), por lo que la
cuidadora tuvo que insistir con otros profesionales para conseguir la
derivacién que buscaba y un medicamento apropiado (n22).

Dos cuidadoras que ingresaron a la politica de demencias, refieren que el
apoyo que le entregan es insuficiente, pues las indicaciones para el
cuidado ya las conocen, y que las actividades terapéuticas podrian
realizarla ellas mismas en casa. Una de ellas relata la necesidad de contar
con una persona que realice algunos cuidados, como la administracién de
medicamentos a personas que no pueden hacerlo o asegurar que la
persona se alimente correctamente.

Una cuidadora (n211) refiere que al ser derivada al nivel secundario para
conocer el diagndstico, recibié maltrato verbal por parte del psiquiatra,
quien les dijo que no tenian que venir con él sino con un neurdlogo, luego
de que esperaron toda la mafiana para ser atendidos. Hasta la fecha no ha
sido vista por neurdlogo, no han recibido orientaciones para la familia, y la
percepcidon de que el hospital esta colapsado y con falta de especialistas,

la angustia mas que la misma enfermedad.

CATEGORIA G. Facilitadores durante el proceso diagnéstico y terapéutico relacionados con el cuidado

familiar

DEFINICION:

CODIGOS:
G1. Dedicar tiempo a si

misma

Se refiere a los elementos que fueron facilitadores durante el periodo
diagndstico y terapéutico de la PD relacionados con el cuidado familiar, en
los distintos contextos sociosanitarios desde la percepcion de las
cuidadoras.

DESCRIPCION:

Algunas entrevistadas refieren que dedicar tiempo a si mismas ha sido uno

de los elementos que les han ayudado a sobrellevar el trabajo de cuidados.

160



G2. Contar con
conocimientos o
experiencia previa en
cuidados:

G3. La carga de cuidados
es distribuida en el

ambiente familiar:

G4. Empatia con la PD y

no contradecirla:

Este tiempo les permite descansar, realizar actividades de ocio y planificar
su vida, entre otras.

La mitad de las entrevistadas contaba con conocimientos en cuidados, ya
sea porque sus trabajos remunerados se relacionaban con el sistema de
salud, o porque contaban con experiencia previa como cuidadoras de
familiares. En algunos casos, este conocimiento les permitio realizar mas
dirigida y rdpidamente las solicitudes de atencidn sanitaria para acceder al
diagnostico y tratamiento.

En el ambiente familiar se vive con la PD, se le conoce bien y se le entrega
afecto ademas de cuidados basicos. Ademas, cuando toda la familia se
involucra, no existe una sobrecarga de cuidados sobre una sola personay
toda la familia se siente "util” al poder ayudar. Esta decisién produce
satisfaccion en las cuidadoras y seguridad en las PD. Ademas, en algunos
casos las entrevistadas junto a su familia, decidieron voluntariamente ser
las responsables del cuidado de sus familiares con demencia, renunciando
a la posibilidad de contratar personal remunerado o a que sean internados
en hogares de larga estadia.

Las entrevistadas refieren que las técnicas de cuidado que les han
facilitado el proceso de cuidados de la PD tienen relaciéon con: comprender
lo que esta viviendo la PD, escuchar activa y pacientemente lo que la PD
plantea, no contradecirla y dejar que la PD haga lo que desea hacer
mientras no se cause dafio a si misma. Si es necesario, las cuidadoras
“inventan historias” para que las PD puedan comprender de mejor forma
algunas instrucciones, o para que la PD pueda distraerse de un asunto que

la mantiene angustiada o desanimada.
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CATEGORIA H. Facilitadores durante el proceso diagnéstico y terapéutico relacionados con la

interaccion con el sistema sociosanitario

DEFINICION:

cODIGO:

H1. En el contexto Plan
Nacional de Demencias,
contar con un equipo
especializado y cercano
para la atencién de la PD

en el nivel primario.

H2. Sin politica especifica
y excepcionalmente:

El especialista del nivel

secundario realiza
atencion telefonica
frecuente

Se refiere a los elementos que fueron facilitadores durante el periodo
diagndstico y terapéutico de la PD segln los distintos contextos
sociosanitarios desde la percepcion de las cuidadoras.

DESCRIPCION:

En los casos en que el Plan Nacional de Demencia dispuso de un equipo
especializado para la atenciéon de las PD en APS, las entrevistadas refieren
qgue éste se convirtié en una red de apoyo importante para el cuidado
familiar, ya que: cuentan con profesionales especializados y cercanos;
mantienen contacto frecuente con terapeuta ocupacional quien esta
dispuesta a orientar telefénica o presencialmente a la familia; recibieron
educacién para entender mejor la enfermedad y a la PD; tanto la PD como
la cuidadora recibieron derivacién oportuna hacia otros equipos de salud
en caso de necesitarlo.

En algunos casos, esta red de apoyo permite enfrentar lo dificil de ser hija
y cuidadora, permite que la PD se sienta querida y valorada, e incluso
algunos miembros del equipo de salud pasan a ser “parte de la familia”.
En uno de los casos, la cuidadora mantuvo contacto telefénico con el
especialista del nivel secundario mensualmente o segun necesidad, lo cual

fue de mucha utilidad en el contexto de pandemia.
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CATEGORIA I. Experiencia en periodo pandemia con relacién al cuidado.

DEFINICION:

CODIGOS:
11. Cambio en la

modalidad de atencion.

12. Interrupcién de las
actividades preventivas y

recreativa

13. Reduccion de las redes
de apoyo familiar para el

cuidado:

Se refiere a la experiencia que han vivido las cuidadoras entrevistadas
respecto al cuidado de la PD durante la pandemia. Estas variaciones no
dependen del contexto de politica publica sino de cambios propios de la
pandemia.

DESCRIPCION:

En ambos contextos, durante la pandemia se interrumpieron los controles
presenciales en los centros de salud, y se privilegiaron otras modalidades
como: atencién telefénica, videollamada y atencidn domiciliaria.

En los distintos contextos sociosanitarios, los talleres de actividad fisica,
las reuniones de grupos del adulto mayor y paseos se vieron
interrumpidos. Estas actividades beneficiaban tanto a la PD como a la
cuidadora, y sélo en pocos casos fue posible retomarlas por plataformas
virtuales.

Debido a la dificultad para el desplazamiento, algunas cuidadoras vieron
reducidas las redes de apoyo familiar para el cuidado de la PD, por lo que

aumento el tiempo que deben dedicar al cuidado.
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CATEGORIA J. Experiencia en el contacto con el sistema de salud en pandemia con relacion al sistema

sociosanitario

DEFINICION:

CODIGOS:
J1. En el contexto Plan de
Demencias, la entrega de

medicamentos se realiza

a domicilio.
J2. Sin contexto de
politica especifica, se

privilegia la atencién a

distancia.

J3. En contexto Plan de
Demencias, se mantiene

la atencion domiciliaria.

Se refiere a la experiencia que han vivido las cuidadoras entrevistadas
respecto al cuidado de la PD durante la pandemia, la cual presenta
variaciones segun del contexto de politica publica en el que se encuentran.
DESCRIPCION:

En Plan de Demencias los medicamentos desde el hospital fueron enviados
al Cesfam y luego a la casa de la PD. En aquellos contextos que no
correspondian al Plan, las personas deben asistir al Cesfam para su retiro,
como hacian habitualmente.

La atencion telefénica o por videollamada se realizé principalmente en
contextos sociosanitarios diferentes al Plan de Demencias, porque el
especialista se encontraba en el nivel secundario (Hospital o Cosam). En
uno de los casos esto es considerado una barrera ya que la cuidadora
espera que la PD sea evaluada fisicamente por el especialista. En otro caso,
es visto como positivo, ya que el especialista realiza ajuste de los
medicamentos mensualmente via telefdnica y esto es de mucha ayuda
para la cuidadora. También se mantuvo por este medio la atencidon
psicolégica para la cuidadora en caso de que existiese previamente.

La atencion domiciliaria se realiza sélo desde el nivel primario. En los casos
en que las PD ya pertenecian a programas de atencion domiciliaria en APS,
como el programa de atencidn a personas con dependencia y Plan de
Demencias, la percepcién es que la atencién no sufrié cambios, y la PD
recibié tanto sus controles como atenciéon de morbilidad. Todas las
cuidadoras ademds mantuvieron contacto telefénico directo con
Terapeuta Ocupacional del programa, excepto en un caso en que el

contacto era dificil.
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ANEXO N26

Recomendaciones para las politicas publicas en el ambito de las personas con
demencia y su cuidado

RECOMENDACION JUSTIFICACION ACCIONES DESDE EL SISTEMA

SOCIOSANITARIO

1. Prevencidn primaria.

2. Aumentar la concienciay
entendimiento de la
demencia para reducir el
estigma, la discriminacién
y facilitar la primera

consulta oportuna.

Prevenir o retrasar el
desarrollo de la demencia debe
ser el primer esfuerzo de las
politicas publicas de demencia.
La prevencion debe considerar
factores de riesgo modificables
con un enfoque de
acumulacidn de riesgos

durante el ciclo vital. (10,108)

Con frecuencia la demencia es
considerada parte normal del
envejecimiento, y su falta de
comprension genera estigma y
discriminacién, especialmente

en paises de medianos y bajos

Inicio de la vida: Asegurar un
nivel educacional de 11 a 12

afios, en conjunto con el

intersector.

Vida media: Manejo de
factores de riesgo
cardiovasculares como

mantencién del peso y la
presion arterial dentro de
limites normales.
Vida avanzada: realizar
actividad fisica, corregir
pérdidas sensoriales, manejo
de la depresion tardia, manejo
de la diabetes tipo I,
suspender  tabaquismo vy

prevenir el aislamiento social.

Desarrollar masivamente (ej.:
en las escuelas, universidades,
lugares de trabajos) educacion
dirigida a la poblacién y al
personal de salud con respecto

a la demencia, que permitan:
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3. Garantizar el diagnéstico
y tratamiento oportuno a
las PD y su familia en el
nivel primario con enfoque

biopsicosocial.

ingresos. Esto retrasa el
diagnostico e inicio de
tratamiento oportuno, lo cual
podria mejorar el prondstico y
la calidad de vida de las
personas con demencia y su

entorno. (5)

Segun la OMS (32), la fase pre-
diagndstica estd determinada
por el conocimiento que la
poblacién tiene sobre los
servicios disponibles, y su
posibilidad real de acceso.
Actualmente el GES de
Demencias garantiza la
confirmacion diagndstica
dentro de 60 dias desde la
sospecha, la cual se puede
extender hasta 180 dias en
casos complejos que requieran
realizar diagndsticos
diferenciales, y el acceso a

tratamiento dentro de 60 dias

desde realizado el diagnéstico.

mejorar la comprensién de la
enfermedad; identificar
precozmente los primeros
signos de demencia; reducir el
estigma vy la discriminacion
hacia la vejez y demencias.

Desarrollar programas
educativos de prevencion
secundaria para “vivir bien con
demencia”, que incorporen la
promocién de los factores
protectores y la prevencion de

los factores de riesgo.

Desarrollar y difundir estudios
de evaluacién de la politica
GES de Demencia, tanto desde
la perspectiva del usuario
como del prestador.

La evaluacion desde el punto
de vista del usuario debe
incorporar los aspectos
facilitadores y barreras que
presentan para acceder, tanto
a la primera consulta en el
nivel primario, como al

tratamiento integral en este

nivel.
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4. Garantizar la provision

de cuidados de largo plazo.

5. Establecer a las
demencias como un
problema de salud publico

prioritario.

En América Latina y el Caribe,
es fundamental el aporte que
realizan las cuidadoras
familiares a la economia y a la
salud de quienes presentan
dependencia o discapacidad,
sin embargo, este trabajo
muchas  veces no es
reconocido ni valorizado. Esto
se traduce finalmente en una
inequidad de género, pues
cuando no existen politicas
publicas al respecto, el cuidado
se convierte en una exigencia
para el trabajo no remunerado
de las mujeres, afectando su

calidad de vida fisica y social.

(5,9, 10,11, 12)

Junto con el envejecimiento
poblacional, aumentard la
incidencia de las demencias en

la poblacidn chilena y con ello

En el ambito comunitario,
promover el desarrollo de
centros diurnos y de larga
estadia, especializados para
personas con demencia y sus
familias, en conjunto con el
intersector.

En el ambito domiciliario,
ampliar el sistema de cuidados
de largo plazo a una red de
cuidados disponible en todas
las comunas del pais, que
incorpore la capacitacion,
acreditacién y remuneracion
de cuidadores calificados.
Ampliar los cuidados de fin de
vida a través de un programa
de apoyo para el buen morir
especifico para las personas
con demencia.
Otorgar prestaciones
econdmicas (subsidios) para
paliar el gasto que
actualmente  asumen las
cuidadoras familiares,
desarrollan

mientras se

programas estructurales.

Incorporar a las demencias en
la agenda politica para
promover la inversién en

politicas publicas integrales.
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se debe aumentar el gasto
publico destinado a su
abordaje socio-sanitario. La
OMS recomienda priorizar
politicas publicas preventivas e
integrales para promover los

anos de vida saludable.

Las politicas deben asegurar el
acceso, tratamiento integral,
acciones intersectoriales,
equidad de género y cuidados
continuos, desde la prevencion
primaria hasta el final de la

vida.
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