MEMORIA 2023
ASOCIACION DE DEMENCIA FRONTOTEMPORAL

-Objetivos de la asociacion: La Asociacion de Demencia Frontotemporal tiene por finalidad
mejorar la calidad de vida de quienes sufren demencia frontotemporal, y otras demencias,
y de las personas vinculadas a ellos (sus familiares y cuidadores), mediante la promocidon de
la salud y de la investigacion de estas enfermedades, el informar y educar acerca de éstas,
en especial en lo referido a su prevencion. Realiza sus actividades en los ambitos de la
educacién, la capacitacién, la salud y también la promocidon de politicas publicas para

abordar el problema de salud publica que entrafia el abordaje de las demencias.

Actividades efectivas de beneficio publico desarrolladas por la Asociacion de Demencia
Frontotemporal

1.- Seminario

2.- Campana de concientizacién
3.- Pagina web informativa

4.- Linea de ayuda

5.- Prensa escrita

1) Seminario
e Seminario “Plan Nacional de Demencia”: abordaje sociosanitario para avanzar
hacia una politica nacional de cuidados. Realizado con fecha 14 de julio de 2023
en el Salén de Honor del Ex Congreso Nacional. La actividad fue organizada por
el Centro de Extensiéon del Senado, la Senadora Claudia Pascual y por la
Corporacién Profesional de Alzheimer y otras Demencias (COPRAD). Asimismo,
conto con la colaboracién del Centro de Memoria y Neuropsiquiatria del Hospital

Salvador, la Red Transdiciplinaria sobre Envejecimiento, la Asociacion de



Demencia Frontotemporal, el Centro de Gerociencia, Salud Mental vy
Metabolismo (GERO) y la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales
(FLACSO). Participaron: Maria Angélica Barria, miembro del grupo de cuidadores
de pacientes de la Unidad de Memoria del Hospital Salvador; Dra. Ximena
Aguilera, Ministra de Salud; Giorgio Jackson, Ministro de Desarrollo Social y
Familia; Claudia Pascual, Senadora de la Republica; Paulina Urrutia, Socia de
COPRAD, Companera de Augusto Gdéngora; Claudia Asmad, Directora Nacional
SENAMA; Evelyn Magdaleno, Jefa de la Division de Desarrollo Social y Humano
del Gobierno de la Regién Metropolitana; Alejandra Pinto, Psicéloga Clinica
Unidad de Memoria del Hospital Salvador y socia de COPRAD; Paula Forttes,
Directora Area de investigacion en envejecimiento y cuidados de Flacso Chile.

En su calidad de colaborador de la actividad, la Asociacion de Demencia
Frontotemporal selecciond y propuso a Maria Angélica Barria como panelista,
quien abrid el seminario con un testimonio personal sobre su experiencia como
cuidadora de su madre que padece demencia frontotemporal y la sobrecarga

fisica y psiquica que esta tarea conlleva.

La invitacidon del Seminario consistid en proponer el Plan Nacional de Demencia
como una alternativa real para avanzar hacia una politica nacional de cuidados.
El abordaje efectivo de problemas sociales complejos, como la demencia y los
cuidados, requiere de una alta sinergia institucional y solo es posible mediante
intervenciones integrales y colaborativas. Hasta ahora, en nuestro pais, las
politicas publicas de demencia se han limitado casi exclusivamente al Ministerio
de Salud. Pero la creacién de un Sistema Nacional de Cuidados con su ldgica
intersectorial, constituye una oportunidad para responder a las necesidades de
qguienes viven con demencia y sus cuidadores, en su mayoria familiares y
mujeres, con iniciativas transversales e integradoras. En Chile, quienes cuidan a
personas con demencias presentan una alta prevalencia de trastornos de salud

mental y un desmedro en su actividad laboral. Por lo mismo, es necesario poder



entregar un cuidado -continuo, eficiente y eficaz- no sdélo a la persona que vive
con demencia, sino que a su cuidador/a y entorno proximo, y disminuir el
impacto de las demencias en nuestro pais. En el pasado, el programa “Chile Crece
Contigo” demostré que el Estado puede desarrollar politicas transversales para
los mas fragiles, en este caso los ninos. Responder a las necesidades de quienes
viven con demencia y sus cuidadores, que son de las personas mas vulnerables
de nuestro pais, implica fortalecer el Plan Nacional de Demencia con iniciativas
transversales e integradoras, como las que ofrece el programa Chile Crece
Contigo. Iniciativas de ese tipo no solo contribuirian a la inclusion social de
guienes viven con demencia, sino también promoverian el uso sinérgico de los
recursos publicos. Para esto es clave la voluntad politica de sobrepasar las
divisiones sectoriales del aparato estatal. A cinco afios del lanzamiento del Plan
Nacional de Demencia, quizds es tiempo de pensar en un “Chile No Te Olvida”
para las personas con demencia y sus cuidadores, que integre acciones vy
programas desde los gobiernos locales y de Ministerios como los de Salud,
Desarrollo Social, Vivienda, Justicia, Ciencia y de la Mujer, para avanzar hacia una
sociedad inclusiva con los mas vulnerables y que cuide a quienes ya no pueden

valerse por si mismos.
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ministeriosalud Hoy la ministra de Salud,
@ximenaguileras, participd en el Seminario
#ChileNoTeOlvida, que aborda socio sanitariamente
la demenciay los cuidados, en el marco de la
creacion del Sistema Nacional de Cuidados &

La demencia, a diferencia de otros problemas de
salud, afecta a toda la familia, a toda la sociedad.

Como Ministerio de Salud, reconocemos la vocacion
de servicio de cuidadores y cuidadoras, a pesar de no
ser remunerados. Por eso trabajamos de forma
intersectorial con el Ministro @giorgiojackson y
@mindesarrollo, para avanzar en dar garantias a las
personas con demencias §-48

2) Campania de concientizacién



Campafia vigente “Chile no te olvida” iniciada en Agosto 2022, en
colaboracion de la Corporacién Profesional de Alzheimer y otras Demencias
(COPRAD). La campafia busca promover que cada chileno y chilena reciba la
atenciodn, el cuidado y el trato digno que toda persona merece, mediante la
promocién de la reactivacion y expansion del Plan Nacional de Demencias,
para no excluir a las personas con demencia y a quienes los cuidan, y ayudar

a que tengan una mejor calidad de vida. https://firmas.chilenoteolvida.cl/
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https://firmas.chilenoteolvida.cl/

Porque soiiamos que cada chileno y chilena reciba
la atencion, el cuidado y el trato digno que toda
persona merece, buscamos reactivar y expandir el
Plan Nacional de Demencia para no excluir a las
personas con demenciay a quienes los cuidan, y

ayudar a que tengan una mejor calidad de vida.
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3) Pagina web informativa

En abril de 2023 se lanza la pdagina web sitio.adft.cl que contiene informacién sobre Ila
Demencia Frontotemporal, provee orientacidn para familiares y cuidadores de personas con

esta demencia y tiene una linea de ayuda/orientacién para familiares y cuidadores.


http://www.adft.cl/

4) Linea de orientacién y acompafiamiento

La pagina web sitio.adft.cl cuenta con una linea de whatsapp +56 9 8992 0175 que presta
orientacién y acompafiamiento a familiares y cuidadores de personas que tienen un
diagndstico o sintomas de padecer demencia frontotemporal. La orientacidon ofrecida,
escrita y verbal, consiste en explicar que las demencias se encuentran dentro de las
patologias con cobertura GES y esto implica que dichas enfermedades tienen cobertura a
nivel nacional con asistencia en centros publicos y privados. Asimismo, se explica a quienes
lo requieran que existen ciertos servicios de salud (3 de 29) que cuentan con un Plan
Nacional de Demencia operativo que ofrece un apoyo integral a la persona con demenciay

su cuidador/a.

Por otra parte, nos han contactado familiares y cuidadores de personas con demencia
frontotemporal que ven en la Asociacidn una instancia de acompafamiento. Estas personas
han sido invitadas a participar de un grupo de conversacién presencial y virtual que se relne
una vez al mes para brindarse apoyo mutuo sobre esta patologia. En esta instancia
participan actualmente 6 familiares-cuidadoras. Como resultado de esta linea de
orientacién y acompanfamiento, se ha conformado una pequefia comunidad de
familiares/cuidadores de personas con demencia frontotemporal, para quienes esta
instancia les ha significado contar con mejor informacidn a la hora de enfrentar sus labores

de cuidado.

La Asociacién de Demencia Frontotemporal no presta atenciones ni emite ningun tipo de
indicaciones médicas, tampoco realiza diagndstico a la enfermedad; Unicamente provee
informacién que es de publico acceso, pero bajo conocimiento respecto a las garantias
legales que ofrece el sistema de salud para su tratamiento. No obstante, como lo han
sefalado las propias cuidadoras/familiares que han recurrido a este canal de orientacién y
acompafamiento, el compartir las propias experiencias de cuidado constituye muchas veces
una fuente segura de informacion para lidiar con los enormes desafios que plantea esta

enfermedad.


http://www.adft.cl/

Como politica de la asociacidn, se mantiene reserva de la identidad de los cuidadores de

personas con demencia.

5) Aparicion de la campaia de concientizacion en medios de comunicacion social — 19
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Expertos denuncian que la politica se detuvo cuando la enfermedad empezd a abordarse desde el GES en 2019:

La cruzada del personal de salud y pacientes
por “reactivar” el Plan Nacional de Demencia

JANINA MARCANO

egtin proyecciones del INE,

para el aio 2026 los adul-

tos mayores representardn

el 20% de la poblacién total de

Chile, estimacion que se cree

vendrd acompanada con un au-

mento en el niimero de personas
con demencia.

Se calcula que para el 2050 el
de la poblacién nacional
(una\ 626 mil personas) tendrd
alguna patologia de este tipo.

En medio de ese contexto,
muiltiples organizaciones rela-
cionadas con la enfermedad, in-
vestigadores nacionales y profe-
sionales de centros especializa-
dos, asi como grupos de pacien-
tes, estdn luchando por
“reactivar” y ampliar el Plan Na-
cional de Demencia.

El foco de esta politica es “en-
tregar un cuidado continuo, efi-
ciente y eficaz, que involucre no
soloala persona que vive con de-
mencia, sino que a su cuidador y
entorno proximo”, seguin el Mi-
nisterio de Salud.

Alejandra Pinto es psicéloga
en la Unidad de Memoria del
Hospital del Salvador, un centro
que fue creado como parte de los
lineamientos del plan nacional.

La profesional cuenta: “El plan
arrancé en el 2017 en tres comu-
nas (Osorno, Magallanes y Pefia-
lolén), pero en el 2019 las demen-
cias empezaron a abordarse des-
de el GES n” 85, y dejo de inyec-
tarse recursos en el plan nacional;
se detiene su expansion y se sos-
tiene que la respuesta para el tra-
tamiento se haga desde el GES”.

foci 1

Capacitar p

Los involucrados dicen que la medida debe seguir expandiéndose, porque tiene la mirada
integral que requiere el abordaje de estas patologias, lo que incluye capacitacién
profesional y trabajo interministerial. La estrategia llegé a aplicarse solo en tres comunas.

Los actores de la sociedad civil que buscan la expansion del Plan Nacional
de Demencia aseguran que este permitiria mejorar las capacidades de aten-

equipos profesionales.

Lapsicéloga dice: “Un ejemplo
es que también se establecié que
la atencién primaria debfa hacer
el diagndstico de demencia, pero
no se han destinado recursos pa-
ra capacitar a profesionales,
cuando hay temas que ni siquiera
son tratados en pregrado en Chi-
le(...). El pl.m nacional tiene una
mirada mas integral de lademen-
cia que es clave”.

Patricia Alegria, presidenta de
la Corporacién Alzheimer Chile,
es enfdtica en este punto. “Noso-
tros planteamos que el GESn°® 85
sin el plan nacional no es posible,

cién primaria y de especialidad, ademas de aumentar la capacitacion de los

que los grupos plantean la nece-
sidad de volver a destinar recur-
sos para ampliar el plan nacional
con expansion progresiva

Andrea Slachevsky, 5
dora de la Facultad de Medicina
de la U. de Chile y una de las
istas del pais
en el tema, dice: “El plan no esta-
ba asociado con ninguna ley es-
pecifica. Por lo tanto, su continui-
dad dependia de la voluntad del
Gobierno. (...) Ahora, su discon-
tinuacién se asocia a problemas
de capacitacién y a que realmen-
te no existe fortalecimiento para
der adecuad. te a nin-

“ Las demencias son prioridad de
salud publica. Son los principales
trastornos de salud causantes de pérdidas
de anos de vida saludable en personas
mayores de 59 arios”.

la lucha. “La demencia tiene un
impacto mds alld de la salud del
paciente, en el que incluso la car-
gadel cuidado obliga a familiares
a dejar de trabajar”, dice.

Grez afade: “Por eso la de-
mencia requiere un trabajo inter-
ministerial y esa era la gracia del
Plan Nacional. (...) Hemos cono-
cido casos de familias muy pe-
queas donde la demencia llega
como una bomba atémica por el
impacto potente de los cuidados.

ANDREA SLACHEVSKY
AACADEMICA DE LA U. DE CHILE E INVESTIGADORA DE DEMENCIA

“ Contar con un plan nacional
sxgmﬁca que somos un ejemplo a nivel

7)

reactivarlo”.

icano, y eso no p
perderlo de vista. Estamos a tiempo de

tir mejorar la capacidad en aten-
cién primaria y especialidad”.

Desde la Corporacion Profe-
sional de Alzheimer y otras de-
mencias (Coprad) dicen que el
plan nacional es su norte.

Una deuda

Su director, Cristébal Mardo-
nes, comenta: “Los cuidados ac-
tuales en la atencién primaria no
son suficientes. Nos reportan
desde algunos Cesfam que per-
sonas con demencia estdn siendo
asumidas por otros programas,

Segiin Pinto, si bien este garan-
tiza la atencién, no es suficiente
para abordar todos los aspectos
minimos que involucra el trata-
miento de la demencia

porque efecti falta capa-
citacién de los médicos en la
atencién primaria, que no saben
diagnosticar demencia. Avin hay
una mirada de que es lo que toca
por ser adulto mayor”, dice Ale-
gria. Por estas y otras razones es

guna de las necesidades por las
cuales se cre6 el plan”.
Slachevsky anade: “Solicita-
mos su reactivacion, que es fun-
damental para responder a las
garantias del GES n° 85 y permi-

conp les no especializa-
dos, pero que tienen voluntad.
es la fuerte realidad que estén
iendo los equipos. El plan na-
cional, en cambio, tenfa capacita-
¢ién como eje central”.

El fonoaudidlogo advierte: “Si

CRISTOBAL MARDONES
FONOAUDIOLOGO Y DIRECTOR DE COPRAD

ya tenfamos listas de espera, en
los préximos afos vamos a estar
peor si no hacemos nada, consi-
derando el impacto econémico
que tiene esto en el sistema de sa-
lud. La deuda que tendremos con
los adultos mayores y sus cuida-
dores serd enorme”.

El senador Juan Luis Castro
(PS) también estd impulsando la
iniciativa de avanzar con el plan
nacional. “Mds alld del GES, se
trata de hacer una bajada opera-
cional amplia, para que la at

se necesita tomar en
cuenta estos aspectos”.

Desde el Hospital del Salva-
dor, Coprad y la Corporacién Al-
Zheimer Chile aseguran que han
tenido conversaciones con el Mi-
nisterio de Salud, pero no han
rendido frutos hasta ahora.

Segiin los entrevistados, las
conversaciones sugieren que hay
interés de parte del Minsal en for-
talecer el plan, pero los recursos
no se concretan.

Consultados por el tema, des-
de el Minsal dicen que su planifi-
cacién actual si estd en la linea de
reforzar su implementacién.

“Fortalecer tanto el Plan Na-
cional de Demencia, como la im-
plementacion del GES de Alzhei-
mer y otras Demencias, es el pro-
posito que se debe buscar para
atender adecuadamente las nece-
sidades de la poblacién de mane-
ra integral, en relacion con la de-
mencia”, dicen desde la cartera.

Entanto, losinvolucradosenla
lucha por su ampliacién dicen
que seguirdn trabajando por res-
puestas umuul.xs y acciones.

cién de pacientes sea oportuna
desde el inicio, con el diagndstico
y tratamiento, pero también con
el acompanamiento a las familias
que tienen pacientes con demen-
cia”, dice Castro.

gnacio Grez, socio de Coprad
y familiar de personas con de-
mencia, ha estado involucradoen

“Dar das a las
necesidades de personas con de-
mencia (pacientes y cuidadores)
requiere crear condiciones en el
sistema de salud y medidas de
apoyo social. EI Plan Nacional de
Demencia constituye un buen
instrumento para avanzar en

50", puntualiza Slachevsky.
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