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Resumen Ejecutivo

La Enfermedad de Alzheimer (EA) es una condicién neuroldgica que causa
problemas en la memoria, el pensamiento, y el comportamiento (Asociacion de Alzheimer de
Estados Unidos de América [ALZ], 2015). Desde el 2000 al 2012, las tasas de mortalidad
ajustadas por edad por cada 100,000 habitantes, aumentaron de 23.8 a 47.0 respectivamente
(Departamento de Salud [DS], 2012). La enfermedad neurodegenerativa se ha convertido en
la cuarta causa de muerte en Puerto Rico (PR), representando el 6.4% de todas las muertes
que ocurrieron en el 2010. Por tal razon se desarrolla el Plan de Accién de la Enfermedad de
Alzheimer para Puerto Rico (PLAN), convirtiéndose en nuestro mapa de estrategias para
subsanar el problema de salud publica en la isla. EI PLAN responde al llamado de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), al posicionar la EA y otras demencias como
prioridad de salud publica. Ademas, el PLAN acoge las metas del Plan Estratégico Puerto
Rico Gente Saludable 2020, el Plan de Accion de Enfermedades Crénicas para Puerto Rico
2014-2020 y del informe de la OMS, Demencia: Una prioridad de salud publica.

El desarrollo de este PLAN y sus areas pilares fueron seleccionadas a traves de un
estudio de necesidades que se realizé al grupo de trabajo nombrado por la Secretaria de Salud
para su redaccion. Las &reas focales del PLAN fueron divididas en siete pilares: 1) Esfuerzos
en Salud Publica y Vigilancia Epidemioldgica, 2) Cuidado en el Hogar y en la Comunidad,
3) Educacion y Adiestramiento, 4) Diagndstico y Tratamiento, 5) Cuidado a Largo Plazo, 6)
Financiamiento y 7) Politicas Publicas. Estas areas focales incluyen metas, objetivos
principales y especificos a llevarse a cabo, al igual que las estrategias y recursos para su
ejecucion y medidas de evaluacion para cada objetivo. La implementacién y la evaluacién de
este PLAN seran llevadas a cabo por el DS, los
colaboradores y las agencias que ofrezcan servicios a

las personas con EA. La enfermedad
neurodegenerativa se ha

convertido en la cuarta causa de

Mediante la implantacion de este PLAN, muerte en Puerto Rico (PR),
Lo L representando el 6.4% de todas
deseamos asegurar la accesibilidad a los servicios y a la las muertes que ocurrieron en el
2010

informacion relacionada con la enfermedad, cuidados
de salud adecuados, servicios de educacion y apoyo

tanto para las personas con EA como a sus cuidadores.
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El PLAN se estara diseminando a profesionales de la salud, centros y organizaciones
que ofrecen servicios dirigidos a los adultos mayores, universidades, diferentes ramas del

gobierno y a la comunidad en general.

Esperamos que este informe sea un recurso de ayuda para todo el pais y a otras partes
interesadas para manejar el impacto de la EA como un problema de salud publica en PR. El
Departamento de Salud de Puerto Rico, la Secretaria Auxiliar para la Promocion de la Salud
y la Division de Prevencion y Control de Enfermedades Cronicas, se reafirman en el

compromiso por mejorar la calidad de vida de las personas con la EA y sus cuidadores.
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Mensaje de la Secretaria de Salud

El envejecimiento de la poblacion, junto a las mejoras en los servicios sanitarios, ha
traido consigo un aumento en la prevalencia de enfermedades crdnicas no transmisibles como
la Enfermedad de Alzheimer (EA). Esta condicion es considerada mundialmente como una
prioridad de salud publica debido al aumento en su prevalencia, y por la carga social y
econdmica que esta representa. En Puerto Rico, la EA ocupa la cuarta causa de muerte desde
el 2008. Por tal razon, el Departamento de Salud del Estado Libre Asociado de Puerto Rico
desarrolld el Plan de Accion de la Enfermedad de Alzheimer para Puerto Rico (PLAN) para
el conocimiento, el manejo y la implementacion de estrategias que impacten las necesidades

relacionadas a la EA.

El Departamento de Salud extiende un agradecimiento al grupo de trabajo y a los
colaboradores por su tiempo, esfuerzo y compromiso en la elaboracion de este plan.
Agradecemos también a la Asociacion Nacional de Directores de Enfermedades Cronicas
(NACDD) quienes financiaron el desarrollo de este PLAN para Puerto Rico. ES nuestro
deseo servir de apoyo y de enlace para promover el acceso a los servicios y educar a nuestra
poblacion para que comprendan y conozcan sobre la EA. De esta forma, deseamos expandir
los lazos de colaboracion con los proveedores de salud, organizaciones que ofrecen servicios
y las personas con EA y sus cuidadores, para abogar por sus necesidades y asegurar la
implantacién de este PLAN. Esperamos que este informe sea un recurso que ayude a todo el
pais y a otras partes interesadas en enfrentar el impacto de la EA como una amenaza
creciente para la salud publica de la isla. EI Departamento de Salud, la Secretaria Auxiliar
para la Promocion de la Salud y la Division de Prevencion y Control de Enfermedades
Crénicas, nos reafirmamos con el compromiso por mejorar la calidad de vida de los

puertorriquefos con la EA.

Cordialmente,

Ana C. Rius Armendariz, MD
Secretaria
Departamento de Salud de Puerto Rico

N
"

—N

Estado Liore Asociado de Puer
Departamento de Salud
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Prélogo

El desarrollo del Plan de Accion de la Enfermedad de Alzheimer para Puerto Rico
(PLAN), surge como parte del financiamiento otorgado al Departamento de Salud (DS) por
la Asociacion Nacional de Directores de Enfermedades Crénicas (NACDD). Los fondos
otorgados tienen como objetivo la implementacion de estrategias propuestas en Healthy
Brain Initiative (2013). Como parte de las estrategias escogidas, el DS se dio la tarea de
desarrollar un mddulo educativo para profesionales de la salud y este documento. EI PLAN
fue desarrollado por el grupo de trabajo nombrado por la Secretaria de Salud. Este consta de
siete areas pilares: 1) Esfuerzos en Salud Publica y Vigilancia Epidemiologica, 2) Cuidado en
el Hogar y en la Comunidad, 3) Educacion y Adiestramiento, 4) Diagndstico y Tratamiento,
5) Cuidado a Largo Plazo, 6) Financiamiento y 7) Politicas Publicas. El propésito de este
PLAN es establecer metas, estrategias y objetivos para cada una de las siete areas pilares.
Para su desarrollo se realizd6 un analisis de Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y
Amenazas (FODA) en cada area pilar, para identificar el trasfondo de la situacion actual de la
EA en Puerto Rico. EI PLAN tendra vigencia del 2015 al 2025; sin embargo, en el 2020 se

revisara para atemperarlo a la situacion existente.

Cronologia del Desarrollo del Plan:

15 de marzo de 2014: EI DS someti6 una solicitud a NACDD en respuesta al RFA (Request
for Application) #HA2014A. Esta convocatoria permitia implementar estrategias de la
Iniciativa de Cerebro Saludable de los CDC y de la Asociacién de Alzheimer de EE.UU
(2013). EI proyecto sometido por Puerto Rico incluia el desarrollo de un PLAN, asi como el
desarrollo de un médulo educativo dirigido a profesionales de la salud con el propésito de

promover la deteccion temprana de la enfermedad.

31 de marzo de 2014: NACDD notificé al DS que habia sido seleccionado para recibir los
fondos solicitados. El proyecto fue subvencionado para el periodo del 1 de abril de 2014 al
31 de marzo de 2015.

16 de abril de 2014: Primera reunion telefénica con NACDD, en la que participaron los seis

(6) estados incluyendo PR.

5 de mayo de 2014: Primera reunion telefonica de asistencia técnica con NACDD.
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13 de mayo de 2014: Reunion del Comité Asesor de Alzheimer en la que también se
incluyeron como invitados personas de la academia, el gobierno y otras personas interesadas
en trabajar a favor de las personas con la EA, sus cuidadores y familias. Se present6 el
proyecto subvencionado por NACDD vy un total de 25 personas se comprometieron a ser
miembros del grupo de trabajo para la redaccién del PLAN. La doctora Ana C. Rius

Armendariz nombro oficialmente el grupo de trabajo.

30 de mayo de 2014: Segunda reunion telefonica con NACDD. Ese mismo dia se conversé
con Jennifer Rosen y Randi Chapman de la ALZ. La ALZ respald6 el proyecto y se

comprometieron a ofrecer ayuda técnica.

Mayo 2014: Se hizo un estudio de necesidades con los miembros del grupo de trabajo para

determinar los temas a ser incluidos en el PLAN y los horarios de trabajo.
18 de junio de 2014: Tercera reunion telefonica con NACDD.
13 de agosto de 2014: Reunidn del grupo de trabajo. Se establecieron tres (3) comités:

1. Esfuerzos de salud publica, vigilancia epidemioldgica, y servicios en el hogar y en la
comunidad

2. Educacion y capacitacion, y diagndstico y tratamiento

3. Servicios ofrecidos por centros de cuido a largo plazo, financiamiento del cuidado a
largo plazo y politicas publicas.

De este momento en adelante cada grupo tuvo reuniones desde agosto hasta diciembre de

2014. Una vez al mes los encargados de grupo tuvieron reuniones con el coordinador.

20 de agosto de 2014: Participacion en reunion telefonica sobre evaluacion, auspiciada por
NACDD y CDC.

20 de noviembre de 2014: Reunion telefénica con NACDD y el CDC para un taller de

evaluacion.

11 al 13 de diciembre de 2014: Actividad de redaccion del PLAN. Luego del taller los

comités continuaron con sus reuniones para preparar sus informes finales.

13 de enero de 2015: Se envid al CDC el plan de evaluacion de Puerto Rico.
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11 de febrero de 2015: Presentaciones finales de los comités de trabajo. A partir de este dia

se hizo la compilacion y edicion final del PLAN.

17 de febrero de 2015: Reunion telefonica con NACDD para el desarrollo del informe final

de la subvencion de fondos otorgados.
31 de marzo de 2015: Se termino el desarrollo del PLAN.
Analisis FODA

La formulacion de un plan incluye el llevar a cabo un andlisis con relacion a los
factores que influyen la implementacion de las estrategias desarrolladas. El grupo de trabajo,
realizd un estudio exhaustivo de los servicios existentes para la poblacién con la EA y sus
cuidadores. El andlisis FODA es una evaluacién que contribuye significativamente a la toma
de decisiones con respecto a un tema, identificando factores internos y externos en relacion a
la EA en PR. A continuacion se presenta el analisis llevado a cabo al momento de desarrollar
el PLAN.

Fortalezas

1. Laexistencia de un Comité Asesor de Alzheimer

2. Laexistencia de una iniciativa de concienciacion “Un Café por el Alzheimer”

.

La otorgacion de fondos para el desarrollo de un Plan de Alzheimer y un modulo
educativo

La existencia de grupos de apoyo y voluntariado

La implementacion de un Modelo de Cuidado Cronico

La inclusién de la EA en planes estratégicos de salud

La priorizacion de la EA por parte del Departamento de Salud

El apoyo del sector académico, gubernamental y no gubernamental

© o N o g &

Existencia de registro activo de casos de EA

10. El aumento en el interés sobre investigaciones y vigilancia epidemiologica de la
condicion

11. Profesionales de diferentes campos comprometidos con la EA

12. Asesoria técnica por parte de la ALZ.
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Oportunidades

N o a bk~ wDnh e

El alcance de la poblacion a través del uso de las redes sociales

Continuidad en la colaboracion con agencias gubernamentales y no gubernamentales

Acuerdos colaborativos con los medios de comunicacion

Disponibilidad de voluntarios

El desarrollo de guias relacionadas a la prevencion, control y manejo de la EA

Los cambios demogréaficos posicionan la enfermedad como asunto prioritario

Fondos disponibles para investigaciones y servicios

Debilidades

© 0o N o g Bk~ w D PE

Audiencias diversas

La falta de estimados poblacionales para medir indicadores epidemiologicos

Falta de acceso a recursos existentes
Duplicacion de esfuerzos

No existe un directorio de servicios

Capital de trabajo mal utilizado o distribuido
La privatizacion de los servicios de salud

La burocracia y fragmentacion en los servicios

La necesidad de personal investigativo en el area de Alzheimer

10. La carencia de investigaciones relacionadas

11. La necesidad de apoyo al cuidador

12. Falta de comunicacion y colaboracion interagencial

Amenazas

N o g bk~ w D RF

La falta de fondos destinados a la condicion

El aumento en los costos del tratamiento

Los cambios de administracion gubernamental

Las deudas en el sistema de prestacion de salud en Puerto Rico
Conflictos de intereses

Regulaciones desfavorables

Cambios en politicas publicas y leyes
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Introduccion

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2014), en su Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10), define la enfermedad de Alzheimer (EA) como una
patologia neurodegenerativa primaria, de etiologia desconocida y con caracteristicas
neuropatologicas y neuroquimicas propias. La EA es un trastorno neurologico cognoscitivo
mayor que provoca la muerte de las células nerviosas del cerebro, causando un déficit en la
memoria como uno de sus sintomas mas tempranos y pronunciados (Asociacion de
Alzheimer EEUU [ALZ], 2015). Desde el 2013, el Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM V) establecié que el término demencia ya no debia utilizarse.
Esto se debe a que en afios anteriores el término demencia implicaba locura, por lo cual
estigmatizaba a las personas con la condicién. Para propdésitos del PLAN, utilizaremos el
concepto de EA en vez de trastorno neurocognoscitivo mayor. Reconocemos que la EA es un
trastorno degenerativo que causa cambios en la memoria, y el comportamiento de las
personas, por lo tanto no se considera una enfermedad mental, sino una condicion

neuroldgica.

La EA se ha definido como un sindrome clinico caracterizado por un grupo de signos
y sintomas manifestados como fallas de memoria, disturbios del lenguaje, cambios
psicoldgicos y el deterioro de las actividades de la vida diaria. Segun la ALZ (2015), la
enfermedad no tiene una cura conocida ain, puede comenzar a una edad tan temprana como
a los 35 afios o en una vejez tardia posterior a los 65 afios. El principal factor de riesgo para

desarrollar la condicion es la edad, por lo que se espera gue su prevalencia aumente.

En Puerto Rico, el aumento en la expectativa de vida, la disminucion en las tasas de
natalidad y el patron migratorio han sido clave en el aumento de la proporcién de la
poblacion de 65 afios 0 mas; proyectandose asi, un aumento en la incidencia y la prevalencia
de la EA. El proceso de envejecimiento del ser humano suele llevar consigo una serie de
alteraciones del Sistema Nervioso Central (SNC), sin embargo la pérdida de la memoria no
es parte del envejecimiento normal. La EA supone cambios cerebrales a nivel anatomico,
fisiologico y quimico, que se reflejan posteriormente en alteraciones cognoscitivas,

intelectuales, conductuales, entre otras. (Fontan, 2012).
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Estadisticas

En el 2014, la Federacion Internacional de la Enfermedad de Alzheimer (ADI) estimd
que a nivel mundial la EA y otras demencias afect6é a 44 millones de personas. Por lo tanto,
el costo global de la EA y otras demencias se estimé para el 2010 en 604 mil millones de
dolares y 235.8 mil millones de dolares en América (ADI, 2014). La asistencia informal
conlleva una de los costos mas altos, sin embargo muchas veces este servicio no es
remunerado debido a que el cuidador principal es un familiar. Esto es preocupante, debido a
que contribuye a aumentar la posibilidad de desarrollar alguna enfermedad cronica en los
cuidadores. Aquellos paises con ingresos medios y bajos, como en América Latina, tendran
el mayor aumento en la prevalencia de la EA (BUPA, 2013). Para el 2050, se espera que la
prevalencia de demencia a nivel mundial aumente a 135 millones de personas y el 71% de
estos viviran en paises de ingresos medios y bajos (ADI, 2014).

Actualmente, en los Estados Unidos de América existen aproximadamente 5.4
millones de personas con la EA, de las cuales 5.2 millones son personas de 65 afios 0 mas
(ALZ, 2015). Esto se debe a que la incidencia de EA esta directamente relacionada a la edad,
por ende, el envejecimiento poblacional tiene implicaciones significativas en los recursos
necesarios para el cuidado y mantenimiento individualizado de las personas con la EA.
Actualmente, la EA en los EEUU ocupa la sexta causa de muerte y se estima que para el
2050, méas de 16 millones de personas tendran la condicion. Este fenémeno no tan sélo
ocurre en EEUU, sino también en el resto del mundo.

En Puerto Rico, el Departamento de Salud (2014) inform6 que desde el 2000 al 2012
la tasa de mortalidad ajustada por edad por cada 100,000 habitantes de la EA aumentd de
23.8 a 47.0 (Grafica 1). En el 2012, en Puerto Rico ocurrieron 2,018 muertes por la EA y
desde el 2008 se mantiene como la cuarta causa de muerte en la isla. EI DS (2014) destac6
que la tasa de mortalidad por la EA es mayor en las mujeres que en los hombres. Segun la
OMS (2014), la enfermedad afecta 1% mas a mujeres que a hombres de la misma edad. A su
vez, los datos reportados en el Centro y Registro de Casos de Alzheimer (CRCA) del DS
indican que el 66% son mujeres (Grafica 2). Para el 2050, se estima que la poblacion de
personas con la EA en PR aumente en un 127% (BUPA, 2013). Este aumento, en gran parte
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puede deberse, a que el envejecimiento en la isla es uno acelerado por sus caracteristicas
demogréficas (DS, 2012).

Las tasas de mortalidad de la EA por grupo de edad aumentaron a partir de 55 a 59
afios, siendo la més alta entre el grupo de edad de 85 afios 0 més (DS, 2014). EI CRCA
(2015) reportd que el 45% de las personas con la condicion tienen 85 afios 0 mas. En los
demas grupos de edad, la distribucion de las personas que sufren de la condicién va
mermando de 39%, 13%, y 3% para los grupos de edad de 75 a 84 afios, 65 a 74 afios, y
menos de 64 afios respectivamente (Gréfica 3). EI CRCA informa que la totalidad de casos
por municipio corresponde a la distribucién de los hospitales que estan reportando la mayoria
de los casos al registro (Gréafica 4). Los datos obtenidos del CRCA muestran una distribucion
similar a otras poblaciones del mundo. A su vez, PR muestra similitudes en las
comorbilidades que sufren las personas con la EA. Debido a que las personas con la EA
usualmente son mayores de 65 afios, la probabilidad de que estos hayan desarrollado otra
enfermedad cronica es alta. Estudios han evidenciado que la mayoria de los pacientes con
Alzheimer padecen, en promedio, de 2 a 8 enfermedades cronicas. Segun el CRCA, las
enfermedades mas comunes en personas con la EA son: hipertension, diabetes, enfermedades

neuroldgicas, entre otras (Ver Gréafica 5).

La EA esté asociada al desarrollo de otras condiciones de salud, no tan s6lo crénicas
sino también enfermedades genéticas. Los estudios han demostrado que existe una relacion
entre la EA y el Sindrome Down (SD), debido a su estructura genética (Ribes & Sanuy,
2000). Segun el informe del Sistema de Vigilancia y Prevencién de Defectos Congénitos
(2014), el SD es la quinta condicibn mas comun por defectos congénitos en PR. El
cromosoma adicional que poseen las personas con SD los
podria hacer méas susceptibles a desarrollar la EA (Ribes

& Sanuy, 2000). Por lo tanto, los servicios a esta Las tasas de mortalidad de la

EA por grupo de edad
poblacion son de importancia para aumentar su calidad de aumentaron a partir de 55 a
. . » 59 afios, siendo la mas alta
vida y la de sus cuidadores. En conclusion, el aumento en entre el grupo de edad de 85

., . afios o mas (DS, 2013)
la poblacion de adultos mayores trae consigo un aumento

en enfermedades crénicas, como la EA. Por lo que se
proyecta un incremento en los costos de salud, y en la demanda en los servicios de salud.

Teniendo un impacto directo a los sistemas sociales y economicos del pais.
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Grafica 1. Tasas de Mortalidad Ajustadas por Edad para la
Enfermedad de Alzheimer en Puerto Rico, 2000-2012
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Fuente: Departamento de Salud (2014). Resumen General de la Salud en Puerto Rico. San Juan, Puerto Rico
Tasa ajustada por edad por cada 100,000 habitantes en Puerto Rico.

Grafica 2. Distribucidon Porcentual por Género segun el
Registro de Casos de Alzheimer de Puerto Rico, 2014-2015
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Fuente: Registro de Casos de Alzheimer. Departamento de Salud.
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Grafica 3. Distribucion Porcentual por Grupos de Edad segun
el Registro de Casos de Alzheimer de Puerto Rico, 2014-2015
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Fuente: Registro de Casos de Alzheimer. Departamento de Salud.

Grafica 4. Frecuencia de Casos Reportados por
Municipio en Puerto Rico, 2014-2015
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Fuente: Reporte Trimestral, enero—marzo 2015, Registro de Casos de Alzheimer. Departamento de Salud.
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Grafica 5. Comorbilidades segun el Registro de Casos
de Alzheimer en Puerto Rico, 2014-2015
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Fuente: Registro de Casos de Alzheimer. Departamento de Salud.
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Politica Publica

La OMS (2012) ha considerado la EA y otras demencias como un problema de salud
publica mundial. La EA ha representado retos y desafios en los sistemas de salud y
socioecondémicos de los paises, por lo que se ha reconocido su problema y la necesidad de
accion. En Puerto Rico, los costos de salud son elevados, y se cree que estos aumentaran por
la proporcion de adultos mayores y el aumento en las enfermedades cronicas no
transmisibles. Las demandas de la sociedad en cuanto al acceso a servicios y mejoras en la
calidad de vida promueven el desarrollo de politicas publicas. La importancia de las politicas
publicas es que van dirigidas a la accion y constituyen un factor decisivo para la

transformacion social.

En Puerto Rico, existen varias politicas publicas que impactan la poblacién de adultos
mayores. Sin embargo, existen pocas que vayan dirigidas a la poblacién de personas con la
EA y sus cuidadores. En el 1998 se crea a través de la Ley 13, el Centro para la Coordinacién
de Servicios a Personas Afectadas por la EA. Posteriormente, para el 1999, se creé la Ley
237, que establece el CRCA en el DS de Puerto Rico. Esta ley requiere a los médicos
licenciados en PR, a reportar los casos de la enfermedad. Los datos del CRCA sirven de base
para planificar estrategias de acuerdo a las necesidades de la poblacion. Por otro lado, la ley
132 del 2009, conocida como la Ley de Alerta Silver activa un protocolo en Puerto Rico
cuando ocurre una desaparicién de un adulto mayor de 60 afios con deterioro cognoscitivo.
Aunque se han desarrollado esfuerzos para combatir esta enfermedad, es necesario la
evaluacion de politicas existentes, y el desarrollo de nuevas politicas publicas que vayan de
acuerdo a la necesidad actual de la poblacion. En el PLAN se proponen las siguientes
estrategias para la formulacion de politicas publicas en el pais dirigidas a la poblacién con la
EA 'y sus cuidadores.
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Meta

1. Aumentar los esfuerzos en politicas publicas para garantizar el acceso a los servicios y

mejorar la calidad de vida de las personas con la EA y sus cuidadores en PR al 2025.
Objetivos Especificos

1.1 Analizar la legislacion existente para determinar si atiende las necesidades de las

personas con la EA y sus cuidadores.

1.2 Desarrollar protocolo de abuso y maltrato de adultos mayores, incluyendo personas con
la EA.

Meta 1: Aumentar los esfuerzos en politicas publicas para garantizar el acceso a los servicios en

las personas con EA y sus cuidadores en PR al 2025.

Estrategia: Creacion e implantacion de politicas publicas para mejorar la calidad de vida de las

personas con la EA y sus cuidadores.

Objetivo 1.1 Analizar la legislacion existente para determinar si atiende las necesidades de las

personas con la EA y sus cuidadores.

Actividades Programa(s) Fecha de
responsable(s) Ejecucion
Recopilar todas las leyes aprobadas, los DS, Instituciones 2015

proyectos de ley bajo consideracion y los | Universitarias
proyectos de ley no aprobados, que estén

relacionados con la EA y sus cuidadores.

Analizar las leyes aprobadas, los DS, OPPEA, Instituciones | 2015-2016
proyectos de ley bajo consideracion y los | Universitarias
proyectos de ley no aprobados que estén
relacionados con la EA y sus cuidadores,
con especial enfasis en las barreras que

afectan el acceso a los servicios.

Crear un informe del analisis de las leyes | DS, OPPEA, Instituciones | 2016
y proyectos aprobadas, no aprobadas Universitarias
estableciendo como estas afectan los

servicios a personas con EA, incluyendo
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un directorio de las politicas publicas

identificadas

Divulgacion del informe al publico

general y organizaciones interesadas

DS, OPPEA

2016

Indicadores de Evaluacion

Proceso

Resultado

e NuUmero de busquedas realizadas
e Numero de politicas publicas

analizadas

e Informe del analisis

e NuUmero de publicaciones

Objetivo 1.2 Desarrollar protocolo de abuso y maltrato de adultos mayores, incluyendo personas

con la EA.

Actividades Programa(s) responsable(s) | Fecha de Ejecucion
Identificar representantes de las agencias | OPPEA 2015
gubernamentales responsables de velar

por el bienestar de los adultos mayores.

Realizar reuniones para coordinar el OPPEA, ADFAN 2015 - 2016
desarrollo del protocolo.

Redaccion e integracion de componentes | OPPEA, ADFAN, Policia | 2015 - 2016

del protocolo. de PR, OAT, DS

Divulgacién del protocolo a agencias OPPEA 2016

responsables y al puablico en general

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

¢ Numero de agencias identificadas

e NuUmero de reuniones realizadas

e Protocolo

e NuUmero de medios en donde se divulgd
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Esfuerzos en Salud Publica y Vigilancia Epidemiologica

La alta prevalencia a nivel mundial y el impacto econdémico de la EA en las
poblaciones a nivel global, incluyendo los estigmas y la exclusion social que viene de la
mano con la enfermedad, proponen un reto importante para la salud publica de PR. La OMS
(2013) desarrollo el informe Demencia: Una prioridad de salud publica, con el proposito de
crear conciencia sobre la demencia y articular un enfoque de salud preventiva y abogar por
que se tomen medidas a nivel nacional e internacional basandose en los principios de
evidencia, inclusion e integracion. Los desafios que enfrenta Puerto Rico para responder al
aumento de personas con EA son considerables. Se necesita un enfoque estratégico en salud
para mejorar la calidad de vida y el cuidado de las personas con EA, sus cuidadores y/o
familiares. Asimismo, la meta general establecida por la OMS (2013) y que se adopta como
parte de este PLAN, es crear conciencia sobre la EA como una prioridad de salud publica.

La EA afecta principalmente a personas mayores, aunque se conoce que también
podria afectar a personas antes de los 65 afios. El envejecimiento poblacional ha tenido un
impacto en la aparicion de la epidemia global de la demencia, lo que influye en la toma de
conciencia y empuja hacia una demanda mayor de servicios. Se estima que para el 2050, las
personas de 65 afios en adelante conformaran el 22% de la poblacién mundial, 80% de ellas
provenientes de Asia, Africa y América Latina (OMS, 2013). Es por esto, que en estas
regiones se debe prever que la epidemia aumente en las proximas décadas, ya que se
reconoce que existe un bajo conocimiento sobre las demencias por parte de las poblaciones y
de los responsables en la creacion de politicas, asi como una baja planificacion en la
preparacion de los sistemas de salud para enfrentar la enfermedad (OMS ,2013). Por lo
tanto, es importante que cada pais realice un monitoreo de la prevalencia de la EA, para
identificar las necesidades poblacionales y analizar el impacto de la misma, asi como su

distribucion en el contexto de transiciones demogréficas y sanitarias (OMS, 2014).
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Meta

2. Aumentar las investigaciones y la vigilancia epidemioldgica dirigida a la poblacion con la
EA en PR al 2025

Objetivo Especificos

2.1 Aumentar en un 50% la cantidad de médicos o instituciones hospitalarias que reportan
casos al CRCA del DS de PR.

2.2 Aumentar la cantidad de investigaciones relacionadas a la EA.

2.3 Aumentar la vigilancia epidemiolégica en los casos de maltrato y abuso de personas con
la EA.

Meta 2: Aumentar las investigaciones y la vigilancia epidemioldgica dirigida a la poblacion con
la EAen PR al 2025.

Estrategia: Fomentar las investigaciones y la vigilancia epidemioldgica de la EA

Objetivo 2.1 Aumentar en un 50% la cantidad de médicos o instituciones hospitalarias que
reportan casos al CRCA del DS de PR.

Actividades Programa(s) responsable(s) Fecha de Ejecucion

Desarrollar estrategias de comunicacion | DS 2015

gue permitan promocionar el CRCA

Implementacién de las estrategias de DS, Comité Asesor 2015 - 2025

comunicacion

Adiestrar a médicos y personal de manejo | DS 2015-2016
de informacion en la utilizacion del

CRCA

Monitorear utilizacion del CRCA por los | DS 2015-2025

usuarios registrados

Divulgar trimestralmente el progreso DS 2015-2025

reflejado de los casos entrados

Indicadores de Evaluacion

Proceso Resultado

e Numero de usuarios adiestrados e Numero de usuarios reportando al CRCA

31




e Numero de estrategias de

comunicacion

e Numero de reportes trimestrales

Objetivo 2.2 Aumentar la cantidad de investigaciones relacionadas a la EA.

Actividades Programa(s) responsable(s) Fecha de Ejecucion
Crear un programa de mentoria y de Instituciones Universitarias | 2016 - 2025
incentivos para atraer cientificos o

estudiantes al campo de la investigacion

de laEA

Realizar investigaciones relacionadas a la | Instituciones Universitarias | 2016 -2025
EA utilizando diversas fuentes de DS

informacion, incluyendo el CRCA

Divulgar los resultados obtenidos de las Instituciones Universitarias | 2016-2025
investigaciones de la EA. DS

Establecer requisitos minimos de Programa de Gerontologia, | 2015-2016

variables comunes a ser incluidas en

estudios de investigacion sobre la EA.

RCM UPR

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Numero de cientificos o estudiantes
realizando investigacién de la EA
e Documento con requisitos minimos

de variables

e Numero de investigaciones realizadas

e Numero de divulgaciones de los

resultados de las investigaciones

Objetivo 2.3 Aumentar la vigilancia epidemiolégica en los casos de maltrato y abuso de personas

con la EA.

Actividades

Programa(s) responsable(s)

Fecha de Ejecucion

Incorporar informacion sobre el estado
cognoscitivo o diagndstico de laEA 'y
otras demencias en los formularios en los
cuales se recoge querellas de abuso y
maltrato en adultos mayores

ADFAN, Policia de PR,
OPPEA

2016
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Desarrollo de base de datos y entrada de | OPPEA, DS 2016

datos

Analisis epidemiologico de los datos OPPEA, DS 2017 - 2025
Redaccion de informes anuales OPPEA, DS 2018 - 2025
Divulgacion de informes anuales OPPEA, DS 2018 - 2025

Indicadores de Evaluacion

Proceso

Resultado

e Incorporacion del estado

cognoscitivo en formularios

e Numero de investigaciones relacionadas al
maltrato en adultos mayores

e NUmero de informes desarrollados
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Servicios en la Comunidad
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Servicios en el Hogar y en la Comunidad

Los servicios en el hogar y la comunidad son esenciales en el manejo de la EA y en
mejorar la calidad de vida de la persona y los cuidadores. Estos servicios pueden incluir:
cuidado de salud para el adulto, manejo de caso, rehabilitacién, servicios de salud en el
hogar, servicios de ama de llaves, servicios de cuidado personal y cuidado de respiro. En
Puerto Rico se necesita establecer politicas publicas que estén dirigidas a este tipo de
servicio, ya que los recursos fiscales estan dirigidos principalmente al cuidado a largo plazo.
Se debe abogar junto a las agencias y colaboradores para desarrollar politicas que provean
que regulen el funcionamiento de estos centros, asimismo, identificar estrategias para la

busqueda de fondos y de esta forma, subsanar la necesidad que es tan demandante en la isla.

Para propositos del PLAN, se realizd una blsqueda de los servicios existentes
dirigidos a las personas con EA y sus cuidadores en Puerto Rico. Se encontraron algunas
entidades publicas y otras privadas que ofrecen distintos servicios. Algunos ejemplos de
estos servicios son: servicios de asistencia personalizada, recreacion y deporte, respiro,
enfermeria, terapia fisica. Sin embargo, los servicios existentes no son suficientes para
atender la necesidad que existe en Puerto Rico. Ademas, muchos de estos servicios se
concentran en el area metropolitana, limitando el acceso de la poblacion que reside en otras

areas geograficas.
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Meta

3. Aumentar el acceso a los servicios en el hogar y en la comunidad dirigidos a personas con

EA 'y sus cuidadores.

Objetivo especificos

3.1 Desarrollar un directorio de servicios actualizado para personas con la EA y sus

cuidadores.

3.2 Realizar un estudio de necesidades para identificar las barreras de acceso a los servicios

de atencion de salud y social disponibles para personas con la EA.

Meta 3: Aumentar el acceso a los servicios en el hogar y en la comunidad dirigidos a personas

con EA y sus cuidadores.

Estrategia: Fomentar el acceso a los servicios de salud y social en las personas con EA

Objetivo 3.1 Desarrollar un directorio de servicios actualizado para personas con la EA'y sus

cuidadores.
Actividades Programag(s) Fecha de
responsable(s) Ejecucion
Identificar la informacion que se desea DS, UPR RCM 2015
recopilar para cada proveedor de servicio
Identificar servicios que van dirigidos a la | DS, OPPEA, Comité 2015 - 2016
poblacién con la EA Asesor
Desarrollar el directorio basado en los DS, OPPEA, Instituciones | 2016
servicios identificados Universitarias
Divulgacién del directorio en diversos DS, OPPEA, Comité 2016 — 2025
medios Asesor
Actualizacion del directorio DS, OPPEA, Instituciones | Anualmente
Universitarias comenzando 2017
Indicadores de Evaluacion
Proceso Resultado
e Numero de servicios identificados e Directorio
e Cantidad de actualizaciones e Numero de medios utilizados para
realizadas divulgacion
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Objetivo 3.2 Realizar un estudio de necesidades para identificar las barreras de acceso a los

servicios de atencién de salud y social disponibles para personas con la EA.

Actividades Programa(s) Fecha de
responsable(s) Ejecucion
Disefar los instrumentos de evaluacién DS, Consejo Asesor, 2016
para los grupos focales. Instituciones Universitarias
Identificar personas con EA 'y cuidadores | DS, Instituciones 2016
para realizar un grupo focal relacionado | Universitarias, Consejo
a los factores asociados al acceso. Asesor, Organizaciones
Colaboradoras
Realizar estudio de necesidad mediante la | DS, Instituciones 2017
implementacion de grupos focales Universitarias
Analizar los resultados del estudio de DS, Instituciones 2017
necesidad. Universitarias
Redactar el informe de evaluacion. DS, Instituciones 2017
Universitarias
Divulgar el informe entre las agencias y DS, Consejo Asesor 2017 - 2020
organizaciones interesadas y entre los
tomadores de decisiones.

Indicadores de Evaluacion

Proceso

Resultado

e Cantidad de participantes en grupos

focales.

e Estudio de necesidades

e Cantidad de politicas publicas o cambios

en sistema realizados basados en

resultados del estudio de necesidades.
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Educacion y Capacitacion

La promocion para la salud constituye una estrategia fundamental para alcanzar un
estado de bienestar adecuado en la poblacion. Es la educacion en salud la herramienta
principal para conseguir llevarla a cabo (OMS, 2009). A traves de la educacion en salud se
pretende trabajar con los componentes biopsicosociales de la EA y los riesgos que minimizan
su desarrollo. Los profesionales de la salud son los actores principales para empoderar a la
comunidad en general para la prevencion y el control de la condicion. Por lo tanto, el
objetivo general de esta seccion es aumentar la concienciacion de la EA en Puerto Rico, tanto
para las personas con la condicion, sus familiares, los profesionales de la salud y la

comunidad en general.

La EA impone una gran carga, no solo para los que la padecen sino también para sus
cuidadores y familiares. A nivel mundial, es una de las principales causas de discapacidad y
dependencia entre las personas envejecientes (OPS, OMS & ADI, 2013). Los efectos de la
EA en la poblacién se deben a su vez, porque existe una falta de conciencia y comprension
sobre las demencias, lo que puede causar estigmatizacion, barreras en el diagnostico y la
atencion, y otras barreras que impactan a los cuidadores, los familiares y la sociedad en
general (OPS et. al, 2013).

El aumento en los casos de personas con la EA trae consigo la importancia de educar
sobre la condicion. La educacién en el proceso de deteccion temprana, diagnostico y
tratamiento proveera herramientas para la toma de decisiones tanto para los familiares, la
persona con la enfermedad y el profesional de la salud. Los esfuerzos de educacion y
adiestramiento en Puerto Rico proponen: capacitacién a los profesionales de la salud,
intervenciones educativas a la comunidad, y adiestramientos a cuidadores. Por lo tanto, las
estrategias propuestas comprenden el desarrollo de componentes de adiestramiento y
educacion teniendo como mision la deteccion temprana de la enfermedad para maximizar

una mejor calidad de vida a la persona con la enfermedad y sus cuidadores.
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Meta

4. Aumentar la concienciacion sobre la EA en Puerto Rico.

Objetivos Especificos

4.1 Realizar al menos una actividad educativa anual sobre la EA para familiares, cuidadores

y/o voluntarios.

4.2 Realizar al menos 10 actividades anuales de concienciacion sobre la EA dirigidas al

publico en general.

4.3 Realizar al menos un acuerdo de colaboracion con instituciones educativas dirigidas a

promover la integracion de tematicas relacionadas a la EA dentro de su ofrecimiento a los

estudiantes.

Meta 4: Aumentar la concienciacion sobre la EA en Puerto Rico.

Estrategia: Utilizar estrategias de promocion de la salud, educacion y comunicacion en salud

para concienciar sobre la EA en Puerto Rico.

Objetivo 4.1 Realizar al menos una actividad educativa anual sobre la EA para familiares,

cuidadores y/o voluntarios.

Actividades Programa(s) responsable(s) Fecha de Ejecucion
Desarrollar actividades educativas de DS, Comité Asesor, 2016
acuerdo a la audiencia (ej. Familiares, Instituciones Universitarias

cuidadores)

Identificar disponibilidad de recursos DS, Comité Asesor, 2016 - 2025
humanos y otros recursos necesarios para | Instituciones Universitarias

las actividades educativas

Identificar espacios y audiencias para las | DS, Comité Asesor, 2016
actividades educativas Instituciones Universitarias

Desarrollar material educativo para DS 2015 - 2025
distribuir en actividades

Implementacion de actividades DS, Comité Asesor, 2017 — 2025
educativas Instituciones Universitarias

Evaluacion de actividades educativas DS, Comité Asesor, 2017 — 2025
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Instituciones Universitarias

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Cantidad de recursos identificados

e Numero de espacios/audiencias
identificados

e Cantidad de material educativo

desarrollado y distribuido

e Cantidad de actividades educativas

realizadas

e Cantidad de participantes de actividades

educativas

e Al menos 60% de los participantes estara

satisfecho con la actividad

e Al menos 60% de los participantes

entendera mejor la condicion

Objetivo 4.2 Realizar al menos 10 actividades anuales de concienciacion sobre la EA dirigidas al

publico en general.

Actividades

Programa(s) responsable(s)

Fecha de Ejecucion

Identificar estrategias educativas exitosas
dirigidas a la concienciacion sobre la EA
al publico en general que se puedan

replicar (ej. Un Café por el Alzheimer).

DS, Comité Asesor,

Instituciones Universitarias

2015

Desarrollar material educativo para DS 2015 - 2025
distribuir en actividades

Desarrollar los instrumentos de DS 2015
evaluacion (registro de voluntarios, hoja

de asistencia)

Coordinar las actividades junto a DS, Comité Asesor 2015 - 2025
colaboradores

Utilizar las Redes Sociales (Facebook, DS 2015 - 2025
Twitter, etc.) como estrategia educativa

para concienciar sobre la EA

Evaluar las estrategias educativas (Un DS 2015 - 2025

Café por el Alzheimer, uso de redes
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sociales, etc.)

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Cantidad de estrategias educativas
identificadas
e Cantidad de material educativo

desarrollado y distribuido

e Cantidad de actividades realizadas al afio
e Cantidad de participantes
e Al menos 60% de los participantes estara

satisfecho con la actividad

Objetivo 4.3 Realizar al menos un acuerdo de colaboracion con instituciones educativas dirigidas

a promover la integracion de tematicas relacionadas a la EA dentro de su ofrecimiento a los

estudiantes.

Actividades

Programa(s) responsable(s) Fecha de Ejecucion

Identificar instituciones educativas que
estén interesadas en integrar tematicas

relacionadas a la EA.

DS, Comité Asesor, 2016

Instituciones Universitarias

Realizar acuerdos de colaboracién con las | DS, Instituciones 2016
instituciones educativas. Universitarias
Brindar la asistencia técnica necesaria a DS, Comité Asesor 2016

las instituciones en la integracion de
tematicas relacionadas a la EA,
incluyendo el realizar actividades de
concienciacion para empleados docentes y

no docentes y estudiantes.

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Cantidad de instituciones educativas

identificadas

e Cantidad de instituciones educativas con
acuerdos colaborativos

e Cantidad de asistencia técnica brindada
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Diagnéstico y Tratamiento

El desarrollo de nuevas tecnologias ha contribuido al mejoramiento de la calidad en
los servicios de salud como el diagndstico y tratamiento de la EA. El Instituto Nacional para
la Vejez NIH y la ALZ (2015) han recomendado nuevas guias y actualizaciones de los
criterios que se habian establecido en el 1984. Para el 2009, investigadores y clinicos
especializados en la enfermedad, se reunieron para incorporar los avances cientificos
actuales. Esta seccion propone trabajar en la incorporacion de los avances y actualizaciones a

la practica clinica de nuestros profesionales de la salud en Puerto Rico.

Los criterios de las guias del 1984 estaban basados en el juicio del clinico, y algunas
pruebas neuroldgicas generales. Sin embargo, los nuevos criterios se han centrado en dos
grandes cambios. El primer cambio es la inclusion de pruebas de biomarcadores como el
nivel de beta amiloide acumulado en el cerebro y otros biomarcadores de las células
nerviosas. A su vez, se identificaron tres etapas de la EA: la etapa preclinica, el deterioro
cognoscitivo leve y la etapa de demencia. Los investigadores sugieren que los tratamientos
son mas efectivos cuando se hace un diagndstico temprano de la enfermedad. Los datos
epidemioldgicos sugieren que un 50 por ciento de personas con la condicion ain no han sido
diagnosticadas, y aquellas personas que han sido diagnosticadas han sido en etapas severas
(ALZ, 2015).

En PR, aunque el Centro y Registro de Casos de la EA apenas estd comenzando con
su implementacién del registro electrdnico, se les requiere a los médicos informar sobre la
etapa en que han sido diagnosticados con la enfermedad. Esto nos ayudard a conocer las
necesidades de la poblacion y al desarrollo de estrategias que aumenten la calidad de vida de
la persona con la EA. Sin embargo, en PR no existen estudios suficientes que nos provean
informacion sobre las barreras de acceso al diagnéstico y tratamiento. Estos estudios nos
ayudarian al desarrollo de politicas publicas que mejoren el acceso a los servicios de
diagnostico y tratamiento temprano. Por otro lado, la infraestructura para la atencién de la
EA debe ser diferente al modelo actual de atencién a enfermedades agudas. Es necesario el
desarrollo de un modelo de atencion en donde se incluya, no tan solo al sistema de salud sino
también a la comunidad. La inclusion de otros profesionales de la salud es primordial para el

manejo de la enfermedad. A continuacion los objetivos para esta seccion son:
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Meta
5. Aumentar el acceso al diagnostico y tratamiento temprano de EA.
Objetivos Especificos

5.1 Realizar un estudio de necesidades para identificar posibles barreras de acceso al
diagnostico temprano y a tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico en las personas
con EA.

5.2 Capacitar al menos 300 proveedores de servicios de salud en el cernimiento para el

diagnostico temprano y tratamiento farmacologico y no farmacoldgico.

Meta 5: Aumentar el acceso al diagndstico y tratamiento temprano de EA.

Estrategia: Capacitacion para los profesionales de la salud responsables del diagndstico y

tratamiento temprano de la EA.

Objetivo 5.1 Realizar un estudio de necesidades para identificar posibles barreras de acceso al

diagndstico temprano y a tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico en las personas con EA.

Actividades Programa(s) responsable(s) Fecha de Ejecucion

Revision de literatura DS, Instituciones 2016

Universitarias

Identificar audiencia para estudio DS, Instituciones 2016
Universitarias, Comité

Asesor

Desarrollo de instrumentos de evaluacién | DS, Instituciones 2016

Universitarias

Realizar estudio de necesidades DS, Instituciones 2017

Universitarias

Analisis de resultados DS, Instituciones 2017

Universitarias

Redactar informe del estudio de DS, Instituciones 2018
necesidades Universitarias
Diseminacion de resultados DS, Comité Asesor 2018 - 2020
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Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Cantidad de participantes del estudio

e Cantidad de medios en donde se flivul

informe de resultados.

e Aumento en la proporcion de person
tratadas en etapa temprana de la EA

Objetivo 5.2 Capacitar al menos 300 proveedores de servicios de salud en el cernimiento p

diagndstico temprano y tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico.

Actividades

Programa(s) responsable(s)

Fecha de Ejecui

Identificar o desarrollar actividades
educativas (adiestramientos, modulos
educativos, etc.) para proveedores de

servicios de salud.

DS, Instituciones
Universitarias, Comité

Asesor

2015

Implementar actividades educativas, que | DS, Instituciones 2015 — 2025
incluyan capacitacién sobre pruebas Universitarias, Comité

diagnosticas, guias y protocolos clinicos, | Asesor

pruebas de cernimiento y tratamientos

farmacoldgicos y no farmacoldgicos.

Gestionar la acreditacion de las | DS, UPR RCM 2015 — 2025
actividades educativas para poder

brindar créditos de educacion continua a

los participantes.

Evaluar las actividades educativas. DS 2015 - 202

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Cantidad de actividades realizadas.

¢ Cantidad de participantes.

e Aumento de conocimiento en pa
sobre las guias para el diagnosti

tratamiento temprano

e Cantidad de proveedores de servic
realizando las pruebas de cernimientd segu
las guias y recomendaciones.

T




Servicios
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Servicios Ofrecidos en Centros de Cuido a Largo Plazo

La expectativa de vida en los adultos mayores ha ido en aumento. Una de las razones
pudiera ser el desarrollo de nuevas tecnologias en salud, y esto se ha traducido en un
aumento en la utilizacién de servicios por parte de esta poblacion. El cuidado a largo plazo
ha ido incrementando, por lo que es importante asegurar la calidad en servicios que brindan a
los adultos mayores con EA. Segun el censo estadounidense del 2010, habia mas de 760,000
adultos mayores en Puerto rico (60 afios 0 mas), de las cuales més de 5,000 residian en
hogares para el cuidado de adultos mayores. A medida que aumente la demanda por estos
servicios, aumentara también la exigencia a las instalaciones de cuidados médicos a largo

plazo para los pacientes con EA.

El cuidado a largo plazo incluye una variedad de servicios que ayudan a las personas
a satisfacer sus necesidades médicas y no médicas durante un periodo de tiempo. Este
cuidado puede proporcionarse en el hogar, en la comunidad, o en varios tipos de
instalaciones, incluidos los asilos para ancianos y las instalaciones de vida asistida. En PR no
se proveen ayudas econdémicas para este tipo de cuidado. Si la persona con EA necesitara de
este cuidado tendria que costearlo completamente.

El cuidado a largo plazo requiere de cuidados multidisciplinarios por parte de los
profesionales de la salud. Se recomienda esta alternativa de cuidado a largo plazo cuando las
personas con EA no pueden cuidarse a si mismos y no pueden realizar tres 0 mas de las
actividades del diario vivir. Se define actividades del diario vivir como aquellas actividades
normales de cuidado personal, que le permiten a las personas ser independientes en el
ambiente dentro y fuera de la casa (Brodaty & Green, 2002). Dentro de las actividades del
diario vivir de incluyen: bafiarse, vestirse, arreglarse, comer por si solo, ir al bafio y caminar
por cuenta propia. Otro tipo de actividades del diario incluyen las destrezas para la vida
independiente tales como: el manejo de las finanzas, comprar y preparar los alimentos,
limpieza del hogar, manejar los medicamentos, conducir y salir fuera del hogar y utilizar el
teléfono (Brodaty & Green, 2002).

En Puerto Rico, existen alrededor de 970 establecimientos licenciados que ofrecen
servicios en 10 regiones: Aguadilla, Arecibo, Bayamon, Caguas, Carolina, Guayama,

Humacao, Mayagliez, Ponce y San Juan. Los establecimientos licenciados y registrados por
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el Departamento de la Familia se distribuyen de la siguiente manera: 136 Centros de
Actividades Multiples, 192 hogares sustitutos, y 642 instituciones para adultos mayores. Los
familiares o cuidadores deben asegurarse que el centro de cuidado cumpla con la Ley 94,
aprobada en el 1977; y otras licencias requeridas.

Uno de los grandes retos, ha sido la conceptualizacion del cuidado a largo plazo, ya
que al tener una definicién amplia, se dificulta la clasificacion de los centros en las diferentes
etapas de la EA. Ademas, el alto costo relacionado al cuidado a largo plazo, impone una
carga economica a la familia que afecta la calidad de vida de la persona con EA. La ALZ
(2015) estima que los costos para el cuidado a largo plazo y hospicio aumentaran de 200
billones en el 2012 a 1.1 trillones para el 2050.

Meta

6. Aumentar la concienciacion sobre las necesidades de la poblacion con la EA que requieran

cuidado a largo plazo.
Objetivos Especificos

6.1 Aumentar la inclusién de la poblacion con la enfermedad de Alzheimer en leyes o

politicas publicas relacionadas a los centros de cuidado a largo plazo.

6.2 Aumentar la cantidad de centros de cuidado a largo plazo que cumplen con los protocolos

de intervencion dirigidos a personas con la enfermedad de Alzheimer.

Meta 6: Aumentar la concienciacién sobre las necesidades de la poblacion con la EA que

requieran cuidado a largo plazo.

Estrategia: Fomentar la concienciacion entre los tomadores de decisiones sobre las necesidades
de la poblacion con la EA que requieran cuidado a largo plazo mediante la educacion y

comunicacion en salud.

Objetivo 6.1 Aumentar la inclusion de la poblacion con la enfermedad de Alzheimer en leyes o

politicas publicas relacionadas a los centros de cuidado a largo plazo.

Actividades Programa(s) responsable(s) Fecha de Ejecucion

Desarrollar la definicién del concepto de | Comité Asesor, ADFAN, 2016

cuidado a largo plazo. OPPEA

Revisar las leyes relacionadas a la Comité Asesor 2017
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institucionalizacion de personas de edad

avanzada (policy scan).

Redactar informe de la revision de leyes,
gue incluya barreras y brechas

identificadas.

Comité Asesor

2017

Realizar reuniones con tomadores de
decisiones para informar sobre hallazgos

de informe de revision de leyes.

Comité Asesor

2017 - 2020

Promover la creacion de nuevas leyes o
enmiendas a leyes existentes para que

consideren a las personas con EA.

Comité Asesor, comisiones
de salud de la Asamblea

Legislativa

2017 - 2020

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

o Informe de analisis de leyes.

e Cantidad de reuniones realizadas
con tomadores de decisiones.

e Cantidad de informes divulgados

entre tomadores de decisiones.

¢ Inclusion de la EA en politicas o leyes

creadas o enmendadas.

Objetivo 6.2 Aumentar la cantidad de centros de cuidado a largo plazo que cumplen con los

protocolos de intervencidn dirigidos a personas con la enfermedad de Alzheimer.

Actividades

Programa(s) responsable(s)

Fecha de Ejecucion

Revisar los protocolos de intervencion
para personas con la EA de los centros de

cuidado a largo plazo.

DS, OPPEA, ADFAN

2017

Actualizar el registro de los centros de ADFAN 2017
cuidado a largo plazo.
Realizar actividades de capacitacion para | DS, OPPEA, ADFAN 2018 — 2020

el personal de los centros de cuidado a
largo plazo sobre los protocolos de

intervencion para personas con la EA.
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Evaluar si los centros de cuidado a largo
plazo estdn cumpliendo con los protocolos

de intervencion para personas con la EA.

OPPEA, ADFAN 2018 - 2025

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Revision del protocolo.

e Cantidad de actividades de
capacitacion realizadas.

e Cantidad de participantes en las

actividades.

Cantidad de centros de cuidado a largo
plazo que estén cumpliendo con los
protocolos de intervencion para personas
con la EA.
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Financiamiento del Cuidado a Largo Plazo

Los costos en el cuidado a largo plazo para personas con la EA han ido en aumento
en los ultimos afios a nivel mundial. Este aumento ha tenido consecuencias directas e
indirectas en cuanto a los servicios que reciben las personas con la EA, ya que muchas veces
se crean barreras para que estos puedan tener acceso a los servicios de salud. En PR existen
muchas personas con la EA en etapas moderadas y severas, que por asuntos econémicos o
por falta de acceso a seguros medicos no reciben servicios de cuidado prolongado. Es por
esto que, debemos planificar con tiempo para poder tomar decisiones en cuanto a colocar a

un ser querido en un asilo o en un establecimiento de vivienda asistida o cuidado total.

En PR, hay disponible, bajo las cubiertas de servicios especializados de Medicare
Parte A, el pago por los gastos de vivienda en hogares de cuidados, con enfermeros
especializados durante 21 dias, sélo a personas que cualifiquen para el mismo. Para que la
persona pueda recibir este beneficio, debe haber estado hospitalizado durante 3 dias por una
condicion de salud y una vez de alta, continle con la necesidad de recibir servicios
especializados de rehabilitacion y enfermeria. Algunos ejemplos de estos servicios
especializados pagados por Medicare Parte A son los reemplazos de caderas, rodillas,
derrames cerebrales y otros. Luego de 21 dias de cubierta de servicios, el adulto mayor o su
familia, tienen que asumir responsabilidad de financiar estos costos. Por eso, es de suma
importancia que la persona con EA en etapas severas y moderadas que requieran cuidado a
largo plazo, posean un seguro de cuidado extendido (long term care), en donde puedan
justificar la necesidad de continuar con los servicios especializados y el seguro les pueda
pagar los servicios por un tiempo o por una cantidad de dinero establecida segun la cubierta

adquirida.

En PR, el programa Medicare Parte B no provee fondos para vivienda, pero financia
los servicios de rehabilitacion y enfermeria en el hogar de personas con necesidad de estos.
El Medicare Parte B, establece en PR unos limites de pagos para los servicios de
rehabilitacién que se solicitan, ya que estos tienen el propdsito de restablecer la capacidad
funcional de las personas y no para mantenimiento. Esta cubierta paga por los servicios de
rehabilitacion y enfermeria a personas cuya capacidad funcional esté disminuyendo. Se

considera como justificacion para los servicios necesarios de rehabilitacién: la disminucién o
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pérdida en el area de movilidad y/o destrezas en el manejo de las actividades del diario vivir;
la presencia de dolor en las articulaciones, el cual afecta la capacidad para moverse, pararse,
vestirse, caminar, comer y otros. La meta es retrasar el deterioro funcional de las personas
diagnosticadas con la EA que no reciben los servicios de rehabilitacion y muestran sefales de
pérdida de la memoria. Esto es un agravante ya que estas personas corren el riesgo de entrar a
etapas severas, donde comienzan a estar encamados, desarrollan otras enfermedades, se

agravan las comorbilidades y las admisiones en los hospitales aumentan.

Este plan propone estrategias para establecer politicas publicas que subsanen o en
cierto modo, manejen estas necesidades que son tan esenciales para las personas con la EA.
Por lo tanto, hay que establecer alternativas de financiamiento para las personas gque carecen

de recursos econdmicos y tengan estas necesidades basicas.

Meta

7. Aumentar el acceso a servicios de cuidado a largo plazo.

Objetivos Especificos

7.1 Aumentar la oferta de cubiertas de seguro en el cuidado de largo plazo.

7.2 Disminuir la carga econémica que conlleva para las familias tener un familiar con la EA

en los centros de cuidado a largo plazo mediante la creacién de incentivos contributivos.

Meta 7: Aumentar el acceso a servicios de cuidado a largo plazo.

Estrategia: Fomentar la concienciacion entre los tomadores de decisiones sobre las necesidades
de la poblacion con la EA que requieran cuidado a largo plazo mediante la educacion y

comunicacion en salud.

Objetivo 7.1 Aumentar la oferta de cubiertas de seguro en el cuidado de largo plazo.

Actividades Programa(s) responsable(s) Fecha de Ejecucion
Realizar un estudio econémico del costo Comité Asesor, 2018
relacionado al cuidado a largo plazo de Instituciones Universitarias

las personas con EA.

Realizar reuniones con tomadores de Comité Asesor 2017 - 2020
decisiones para informar sobre hallazgos
de estudio.
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Abogar por la inclusion de cubiertas en
los seguros médicos que incluyan los

servicios de cuidado a largo plazo.

Comité Asesor, OPPEA,

Comisionado de Seguros

2019 - 2020

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Cantidad de reuniones realizadas

con tomadores de decisiones.

e Cantidad de seguros médicos que incluyan

cubiertas para servicios de cuidado a largo

plazo.

Objetivo 7.2 Disminuir la carga econémica que conlleva para las familias tener un familiar con

la EA en los centros de cuidado a largo plazo mediante la creacion de incentivos contributivos.

Actividades

Programa(s) responsable(s)

Fecha de Ejecucion

Convocar a organizaciones interesadas
(ej. Colegio de Contadores Publicos
Autorizados de Puerto Rico, Colegio de
Meédicos Cirujanos, AARP, Colegio de
Abogados) para evaluar la viabilidad de

desarrollar incentivos contributivos.

Comité Asesor, OPPEA

2018

Realizar reuniones con tomadores de
decisiones para incluir incentivos

contributivos en leyes fiscales.

Comité Asesor, OPPEA

2018 -2019

Aprobar incentivos contributivos.

Asamblea Legislativa,
Oficina del Gobernador,

Departamento de Hacienda

2020

Indicadores de evaluacion

Proceso

Resultado

e Cantidad de reuniones
e Cantidad de organizaciones
apoyando iniciativa

e Existencia de incentivo contributivo para
familiares de persona con la EA en centros
de cuidado a largo plazo.
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Conclusion

La enfermedad de Alzheimer afecta a quienes viven con ella, a sus cuidadores y las
relaciones familiares. Esta condicion es mas frecuente en los adultos de 65 afios 0 més. La
prevalencia de Alzheimer seguira en aumento segln siga envejeciendo la poblacion de Puerto
Rico. Este PLAN incluye metas, objetivos, estrategias y actividades para atender las
necesidades de la poblacion afectada. Este documento de trabajo ha sido preparado utilizando
los conceptos de salud publica, promocién de la salud y prevencion. Es necesaria la deteccion
temprana de la enfermedad para que la persona se pueda beneficiar de los tratamientos
farmacoldgicos o terapias no farmacologicas disponibles. Asimismo, recomendamos que
todos los miembros de la sociedad puertorriquefia se involucren en la implementacién del
plan incluyendo el sector gubernamental, el privado y las organizaciones sin fines de lucro.
Nos hacemos eco del mensaje de la Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares
de Personas con Alzheimer en donde se expreso a la sociedad un mensaje de optimismo en
relacion a la EA, alejandose del dramatismo y tratando de que “aprendamos a convivir con el

3

Alzheimer”, una patologia que es “un problema de todos, y entre todos ha de afrontarse,

trascendiendo fronteras, ideologias o cualquier otro tipo de condicionamiento”.
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