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RESUMO

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la mas comun de las demencias; es un problema
de salud publica en el mundo, pero en Colombia no hace parte de las prioridades del
Estado. El presente ensayo aborda cémo el sistema de salud colombiano reconoce,
identifica y provee servicios a los pacientes con EA, desde una éptica de la justicia social.
En primera medida, se evalua la informacion generada por la academia, su correlato
con la normativa vigente y su articulacion. Se explora la légica utilitarista del sistema de
salud colombiano y el incentivo a la maximizacién de ganancias de los aseguradores
y como esto ha llevado a los pacientes a exigir la restituciéon de derechos a través de
la accién de tutela.

Se explora el sistema de codificacion y diagndstico usado para la generacion de infor-
macién y como esta es imprecisa en los canales de informacién consolidada. Por otra
parte, se valora como el rol de la familia se hace parte fundamental del proceso y
termina siendo victima. Finalmente, se plantean reflexiones sobre cémo pueden abor-
darse las dificultades identificadas desde la perspectiva de la justicia social.

Palabras Clave: Enfermedad de Alzheimer, sistema de salud, politica de salud (fuente:
DeCS, BIREME).

ABSTRACT

Alzheimer's disease (AD) is the commonest of dementias; Although, it is a public health
problem in the world, but in Colombia it is not a policy priority. The present essay
addresses how the Colombian health system recognizes, identifies and provides servi-
ces to patients with AD, using the Social Justice perspective.

First, the knowledge generated by the academy and its correlation with current regula-
tions are evaluated. Then, the utilitarian logic of the Colombian health system is explo-
red, with an incentive to maximize insurers revenue that has led to patients demanding
the restitution of rights through the “accién de tutela”.

Also, the diagnostic and coding system, used for the generation of information, is
explored, addressing its imprecisions the information channels. On the other hand, it is
valued how the role of the family becomes a fundamental part of the process, and how
it ends up being a victim of it. Finally, reflections on how the identified difficulties can be
addressed from a Social Justice perspective are provided.

Key Words: Alzheimer disease, delivery of health care, health policy (source: MeSH, NLM).

a enfermedad de Alzheimer (EA) es la mas comun de las demencias; por tanto,

constituye un problema para la salud publica (sP) (1). En Colombia, el tema no se

ha priorizado, por lo cual no se han identificado las necesidades de los pacientes,
las cuales trascienden a los entornos familiar, social, econdémico y politico (2).
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Este ensayo aborda en qué medida el sistema de salud
colombiano reconoce e identifica las necesidades de la
poblacién con EA y sus familias en lo relacionado con
politicas y provisién de servicios, desde la perspectiva
de la justicia social (js). Como soporte a la reflexion,
se hace una revision de la legislacion relacionada con la
demencia; se estudian 272 tutelas instauradas por fami-
lias o pacientes con EA y se analizan las frecuencias de
diagnoéstico de demencia hasta enero de 2018 en el Sis-
tema Integrado de la Informacién de la Proteccién Social
(s1sPrRO) y normativos y culturares relacionados con los
cuidadores y familias.

Demencia y enfermedad de Alzheimer

La Organizacién Mundial de la Salud (oms) define de-
mencia como un sindrome caracterizado por la pérdida
de las funciones cognoscitivas, que repercuten en la vida
diaria (1). La EA es la mds comdn de las demencias; se
caracteriza por afecciéon primordialmente de la memoria
(3)- Su estudio ha permitido el desarrollo de medicamen-
tos, herramientas de evaluacién, determinacién de genes
asociados y biomarcadores para su manejo (4).

La demencia es una de las principales causas de dis-
capacidad y dependencia entre las personas mayores (1);
genera un impacto fisico, psicolégico, social y econémico
en pacientes, familias y la sociedad en general. Adicional-
mente, conlleva consecuencias econémicas en los siste-
mas sanitarios, incluyendo gastos directos e indirectos.
En 2015, el gasto total de la demencia se estimé en el
1,1% del producto interno bruto mundial (5).

La oMs estima que en el mundo 50 millones de per-
sonas sufren demencia: el 60% viven en paises de bajos
y medios ingresos y cerca del 70% corresponden a la EA.
Por lo anterior, se declar6 que la EA es una prioridad de
SP, se alerté que muchos paises no estan preparados para

atenderla y se pronosticé un desenlace desfavorable si no
se reconoce ni la enfermedad ni la necesidad de instaurar
medidas para mitigarla (1).

Paises desarrollados han priorizado la EA y han reali-
zado estudios para identificar y reconocer las necesida-
des de la poblacién afectada, con el propésito de crear
politicas publicas especificas (6). No obstante, Colom-
bia no ha generado los ajustes requeridos: sensibiliza-
cién ante la enfermedad, reduccién del riesgo, diagnds-
tico temprano, tratamiento, estrategias de promocién y
prevencién, investigacion y apoyo a cuidadores (1).

Colombia en la lucha por el reconocimiento de la EA
La academia colombiana ha llevado a cabo estudios rela-
cionados con la EA, como la Encuesta Nacional de Salud
Mental (ENSM) (7), el Proyecto EPINEURO (8) y la en-
cuesta SABE (9), que contemplan proyecciones para de-
mencia y EA. La ENsSM proyecta que la poblacién adulta
mayor en 2030 corresponderd al 23%; ademads, refiere
que el 40% de los mayores de 65 afios han presentado
sintomas de demencia. El EPINEURO reporté en 2003
una prevalencia de 3,1% para EA. La encuesta SABE (9)
reportd para 201§ una prevalencia para demencia del
9,4%, incluyendo dependencia en las actividades bésicas
en 64,8% de estos pacientes. Sin embargo, la encuesta
SABE tiene riesgo de validez debido a que se adminis-
tré una escala de baja precisién diagnéstica (10). Ofi-
cialmente, el Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica (DANE) (11) estimé una prevalencia del 6%
para demencia en 2015.

En relacién con la normativa, una revisién de las poli-
ticas publicas no encontré politicas especificas para EA o
demencia, como se indica en la Tabla 1. Por tanto, se pre-
senta un andlisis de las politicas de envejecimiento y dis-
capacidad que tienen relacién directa o indirecta con la EA.

Tabla 1. Normatividad vigente para Colombia en lo relacionado con enfermedad de Alzheimer

Normativa Titulo Gobierno

Envejecimiento Demencia

Tema Aspectos que incluye en

Discapacidad relacion con EA

Leyes

Por la cual se dictan medidas Julio Cesar Turbay

Ley 9 de 1979

sanitarias 1978-1982
Por la cual se reorganiza el Sistema Virailio Barco
Ley 10 de 1990 Nacional de Salud y se dictan otras 1386—1990

disposiciones

Por la cual se crea el sistema de

ey TIES seguridad social integral y se dictan e Cevli
Il otras disposiciones ieltetes:

Se aprueba el Protocolo Adicional

a la Convencion Americana sobre
Ley 319 de Derechos Humanos en Materiade  Ernesto Samper
1996 Derechos Economicos, Sociales 1994-1998

y Culturales “Protocolo de San
Salvador”,

Ley 1151 de P°,r\l':ci°c‘)lr?;f§ee§:::rfglrga" Alvaro Uribe
2007 2006-2010

2006-2010

No incluye EA

No incluye EA

Promover acciones
sobre el reconocimiento
X positivo de la vejez y el
envejecimiento. No incluye
EA ni demencia
Régimen de libertad y
justicia social. Art. 9.
Derecho a seguridad

X social. Art 17. Proteccion
de los ancianos. No
incluye EA ni demencia
X X No incluye EA ni demencia
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Normativa Titulo Gobierno

Envejecimiento Demencia Discapacidad

Aspectos que incluye en

relacion con EA

Por medio de la cual se establecen

;85671171 de unos beneficios a las personas AIva2rgOUSr_i12)g1\éélez X No incluye EA ni demencia
adultas mayores
Por la cual se dictan normas
Ley 1251 de tendientes a procurar la proteccién, Alvaro Uribe Vélez No incl EA ni :
2008 promocion y defensa de los 2006-2010 S 2 o incluye EA ni demencia
derechos de los adultos mayores
Por medio de la cual se establecen
las condiciones minimas que
Ley 1315 de dignifiquen la estadia de los Alvaro Uribe Vélez No incl EA ni ;
Julio de 2009 adultos mayores en los Centros 2006-2010 X o incluye EA ni demencia
de proteccion, centros de dia e
instituciones de atencion
19 de enero de social en sglud se dicte?n otras Santos Ciclo Vital No incluye EA ni demencia
2011 alucy ¢ 2010-2014
disposiciones
Por medio de la cual se expide la Juan Manuel . .
;8)1/31616 de ley de salud mental y se dictan Santos ag:ﬁ:g \r::;alc;r No incluye EA ni demencia
otras disposiciones 2010-2014 Y
Ly celefulErs Por medio de la cual se regula el Juan Manuel Ciclo Vital
17%/1 de 2015 derecho fundamental a la salud y se Santos adulto ma (‘”_ X No incluye EA ni demencia
dictan otras disposiciones 2014-2018 Y
Lev 1850 de Por medio de la cual se establecen Juan Manuel
20)1/7 medidas de proteccién al adulto Santos X X No incluye EA ni demencia
mayor en Colombia 2014-2018
Decreto 345 de Por medio del cual se adopta la Juan Manuel
2010 Politica Publica Social para el Santos X- Ciclo vital X No incluye EA ni demencia
Envejecimiento y la Vejez 2010-2014
Resoluciones
Resolucién Por la cual se adopta la Politica Ernesto Samper . . No incl EA
2358 de 1998 Nacional de Salud Mental. 1994-1998 X- Ciclo vital X © Incluye
Resolucion No. U/:icct:ag:gffcneg?n:iaegtfssigs?:&‘d Andrés Pastrana Examenes No incluye EA ni demencia
1896 de 2001 - ’ 1998-2002 paraclinicos
Procedimientos
Por la cual se establece el reporte
relacionado con el registro de
las actividades de Proteccion
Resolucién N E ifica. Deteccion T Juan Manuel
esolucion No. specifica, Deteccion Temprana Santos No incluye EA ni demencia
4505 de 2012 y la aplicacion de las Guias
! 2010-2014
de Atencion Integral para las
enfermedades de interés en salud
publica
Resolucién Por la cual se define, aclara 'y Juan Manuel
5521 de 2013 actualiza integralmente el Plan Santos Ciclo vital X No incluye EA ni demencia
Obligatorio de Salud 2010-2014
Por la cual se actualiza
Resolucién integralmente el Plan de Beneficios I LAV
9 . Santos Ciclo vital X No incluye EA
5592 de 2015  en Salud con cargo a la Unidad de
S 2014-2018
Pago por Capitacién
Por la cual se establecen los
Resolucién requisitos para el reconocimiento Juan Manuel
5928 de 2016 y pago del servicio de cuidador Santos Adulto mayor X No incluye EA ni demencia
ordenado por fallo de tutela a las 2014-2018
entidades recobrantes
L e .. Juan Manuel
Resolucion Modificacién de Resolucién 024 S Adulto mayor % No incluye EA ni demencia
055 de 2018 de 2017
2014-2018
Por la cual se adopta el listado de
Resolucion servicios y tecnologias que seran Juan Manuel Insumos de
No incl EA
5267 de 2017 excluidas de la financiacion con Santos aseo, holgares o Incluye
- 2014-2018 geriatricos
recursos publicos
Actualizacion
dela
Resolucién Juan Manuel GEeliee
5171 de 2017 Santos 2014-2018 unlqa _de No incluye EA ni demencia
procedimientos
en salud
(CUPS)
Acuerdos
Acuerdo "los Lineamientos de a Politca LU Eduardo
izl 20 Gt Publica para el envejecimiento y las ez 2 Noincluye EA ni demencia
2006 P ) y 2004 - 2007
personas mayores
Por el cual se adopta el plan de
Acuerdo 645 desarrollo econémico, social Juan Manuel
Y - co, social, Santos Adulto mayor X No incluye EA ni demencia
de 2016 ambiental y de obras publicas para 2014-2018

Bogota D.C. 2016 - 2020




REVISTA DE SALUD PUBLICA * VOLUMEN 23(2), ABRIL - 2021

Normativa Titulo Gobierno

Envejecimiento Demencia Discapacidad

Tema Aspectos que incluye en

relacion con EA

Planes

Plan Nacional Ernesto Samper

de Desarrollo 1994-1998
Plan Decenal Juan Manuel
de Salud Ley 1438 de 2011, articulo 6, Santos
Publica 2012- Resolucién 1841 de 2013
2010-2014
2021
Politica
colombiana de
L Juan Manuel
envejecimiento
humano y Santos
) 2010-2014
vejez
2014-2024

X No incluye EA ni demencia

X-Ciclo vital X No incluye EA ni demencia

X- Ciclo vital -

No incl EA
adulto mayor o Incluye

Si bien la normativa tiene en comun la proteccién del
derecho a la salud, del cual parten para generar unos “be-
neficios” para la proteccién de poblacién vulnerable, no
se aclara si los enfermos con EA hacen parte de esa pobla-
cién, aunque se menciona que las personas con enferme-
dad mental y fisica son sujetos de especial proteccién. Por
otra parte, el Ministerio de Salud creé una Guia de prdctica
clinica (cpc) alrededor de la demencia (12). Sin embargo,
la Gpc es un documento con recomendaciones para pro-
fesionales en salud que, si bien confiere reconocimiento a
la patologia, no constituye una politica.

Por otro lado, la Constitucién Politica de Colombia y
los convenios y tratados internacionales reconocidos por
el pais obligan a crear planes y programas que promuevan
la igualdad y el cumplimiento de los derechos de los adul-
tos mayores (13), por lo cual Colombia ha desarrollado
leyes para ellos. La legislacién promulga igualdad, salud
y justicia, pero el sistema de salud colombiano parece ga-
rantizarlos solo en la medida en que las condiciones eco-
némicas lo permitan (14).

El sistema de salud en Colombia: un sistema utilitarista
Desde el contexto sociohistérico de la sp, el sistema co-
lombiano oper6 hasta la década de los ochenta bajo el mo-
delo de estado de bienestar (14), el cual fue reemplazado
por un modelo de libre mercado para la prestacién de los
servicios publicos, a fin de disminuir el tamafio del Estado.
En este contexto, se promulgé la Ley 100 de 1993, que
introduce el Sistema General de Seguridad Social en Sa-
lud. Este modelo (15) se organiza en a) servicios cura-
tivos, sujetos a un modelo contractual bajo las leyes de
mercado, donde cada persona recibe la atencién en salud
que puede costear y b) La SP en manos del Estado, que
es valorada por la sociedad como importante, pero no es
rentable econémicamente (16). Este modelo neoliberal
utilitarista busca obtener la maxima suma de utilidades,
prestando servicios de menor costo, con un maximo be-
neficio econémico para los operadores. Sin embargo, no
contribuye al bienestar, la equidad y la justicia social; es
inapropiado emplear la condicién econémica de las perso-
nas para definir la calidad de su atencién sanitaria (17).

En Colombia la normativa propone avances al introdu-
cir la Atencién Primaria en Salud, el derecho a la salud,
los planes decenales, promocién y prevencién y las redes
de servicios, entre otros. Sin embargo, mantiene el na-
cleo central de la légica utilitarista con estrategias como
la Politica de Atencién Integral en Salud (pa1s) (18), que
reordenan el mercado del aseguramiento en salud en be-
neficio de las compaiias aseguradoras.

Parece existir una contradiccidn entre la normatividad
y el modelo actual. Un sistema excluyente y en desequi-
librio econémico no garantiza el derecho a la salud vy,
por tanto, no aporta en la transformacién del sistema
sanitario. Una hipétesis podria relacionarse con que el
Estado ha centrado su gestién en realizar procesos de
descentralizacién y privatizacién (19), con lo cual deja la
rectoria de la salud en manos de terceros y al margen de
las actividades de regulacidn, vigilancia y control, hecho
que obliga a los pacientes a instaurar acciones de tutela
para exigir sus derechos.

Reivindicando los derechos de la EA por via de acciéon
de tutela

Se analizaron 272 tutelas instauradas por familias o pa-
cientes con EA y falladas por el Consejo de Estado, la Cor-
te Constitucional o la Corte Suprema de Justicia. En la
mayoria de los casos prima la busqueda de la proteccién
del derecho a la salud y la vida digna a través de la solici-
tud de multiples prestaciones (Figura 1).

El hecho de que la poblacién con EA recurra a accio-
nes de tutela para que le sean reconocidos sus derechos
constituye un llamado de atencién para que el Gobierno
adelante programas de vigilancia y control de los derechos
acordes a sus necesidades. No es claro como se obtiene
informacién acerca de las necesidades de esta poblacién
para la construccién de la politica, las cuales podrian es-
tarse elaborando sin que haya participacién de todos los
actores —pacientes, familias, académicos, funcionarios
del Estado, entre otros—. Esto no seria adecuado pues
las politicas serian disefiadas inicamente con base en el
juicio de los tomadores de decisiones.
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Figura 1. Derechos invocados y solicitudes realizadas en derechos de tutela fallados por las altas cortes
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La EA y el sistema de codificacién diagndstica

Para hacer un contraste con la normativa, se analizaron
datos tomados del sispro en el periodo 2013-2018.
SISPRO es una herramienta que agrupa, consolida y dis-
pone informacién de los afiliados. Se tuvieron en cuenta
los cédigos de Clasificacién Internacional de Enferme-
dades, Traumatismos y Causas de Defuncién, versién 10
(CIE-10) (20), que codifican demencia. Si bien existen
otras codificaciones, la Resolucién 1895 de 2001 ordena
la adopcién del CIE-10.

Se evidencié que no hay una clasificacién homogénea
que permita la identificacién adecuada de los pacientes
con demencia. Al examinar el nimero de pacientes con
diagnéstico de demencia en los diferentes regimenes,
hay una cantidad menor de diagnéstico en el régimen
subsidiado (58 256 en el subsidiado, versus 202 921 del
régimen contributivo) (Tabla 2). No obstante, el nimero
de afiliados es similar en ambos regimenes (21). Esto
genera dos alternativas: la demencia es mds prevalente
en los regimenes contributivo y especial o los pacientes
subsidiados no estan siendo atendidos y, en consecuen-
cia, no tienen un diagndstico.

* VOLUMEN 23(2), ABRIL - 2021

En el régimen subsidiado, un 41,7% de los pacien-
tes con demencia fueron diagnosticados con Alzhei-
mer, mientras que en el régimen especial la cifra fue de
58,7%. Esto sugiere que los pacientes subsidiados no
tuvieron acceso a diagnostico especializado y se usaron
cédigos genéricos. Adicionalmente, se encontraron da-
tos que sugieren pobre registro. Por ejemplo, se hace
clasificacién de demencia y EA desde los o a los 9 afos.
Asimismo, en los diagnésticos de Ea tardia, existen da-
tos en menores de 65 afios.

Es importante anotar que la clasificacién debe estar
basada en principios actualizados que permitan estan-
darizar el diagndstico, y el c1E-10 no marcha al paso de
los nuevos avances en la EA (22). En consecuencia, estos
criterios no cumplen con su objetivo y obstaculizan el es-
tablecimiento de indicadores confiables y el andlisis de la
situacién de salud. En ese aspecto, las medidas para mi-
tigar las falencias deberian encaminarse al reconocimien-
to adecuado de la enfermedad, la formacién del recurso
humano, la actualizacién del sistema de clasificacién y la
adecuada implementacion y verificacion de los procesos
por parte del Ministerio.

Tabla 2. Total de pacientes atendidos con demencia y con enfermedad de Alzheimer
reportados al SISPRO en el periodo 2013 a 2018

Total, demencias* (incluyendo enfermedad de Alzheimer)
numero personas atendidas

Régimen Contributivo Excepc!on/ Salud: Subsidiado No aplica No definido Total
Edad especial Prepagada

De 0 a 9 afios 2010 25 72 532 92 8 2733

De 10 a 19 afios 1495 44 38 771 132 1 2487

De 20 a 29 afios 2280 420 77 767 264 7 3809

De 30 a 39 afios 2902 91 106 877 314 14 4282

De 40 a 49 afios 3906 120 159 1193 398 36 5779
De 50 a 59 afios 9998 312 316 3343 786 71 14650
De 60 a 69 afios 24772 598 694 8337 1448 212 35639
De 70 a 79 afios 64550 1661 1928 18877 2894 539 89280
80 afios 0 mas 10345 3193 2948 25926 3131 814 134715
Total 202921 6052 6157 58256 9323 1704 280467

Enfermedad de Alzheimer**
numero personas atendidas
Régimen Contributivo  =XCePcion/ Salud: Subsidiado  NoAplica  No Definido Total
Edad Especial Prepagada

De 0 a 9 afios 1483 20 33 215 47 4 1801

De 10 a 19 afios 1071 26 13 299 48 6 1462

De 20 a 29 afios 1740 345 36 274 78 4 2477

De 30 a 39 afios 2030 54 39 284 82 7 2493

De 40 a 49 afios 2298 67 62 451 97 20 2980

De 50 a 59 afios 4874 175 118 1192 240 32 6578
De 60 a 69 afios 12076 316 295 3370 496 112 16536
De 70 a 79 afios 34052 988 1077 8264 1019 278 45246
80 aflos 0 mas 54167 1814 1804 10811 1116 413 69452
Total 108858 3558 3393 24278 3190 871 142667

Porcentaje del total de pacientes con diagnostico de demencia con diagnostico de Alzheimer

53.6% 58.8% 55.1% 41.7% 32.2% 51.1% 50.9%

* Cédigos CIE10 empleados demencia Total: FO00, FO01, F002, FO09, FO10, FO11, FO12, FO13, FO18, F019, F020, F021, F022, F023, F024, F028, FO3X,
G300, G301, G308, G309, G310, G311 y G312; ** Cédigos CIE10 empleados enfermedad de Alzheimer: FO00, FOO1, F002, FO09, G300, G301, G308

y G309.

La familia, el cuidado y la EA
Como se ha planteado, la EA es una patologia que tam-
bién abarca el nucleo familiar; sin embargo, aun hay

dificultades de reconocimiento cuando la familia ha asu-
mido el rol de cuidar. De acuerdo con la Ley 1361 de 2009,
la familia es responsable del bienestar de sus integrantes
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y del equilibrio social. Pero muchas familias carecen de re-
cursos econémicos o tiempo para atender estas obligaciones
y, mas atn, cuando se trata de un enfermo con Alzheimer.

En Colombia, las familias se caracterizan por una di-
versidad de tipologias. Las funciones tradicionales de
la familia eran la procreacién y cuidado de los hijos, la
educacién y la manutencién de nifios y viejos (23). Sin
embargo, la familia actual ha modificado estas funciones,
influida por el aumento en las tasas de divorcio, la dismi-
nucién de hogares multigeneracionales, la baja fecundi-
dad, el incremento de la poblacién mayor de 60 afios y la
insercién de la mujer a la vida laboral; algunas funciones
que desempenaban las familias han sido asumidas por
otras instituciones (24). Pese a que el concepto de familia
ha evolucionado con el tiempo, el ordenamiento juridico
colombiano consagra un modelo tnico de familia y desco-
noce la realidad social, la pluralidad y la diversidad en su
composicién y conformacién (24).

El DANE no reconoce la categoria “familia”. La unidad
bésica para sus encuestas es el hogar, entendido como un
grupo de personas que ocupan la totalidad o parte de una
vivienda y que se han asociado para compartir la comida
y la dormida, que pueden ser familiares o no (25). Esto
muestra el desconocimiento de las tipologias familiares
por parte del Estado, la sociedad y, en algunos casos, las
mismas familias, lo cual ocasiona una exclusién o discri-
minacién en las ofertas de servicios asistenciales asi como
un desconocimiento de la labor de las familias en el cuida-
do de un paciente con EA, labor que demanda una modi-
ficacion de la vida de la persona que cuida.

El cuidado y el cuidador en Colombia

El cuidado puede definirse como las diversas actividades
encaminadas a asegurar la supervivencia de las personas
que presentan una discapacidad. El término cuidador
abarca un espectro de habilidades y divide a los cuidado-
res en informales y profesionales (26). Los primeros son
usualmente familiares, frecuentemente no reciben remu-
neracioén y no cuentan con formacién. Los segundos, en
cambio, son profesionales capacitados.

En relacién con las politicas de cuidadores, el plan dece-
nal de SP 2012 2021 plantea como estrategia la vincula-
cién entre el cuidador y el equipo de atencién primaria
en salud. La politica de envejecimiento humano y vejez
del 2015 propone garantizar una vida digna a los mayo-
res y sus cuidadores; sin embargo, esto implica conocer
la situacién de los cuidadores-familiares de pacientes con
EA 'y el pais no dispone de la informacién al respecto. Es
necesario llevar a cabo estudios que permitan conocer las
caracteristicas de la poblacién y sus necesidades.

Analisis

Como se ha visto, desde las perspectivas de provision de
servicios, asi como desde la normativa y las familias, el
sistema de salud solo ha reconocido parcialmente la EA.

En primer lugar, se evidencian dificultades relaciona-
das con los sistemas de clasificacién por deficiente pre-
cisién diagnéstica; los profesionales de la salud no estan
recibiendo suficiente formacién. Una medida para mejo-
rar la precision del diagnéstico en demencia es la imple-
mentacién de los criterios de NINCDS-ADRDA (27).

Las normativas evidencian que, aunque el Estado es
responsable de proteger y garantizar el goce efectivo del
derecho a la salud, un numero significativo de personas
debe recurrir a la accién de tutela. Consideramos que par-
te de la dificultad radica en que las aseguradoras, ante
su expectativa de obtencién de utilidades, estdn incenti-
vadas a negar la prestacion de los servicios, con lo cual
aumentan las inequidades y disminuye el bienestar y la
satisfacciéon de necesidades, en un contexto en el que la
salud y el bienestar de los enfermos de EA dependen de
sus condiciones econdémicas (17).

Las soluciones tendrian que empezar por promover
coherencia entre las leyes y la prestaciéon de servicios,
eliminar la intermediacidn financiera y establecer un sis-
tema que permita identificar y reconocer integralmente
las caracteristicas y necesidades. Esto podria mejorar el
acceso a los servicios de salud para la poblacién con Ea,
pues la identificacién de necesidades de un grupo condi-
ciona la oferta de servicios y respuestas sociales a la que
pueden acceder (14).

Para establecer el sistema de identificacién y reconoci-
miento de necesidades para la poblacién con EA se deben
tener en cuenta las necesidades de los profesionales y ad-
ministradores en salud; las necesidades sentidas por la
poblacién sobre sus problemas y servicios que demandan
(28) y la satisfacciéon de necesidades comparativas, que
es aquella a la que un grupo deberia acceder en razén de
presentar carencias equivalentes a las de otro grupo al que
le han sido cubiertas necesidades concretas (29).

La normativa colombiana establece que se deben diri-
gir acciones de proteccién especifica y detecciéon tempra-
na para las enfermedades de interés en salud como la EA.
No obstante, ante la insuficiente respuesta por parte del
Estado, la familia asume la carga que conlleva la enfer-
medad, irrespetando los derechos y principios rectores
de la Constitucion.

La perspectiva de js reconoce que todos somos igua-
les en dignidad y derechos; sin embargo, la poblacién que
padece la EA no es tratada en un plano de igualdad y es
excluida de la sociedad, lo cual constituye una falla en el
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reconocimiento que debe ser superada (30). El Estado
tiene una deuda social con esta poblacién, que fue fun-
damental en la construccién del pais. En ese sentido, se
podria indicar que, en Colombia, existe un rezago para
garantizarles sus derechos, lo cual se evidencia en las
desigualdades en salud. Las politicas deberian ser sensi-
bles al mundo y a sus problemas urgentes, teniendo en
cuenta a los miembros mas excluidos de la sociedad, la
dependencia, la importancia del cuidado y los cuidadores,
las limitaciones de la libertad, la seguridad, el bienestar,
la cooperacién y reconociendo el principio de vida digna
(13). Esto implica modificar las normas que, por ejemplo,
excluyen centros dia y cuidador formal.

Una politica clara dirigida a la poblacién con EA debe-
ria articular una participacién constante de las familias.
Por tanto, se requiere su participacién para generar un
sistema de informacién unificado que dé cuenta de sus
necesidades y contribuir a atender sus problematicas. La
actividad de cuidar transforma la rutina diaria y la vida y
limita la actividad laboral y la participacién social, con lo
cual se deteriora la salud fisica y mental (2). En conse-
cuencia, en EA se hace necesario que el nucleo familiar
reciba apoyo por parte de los servicios sanitarios, sociales,
financieros y juridicos.

Conclusiones y recomendaciones

El Estado no tiene la suficiencia para responder a las nece-
sidades de atencién en EA. Existen vacios en la proteccién
social y programas de atencién acordes a las caracteris-
ticas y necesidades de esta poblacién. Estas deficiencias
obligan a las familias a asumir responsabilidades que ex-
ceden su capacidad de respuesta en aspectos fisicos, eco-
némicos y sociales. En esa medida, uno de los objetivos
para la creacién de un entorno favorable para los pacien-
tes y cuidadores debe ser el establecimiento de sistemas
adecuados y sostenibles de apoyo social, con los que se
procuren unas condiciones de vida digna.

Si bien existen politicas destinadas a la proteccién de
poblacién vulnerable y adultos mayores, no existen politi-
cas dirigidas a la realidad de los afectados con EA. En esa
medida, para la formulacién de la politica en salud, deben
desarrollarse estudios que permitan conocer e identificar
integralmente sus necesidades para aportar elementos que
contribuyan a la formulacién e implementacién de progra-
mas integrales que garanticen una mejor calidad de vida.

Por otro lado, un diagnéstico inadecuado imposibilita
hacer andlisis validos de la situacién de salud de estos
pacientes. Los principales obstaculos podrian estar en la
herramienta empleada para realizar la clasificacién y en la
existencia de errores en las fuentes. Corregir esto permiti-
ra establecer acciones y politicas acordes con la situacién.
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En sintesis, el Estado colombiano y su sistema de salud
no estan identificando adecuadamente la EA, ni sus afec-
tados (paciente-familia-cuidador); por esa razén, no estan
reconociendo sus necesidades, en todos los niveles de clase
social. Por tanto, se requieren estudios que den respuesta a
este problema para avanzar en la construccién de una nor-
mativa que permita garantizarles una mejor calidad de vida ¢
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