Mundo académico y
hospitalario se unen para
investigar las demencias en
Chile

Un hito sin precedentes en la investigacidn y atencidén de las
demencias en Chile y América Latina. Esto es lo que constituye
esta iniciativa encabezada por la U. de Chile en colaboracidn
con la U. de Concepcién y unidades de memoria del pais, a
partir de la cual Chile contara con una plataforma nacional de
datos clinicos del mundo real para el estudio y seguimiento de
las demencias. La iniciativa -financiada por la Alzheimer’s
Association- se lanzdé en dependencias del Hospital del
Salvador.

Un registro interoperable, ético y sustentable, orientado a
potenciar la investigacién biomédica y la mejora continua de
la atencién clinica en las siete unidades de memoria. Este es
el objetivo principal del proyecto REMEMVER (REd MEMoria Viva
Electronic Registry), lanzado oficialmente el viernes 14 de
noviembre en el Hospital del Salvador.

El proyecto une colaborativamente a la Facultad de Medicina de
la Universidad de Chile, a través del Instituto de Ciencias
Biomédicas (ICBM), el Departamento de Ciencias Neuroldgicas
Oriente, el area de Neurociencias, y el Centro de Memoria y
Neuropsiquiatria (CMYN); 1la Facultad de Ciencias Fisicas y
Matematicas (FCFM) a partir del Departamento de Ciencias de la
Computacién (DCC); en alianza con la Facultad de Ingenieria de
la Universidad de Concepcion, y siete Unidades de Memoria de
hospitales publicos del pais: Hospital del Salvador, San Borja
Arriaran, San José, Concepcién, Valdivia, Temuco y Chiloé.

“El Proyecto Rememver es un ejemplo notable de cdémo 1la
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ciencia, la salud publica y la ingenieria pueden converger
para generar conocimiento y bienestar. Basado en 1a
experiencia del Centro de Memoria y Neuropsiquiatria bajo el
liderazgo de la Dra. Andrea Slachevsky, y en cooperaciéon con
las unidades de informatica y electrénica de la Universidad de
Concepcidn, integra el trabajo de siete Unidades de Memoria y
sus comunidades. Gracias a datos provenientes de contextos
reales, contribuye a una mejor comprension del Alzheimer y del
cuidado de quienes 1o viven junto a sus familias y entorno.
Representa un avance y un orgullo para la ciencia y la salud
publica chilena”, seinald la Rectora Rosa Devés, participante
de este encuentro de lanzamiento de la iniciativa.

Desde la Facultad de Medicina, el director de Investigacidn e
Innovacidén, Leandro Carreno, destacé que este es un proyecto
“multidisciplinario, lo cual es relevante porque evidencia el
abordaje desde las ciencias bdasicas, de la biomedicina, 1la
clinica, la ingenieria”. A esto agregd el valor del proyecto
que contempla el trabajo de construccién de conocimiento,
“desde el paciente, desde la prdactica clinica, para tener
buenos datos y poder generar preguntas, respuestas, nuevas
hipotesis sobre 1la génesis de una enfermedad tan importante
como la demencia”.

au

Desde FCFM, el profesor Francisco J. Gutiérrez sefiala que “uno
de los grandes desafios es construir una arquitectura
centralizada, interoperable y seqgura que permita integrar
datos clinicos, sociodemogrdaficos, neuropsicoldgicos y de
neuroimagenes de todos los centros. Esto exige armonizar
informacidén que hoy se genera en formatos muy distintos,
ademds de sequir estrictos estandares éticos para proteger la
privacidad de las personas”.

Desde la Universidad de Concepcién, la vicerrectora Paulina
Rincén dijo que este proyecto constituye “un paso decisivo
para Chile”, al apuntar a “uno de los desafios mas urgentes
del envejecimiento poblacional”. Todo esto considerando una
mirada multidimensional y multidisciplinaria para abordar este



“fenémeno humano, social y comunitario”, a lo que se suma una
perspectiva de pertinencia, “sensible a 1la diversidad
territorial del pais”.

El subsecretario de Redes Asistenciales, Bernardo Martorell,
ofrecié unas palabras en representacién de la ministra de
Salud, Ximena Aguilera, en las que planted que este proyecto
contribuye a “pensar como hacemos mas eficientes los recursos
gue tenemos en nuestra red asistencial, y este proyecto apunta
en esta direccién”. Esto expresado en aspectos como la
trazabilidad de los pacientes y la interoperabilidad.

Una plataforma uUnica en Chile y la regidn

REMEMVER considera una plataforma nacional de datos clinicos
del mundo real (Real World Data) para el estudio y seguimiento
de las demencias, marcando un avance significativo en la
mejora de la atencidén en salud publica y la generacidn de
evidencia.

E1l proyecto es financiado por la Alzheimer’s Association bajo
el programa internacional Global Real-World Data Platforms,
posicionando a Chile como el primer pais latinoamericano en
formar parte de esta red global. Desde esta
organizacion, Heather Snyder, se refirid al proyecto “Alz-Net,
o la Alzheimer’s”, que estdn desarrollando desde EE.UU. “Aln
hay mucho por aprender y colaborar con la comunidad global.
Alz-Net internacional es una gran oportunidad para reunirnos
todos juntos en una comunidad global para compartir nuestros
aprendizajes con plataformas aplicadas en el mundo real, para
comprender mejor qué estd pasando en salud y para entender
mejor como nuestras investigaciones se traducen —desde las
muestras en el laboratorio— hacia el tratamiento clinico”,
dijo.

Como detalldéd la académica de la Facultad de Medicina, Andrea
Slachevsky, el proyecto se propone “que las unidades de
memoria aportemos desde los datos que generamos”, en una



articulacién interdisciplinaria para “hacer investigacidn
inserta en la atencidn”.

“Creemos firmemente que esta iniciativa generara la data
suficiente para impactar en politicas publicas en demencias en
nuestro pais”, sefilaldo el director del Hospital del
Salvador, Jorge Zajjur. “Para nosotros es un privilegio que
nuestros profesionales de la unidad de memoria participen de
esta iniciativa, siempre desde la mejora continua y la
atencién de calidad”, agregé.

EL uso y valor de los datos

Una de las novedades y utilidades del proyecto REMEMVER
corresponde al proceso de armonizacidn clinica y técnica que
estandariza los criterios diagnoésticos, 1las evaluaciones
complementarias neuropsicoldgicas, de terapia ocupacional vy
fonoaudiolégicas, y los protocolos de neuroimagen en las
unidades de memoria del pais.

En base a estos estandares, las y los profesionales de
REMEMVER publicardn el Manual Nacional de Procedimientos
Operativos (POE), que consolida un marco comiln para la
evaluacion y el registro de las demencias.

Estos datos, ademas, quedaran disponibilizados en
una plataforma interoperable para datos del mundo real (Real
World Data, RWD) que integra informacién clinica proveniente
de las fichas electrénicas hospitalarias (Registros Clinicos
Electrénicos, RCE) y el registro de informacidén especifica
sobre demencias no incluida.



El trabajo regional y su enfoque inclusivo

El proyecto contard con un fuerte componente de colaboraciodn
interinstitucional y descentralizacion del conocimiento, al
unir a siete hospitales publicos —entre ellos el Hospital del
Salvador, San Borja Arriaran, San José, Regional de
Concepcién, Base de Valdivia, Regional de Temuco y de Castro
(Chiloé)— junto con 1las universidades lideres en salud y
tecnologia del pais.

“Este entramado da forma a una red nacional de unidades de
memoria que articula ciencia, salud y territorio,
fortaleciendo las capacidades regionales y promoviendo la
investigacién aplicada fuera de la capital”, recalcaron desde
REMEMVER .

REMEMVER se distingue por su enfoque inclusivo, al integrar
datos provenientes de contextos urbanos, rurales, migrantes e
indigenas, lo que promueve una ciencia mas representativa de
la realidad chilena y latinoamericana. “Esta diversidad
permitira disefiar politicas basadas en evidencia que reduzcan



brechas territoriales y sociales en la atencidon de 1las
personas con demencia”, finalizaron desde la iniciativa.



