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11 https://apps.who.int/iris/handle/10665/273319

Demencias

o~

El Plan de Accion Mundial sobre la respuesta de Salud
publica a la Demencia de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS)l aprobado en mayo de 2017, define las
demencias como un término paraguas para varias
enfermedades cronicas, que afectan la memoria, las
capacidades cognitivas y el comportamiento, obstaculizando
de forma real la capacidad de las personas para mantener
las actividades de la vida diaria.



https://apps.who.int/iris/handle/10665/273319
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Alzheimer

~

1. El Alzheimer es la demencia mas comdn con un 60-70% de
los casos.

2. Es la mayor causa de discapacidad y dependencia entre la
gente mayor y supone un impacto efectivo no solo sobre la
vida de la persona que la sufre, sino tambiéen sobre las
personas cuidadoras, las familias, las comunidades y la
sociedad en general.

3. La demencia representa el 11,9% de anos vividos con
discapacidad causada por una enfermedad no transmisible.

4. EL Alzheimer incrementa los costes de gobiernos,
comunidades, familias y personas y supone pérdidas en
productividad para las economias.

9. La OMS calcula que el impacto creciente de los costes
supone un desafio para el desarrollo economico mundial y
una amenaza para los servicios sociales y sanitarios, y mas
concretamente para los sistemas de atencion a la cronicidad.
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cComo define la ley la
dependencia?

Art. 2.2. Dependencia: el
estado de caracter
permanente en que se
encuentran las personas que,
por razones derivadas de la
edad, la enfermedad o la
discapacidad, y ligadas a la
falta o a la pérdida de
autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial,
precisan de la atencion de
otra u otras personas o
ayudas importantes para
realizar actividades basicas
de la vida diaria o, en el caso
de las personas con
discapacidad intelectual o
enfermedad mental, de otros
apoyos para su autonomia
personal.

iDiscapacidad o dependencia?

¢Como define la ley
las ABVD?

Art. 2.3. Actividades Basicas
de la Vida Diaria (ABVD): las
tareas mas elementales de
la persona, que le permiten
desenvolverse con un
minimo de autonomia e

Independencia, tales como:

el cuidado personal, las
actividades domésticas
basicas, la movilidad
esencial, reconocer
personas y objetos,
orientarse, entendery
ejecutar ordenes o tareas
sencillas.

¢Como define la
ley la autonomia?

Art. 2.1. Autonomia: la
capacidad de controlar,
afrontar y tomar, por
propia iniciativa,
decisiones personales
acerca de como vivir
de acuerdo con las
normas y preferencias
propias asi como de
desarrollar las
actividades basicas de
la vida diaria.

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de

dependencia.
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OMS. Salud: “Aquél estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”
La definicion entrd en vigor en 1948 y no ha sido modificada desde
entonces.

Infradiagnostico

. . fl\/ . . 4 , . L . L4
El infradiagnostico es la restriccion mas significativa en el calculo de
las necesidades derivadas de la enfermedad de Alzheimery
condiciona su abordaje integral. Consecuencias:

1. El desconocimiento exacto de la cifra de personas afectadas
Impide adecuar los recursos.

2. Estoocurre entodo el proceso de la enfermedad y en todos los
ambitos de afectacion

3. Las familias denuncian especificamente el caso de los cuidados
paliativos y su dificil accesibilidad para las personas con
Alzheimer inmovilizadas en sus hogares.
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Cronicidad: Cuidados de Larga
Duracion (CLD)

—— —

Larga duracion y progresion lenta
Limitan la calidad de vida de afectado y cuidadores
Causa de mortalidad prematura

Provocan un efecto economico en la familia, la
comunidad y la sociedad

N W N~

Estrategia para el abordaje de la cronicidad en el Sistema
Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, 2012

:
= % T GONERNG  MINSTERO
A ey OF ESPANA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
- S E IGUALDAD
- A -
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RECURSOS MINIMOS
NECESARIOS:

Cuidados de Larga Duracion (CLD)

UNIDAD BASICA:

1MEDICO M ENFERMERO

o

RATIO MINIMO
POR HABITANTES:

ﬁ

1 UNIDAD BASICA
por cada
80.000 habitantes

SITUACION ACTUAL EN ESPANA POR COMUNIDADES
Déficit de recursos por CCAA

Cobertura : 1-5recursos 6 - 15 recursos V | +de 15 recursos
optima necesarios necesarios necesarios

: 200 RECURSOS MAS
- SON NECESARIOS PARA
ALCANZAR UNA COBERTURA
DE CALIDAD




#EVOLUCION La vejez y la dependencia, dos factores
discriminatorios

—_

Edadismo

Discapacidad y/o dependencia
Género

ldentidad y percepcion

~NWN S

La poblacion de 60 o mas afios en el mundo esta creciendo a un ritmo
aproximado del 3% anual. A este ritmo se prevé que la proporcion de
personas mayores de 60 afos aumentara del 12 % en 2015 al 21 % para
2050. Este fenomeno no es exclusivo de los paises de ingresos altos,
por el contrario, casi todos los paises del mundo estan experimentando
un crecimiento de la proporcion de personas mayores. Las mujeres
tienden a ser mas longevas que los hombres y su proporcion es mas
alta en la poblacion, especialmente entre las personas de 80 afios o
mas.

Relatora Especial de la ONU para los derechos de la personas
con discapacidad
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Las personas cuidadoras en Espana®

Las familias y las personas cuidadoras de personas con Alzheimer
son al mismo tiempo elementos indispensables en el proceso de
cuidados y afectados por la enfermedad

Una cuestion no bien resuelta en el Alzheimer es la atencion que
se presta a la persona cuidadora

Se produce una “cosificacion”

Las personas cuidadoras deben ser antes persona que cuidadora
y su amparo debe cubrir todos los ambitos de necesidad desde el
diagnostico

Hay que atender la dimension personal, dimension de sujeto de
derechos, dimension social de las personas cuidadoras

https://www.ceafa.es/files/2017/05/Consecuencias%20de%20la%20enfermedad%?2

0de%20Alzheimer%20en%20el%20cuidador%20familiar.pdf



https://www.ceafa.es/files/2017/05/Consecuencias de la enfermedad de Alzheimer en el cuidador familiar.pdf
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La persona cuidadora. Perfil

49%

s RELACION FAMILIAR

GENERO Hombre

24%

76%

EDAD P

30-35 35-40 45 - 50 50-55 55-60 60 - 65 65-70 >70
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*Impacto del cuidado:
Expectativas y deseos de la persona cuidadora familiar

e

Tipo de ayuda preferida

Formacion

Informacion

Sustitucion 56,52
Econdmica 60,86
Psicoldgica

Ver: EL CUIDADOR EN ESPANA. CONTEXTO ACTUAL Y PERSPECTIVAS DE FUTURO. CEAFA, 2016, en
https://www.ceafa.es/files/2017/06/Estudio%20Cuidadores-1.pdf

70


https://www.ceafa.es/files/2017/06/Estudio Cuidadores-1.pdf

#EVOLUCION

Impacto del cuidado:
Obstaculos percibidos por la persona cuidadora

e
Falta de energia 42,02
Falta de tiempo 43,47
Temor a no actuar correctamente 55,07
Temor a revelar informacién personal 7,24
Falta de apoyo de profesionales 21,73
Temor a molestar a la familia 21,73
Temos a molestar a la pesona cuidada 21,73
Temor a pedir ayuda 24,63
Falta de conocimiento sobre apoyo... 44,92
Falta de identificacion como cuidador 26,08
0 10 20 30 40 50 60




#EVOLUCION La construccion de la dependencia en
el binomio

Perfil de la persona que recibe cuidados: T~

1. Mujer

2. 78,6 anos de edad

3. Gran dependiente

Sintomas mas frecuentes en las personas cuidadoras:

1. Cansancio y falta de fuerza fisica

2. Cefaleas, astenia, tristeza e insomnio

3. Problemas fisicos por manejo inadecuado de la persona
dependiente

4. Desanimo, angustia y depresion

5. Sentimientos de salud pobre y mayor consumo de farmacos.
Especialmente psicotropicos

Otros problemas:

1. Conflictos familiares

2. Conflictos en el reparto de los tiempos de cuidado

3. Aislamiento y sobrecarga

4. Duelo y reactivacion
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Impacto de la EA sobre |la persona

cuidadora
1. Consecuencias personales
Decisién o Impacto emocional
Obligacién no o Impacto fisico '
10% meditada o Impacto psicologico
Peticion 0% 2. Consecuencias laborales
paciente o reduccion de los ingresos

14% familiares

o dificultad para reintegrarse al
mercado laboral

o perdida de expectativas laborales

3. Consecuencias fiscales

o falta de cotizaciones fiscales

4. Consecuencias sociales

@)

@)

S

empobrecimiento
exclusion social
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iNos olvidamos de alguien?

— —
DEPENDENCIA DEPENDENCIA GRAN
MODERADA SEVERA DEPENDENCIA

El Alzheimer requiere desde el diagnodstico del apoyo de otra persona
para ejercer sus derechos de ciudadania

El Alzheimer provoca dependencia reciproca en el binomio

BINOMIO PACIENTE ﬁ PERSONA CUIDADORA
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Cuales serian las caracteristicas de la

dependencia tipo Alzheimer
—

1. Se genera en el binomioy es bidireccional

2. Tiene como origen la situacion de dependencia
fisica y cognitiva del o la paciente

3. Va atener consecuencias fisicas, psiquicas y
emocionales, econdmicas, laborales, fiscales y
legales en la persona cuidadora

4. Puede producir la exclusion social de la persona
cuidadora, no exclusivamente por causas
econdmicas

5. Va a afectar a la persona cuidadora llegandole a
producir un vacio personal que perdurara en el
tiempo y puede requerir cuidados especializados
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NADIE EN

ESPEC\AL ,
SOLO
ALGUIEN GUE

ESTA SIEMPRE

ATV LAYO

Se puede
hablar de
dependencia
tipo Alzheimer

~X

;Por qué es importante esta especificacion:
orque tiene consecuencias importantes
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;Que dice la legislacion respecto a la
dependencia y el rol de persona cuidadora?

1.
2.

\/
Ley 39/2006

Plan de accion mundial sobre la respuesta de
salud publica a la demencia 2017-2025 (OMS)
Proposicion No de Ley (PNL) aprobada de
manera unanime por la Comision de Sanidad,
Servicios Sociales e lgualdad del Congreso de
los Diputados el 11 de marzo de 2017
Borrador del PNA

Agenda 2030
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1. ;Que dice la Ley de Dependencia?

—_—

EXPOSICION DE MOTIVOS paciente

1. La atencion a las personas en situacion de
dependencia y la promocion de su autonomla
personal cons ' : retos de

no es otro que atender las necesidades de aquellas
personas que, por encontrarse en situacion de

desarrollar las a
diaria, alcanzar una mayor autonomia personal y
poder ejercer plenamente sus derechos de
ciudadania.



#EVOLUCION

Articulo 13. Objetivos de las prestaciones de
dependencia

La atencion a las personas en situacion de
dependencia y la promocion de su autonomia personal
deberan orientarse a la consecucion de una mejor
calidad de vida y autonomia personal, en un marco de
efectiva igualdad de oportunidades, de acuerdo con los
5|gmentes objetivos:
itar una existencia autonoma en sm
habitual, todo el tiempo que desee y sea posible.

b) Proporcionar un trato digno en todos los ambitos
de su vida personal, familiar y social, facilitando su
ion activa en la vida de la comuni
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Articulo 18. Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar
gapoyo a cuidadores no profesionales. >

1. Excepcionalmente, cuando el beneficiario esté siendo atendido por
su entorno familiar, y se reunan las condiciones establecidas en el
articulo 14.4, se reconocera una prestacion econdmica para
cuidados familiares.

2. Previo acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia se
estableceran las condiciones de acceso a esta prestacion, en
funcion del grado reconocido a la persona en situacion de
dependencia y de su capacidad econdmica.

3. El cuidador debera ajustarse a las normas sobre afiliacion, alta y
cotizacion a la Seguridad Social que se determinen
reglamentariamente.

4. El Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia promovera acciones de apoyo a los cuidadores no
profesionales que incorporaran programas de formacion,
informacion y medidas para atender los periodos de descanso.
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mundial sobre la respuesta de

;Qué dice el Plan de accion

salud publica a la demencia
2017-2025 de la OMS?:

7 esferas de actuacién:\/i

Lo

La demencia como prioridad de
salud publica

Sensibilizacion y adaptacion a la
demencia

Reduccion del riesgo de demencia
Diagndstico, tratamiento, atencion
y apoyo de la demencia

Apoyo a los cuidadores de las
personas con demencia

Sistemas de informacion sobre la
demencia

Investigacion e innovacion sobre
la demencia

Plan de accién mundial sobre la respuesta de
salud publica a la demencia 2017-2025

Yision

Lograr un myndo en of gue me poeds prevenis b demencia y (3 personas con demencio y s
celdadores vivan bien y reciban la atencidn y el apoyo que necesitan pars reallzar su potenclal con
dignidad, respeto, autonomia & igealdad.

Objetivo

HMejorar 3 vida de las personas con demencia, sus culdadores y sus famliiares, y reducir ef impacto
de |3 demencia sobre elos y sobre las comumidades v los palses,

Las siete esferas de actuvacion y metas

La demancia coma
peioridad de
salud poblics

Para 2025, el 75% da los
patii dspondrin de
polticaa, nrtratngtas,
plnos 0 marcos
sacionales sobee la
dumancia

Apoyo a los cuidadores
de s persona con
dameancia

Para 2025, 0l 75X do

lox padues presianio
apayo y formackin a los
cudadores y los lamilares

Scnsibllizacidn y
ndaptacion a ln
demencia

Para 2025, ¢l 10O% do
los palses tendrdn en
marcha campaftas do
sensibBoncion sebee I
dhemancia

Para 2025, ol S0% de los
paisen contanin al manta
o0 e inldistive de

sbgilackdn a2 la dermeachs,

Sistamas de
mformacién sobre Ia
damencia

Pars 2025, o S0% de
o povturs recopiv dn
wistomdticsmonto ditos
do wn conjento bdiko
dae Indkcadores sobra
dummicly

Reduceidn
del ricsgo de
domancia

56 habedn alcanzado

las melis mundales de
reducciin de riosgos
figadas en of Plan do
eccidn mendlal para la
pravencida y of control
e B salnimedsdes no
tronamisblos 70152020

Investigacion ¢
inmovacién sobre fa
demencia

Los resultados de s

et ivicludne mendialne de
Iwvestigacionas sobre I
domencs se duplicacia
antre 2017 ¥ 2015

Diagndstico,
trotamionto,
atencién y
npoyo de la
demencie

Para 2025, al
menos W S0X de
b pononas com
domaencia astardn
disgnosticadas
como minkmo on o
SO dw Jos padaas
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Plan de acciéon mundial sobre la respuesta de
salud publica a la demencia 2017-2¢25

« s ¥
Yision
Logrwr un myndo en of gue me poeds prevenie B demencia y Loy pr_sonas con demencio y sus

celdadores vivan bien y reciban la atencidn y el apoyo que nee sitan pars reallzar su potencial con
dignidad, respeto, autonomia e igualdad.

Objetivo

HMejorar ks vida de las personas con demencis  sus culdadores vy sus familiares, y reducir of impacto
de I3 demencia sobre elos y sobre Ias cor aidades y los palses,

Las siete esferss de actuacion y metas

La demancia 0oma rensibllzacida y Reduceidn Diagndsticrs,
peioridad de adaptacién a la del ricsgo de trotamis «to,
salud poblics demencia domancia aten Sny
W ayo de la
demencie

Para 2025, el 75% da los Para 2025, ¢l 10O% do 5% habedn alcanzado Para 2025, al
paties dspoodidn de o3 palses tendrdo en las Mmetss mundules de menos o S0X de
politican, netratngtas, marcha campadtas de reduccién de rasgos L pononas cos
planos 0 marcos :,:"‘_":?::dé" =D’ ala filadas en of Plan do domancia estardn
sacionales sobee la eccidn mendial pars la disgnosticadas
z:::v%s:;‘;‘rm?:;::m pravencida y ol control como minkmo on <
S50 V¥ o ciative the e B salnimedsdes no SO du los padaas

u¥ glackn = la demsecks,  Fonemisblos 7015-7020

dumencia

Apoyo a los cuidador s Sistamas de Investigacién @
de s persona c.n mformacidn sobre In inmov=-_.n sobre fa
damancia damencla gemencia

020

Para 2025, ol 75% 4o Para 2025, ol S0% de Los resultados de s

fox padues presiaria b poborn recogriie da et ivicluine mendialne de

apayo y formackn a los sistormdticamonto ditos Investigacionas sobre 13

cudadores y los familares do vn conjente bdsko domenca se duplicadia
de indicadores sobra aNre 2017 ¥ 2035
dumancly

La demencia como prioridad de salud
publica:

Para 2025, el 75% de los paises
dispondran de politicas, estrategias,
planes 0 marcos nacionales sobre la
demencia

Apoyo a los cuidadores de las personas
con demencia:

Para 2025, el 75% de los paises prestaran
formacion y apoyo a las personas
cuidadoras de los pacientes con
demencia

Sistemas de informacion sobre la
demencia:

Para 2025, el 50% de los paises
recopilaran sistematicamente datos de
un conjunto basico de indicadores sobre
la demencia
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Se ha tratado en la comision

de Sanidad del Congreso
—~——

En el ambito estatal, la Proposicion No de Ley (PNL) aprobada de
manera unanime por la Comision de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad del Congreso de los Diputados el 11 de marzo de 2017, el
Congreso insta al Gobierno a:

“Establecer una Politica de Estado de Alzheimer y otras demencias, en
coordinacion con las Comunidades Autonomas y con pleno respeto al
actual marco competencial, desarrollando un Plan Nacional
Especifico, centrandose en la prevencion, el diagndstico adecuado y la
intervencion, no sdlo de las personas con alzhéimer, sino también
teniendo en cuenta al cuidador/a, asi como todo el impacto social que
genera la enfermedad, desde una dimension bio-psico-social y
economica. [..]”
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iContempla el PNA las necesidades de
las familias y personas cuidadoras ?
o —

[..JExiste una diversidad de estimaciones y estudios de prevalencia
e incidencia de la enfermedad, pero no se dispone de cifras reales
sobre las personas con diagnostico de la enfermedad. Es por ello
necesario insistir en la necesidad de impulsar los sistemas de
informacion ya disponibles en el Sistema Nacional de Salud y de
las Comunidades Autonomas que permitan esta cuantificacion, asi
como informacion basica sobre la caracterizacion y necesidades
de las personas afectadas para planificar y dimensionar recursos,
servicios, apoyos, soluciones y tratamientos, tanto para las
personas con alzhéimer como para sus familias. Todos ellos
suficientes, adecuados, con un despliegue territorial equilibrado,
tanto en las zonas urbanas como rurales.
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PROSPERIDAD

;Que dice la agenda 20307

OBJETIVE:

PERSONAS ALIANZAS

DE DESARROLLO ) 1 % A
sOSTENIBLE 201 SEIF (

PERSONAS

BUEBE

ASOCIACIONES PAZ PROSPERIDAD PLANETA
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SALUD

Y BIENESTAR

3.2, Efiminar la mortalidad infantil
y neonatal

4

PROSPERIDAD

PERSONAS ALIANZAS

3.4 Para 2030, reducir en un tercio la
mortalidad prematura por
enfermedades no transmisibles

mediante la prevencion y el REDUCIR LA MORTALIDAD
tratamiento y promover la salud Rl M e
mental y el bienestar s
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10.3. Garantizar la igualdad de
Reducir la desigualdad oportunidades y reducir la
(S) | eriepebesyenecls 3 desigualdad de resultados,

! incluso eliminando las leyes,

politicas y practicas

[lI]iH]

10.4. Adoptar politicas, discriminatorias y promoviendo
especialmente fiscales, legislaciones, politicas y
salariales y de medidas adecuadas a ese
proteccion social, y respecto.

lograr progresivamente

una mayor igualdad.

10| B S
=» [:0]ms| | =
i o £ 5 3
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_ .}..‘QuQSh'.b"\
: - everyl*hing

L 3

Se puede y debe trabajar
en la normalizacion del

concepto de
dependencia tipo
Alzheimer
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MODELO DE ATENCION A LA DEPENDENCIA TIPO ALZHEIMER

BINOMIO paciente + persona cuidadora

<€
E_ : Fase inicial —=>
¢ Teselnical
e /
!
.
i ! Fase moderada e / 8
I T EEEEEE )
: LT / rS Q/-
. / S
I e O6
i Ve T / ®
: i Fase avanzada.~ Q
1 : ’’’’’’’ / 6,‘
R %
| L / . %,
| A& A — r®
R y T |
Prevencion IT Reactivacion
Proceso de la enfermedad persona
Diagnosti Muer :
agnostico uerte cuidadora
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Consecuencias de hablar de una

dependencia tipo Alzheimer
—

1. El binomio, las personas, sus derechos y dignidad quedan en el
centro de la intervencidn

2. Las politicas tendran en cuenta las fases de prevencion y de
reactivacion de las personas cuidadoras

3. Lalegislacion se adapta a las necesidades del binomio en todo el
proceso de la enfermedad

4. Las demencias se afrontan integralmente

5. Lasensiblizacion y la concienciacion ante las demencias se
trabajan como derechos de ciudadania

6. El envejecimiento y el edadismo se abordan desde una perspectiva
no culpabilizadora

7. Se profundiza en la busqueda de la igualdad en sentido amplio
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MUCHAS GRACIAS POR

SU ATENCION

Dependencia
tipo
Alzheimer:

Un nuevo zﬁ?i
concepto SEARR

Cheles Cantabrana. Presidenta de CEAFA



