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PROLOGO

La demencia, en la que se incluye la enfermedad de Alzheimer, es uno de los
mayores problemas de salud publica a escala mundial a los que se enfrenta nuestra
generacion. Actualmente afecta a mas de 35 millones de personas en todo el mundo.
Sin embargo, se espera que esta cifra se dupligue antes de 2030 y sea de mas del
triple en 2050, con lo que alcanzaria los 115 millones de enfermos.

Creemos que la enfermedad de Alzheimer y otras formas de demencia deben
convertirse en una prioridad de salud publica de orden nacional e internacional a fin
de que los paises dispongan de sistemas adecuados de asistencia y apoyo para cuidar
de las personas que las sufren, tanto ahora como en el futuro.

La demencia es una enfermedad degenerativa que no tiene cura. La pérdida de
memoria, la dificultad para comunicarse y los cambios de humor son algunos de sus
sintomas y empeoran con el paso del tiempo. Vivir con demencia resulta angustioso
para el enfermo y afecta el &nimo de sus seres queridos.

Las personas que sufren demencia pueden seguir gozando de una buena calidad de
vida en la mayoria de las fases de la enfermedad, siempre y cuando cuenten con los
cuidados y el apoyo adecuados.

Somos el mayor proveedor internacional de asistencia sociosanitaria especializada
en demencia, la Unica federacidén internacional de asociaciones de Alzheimer y un
portavoz global de los afectados por estas enfermedades. Queremos revolucionar
la asistencia sociosanitaria y luchar para que los enfermos vivan bien y para que sus
seres queridos tengan todo el apoyo que necesitan.

Por eso hemos unido esfuerzos para elaborar el primer esbozo de lo que, a nuestro
parecer, son los derechos de los enfermos de demencia de todo el mundo. Nuestro
Decdlogo Mundial sobre la Demencia ha sido confeccionado pensando en las
personas que sufren esta enfermedad y cuenta con su aprobacion.

Todos podemos y debemos aportar nuestro granito de arena. Nuestro Decalogo esta
respaldado por una serie de acciones y responsabilidades que explican a grandes
rasgos lo que familiares, amigos, cuidadores, profesionales sociales y sanitarios,
prescriptores o compradores de asistencia sociosanitaria, la sociedad y los gobiernos
pueden hacer para mejorar el cuidado y el apoyo en cada pais.

Velamos por dar forma a una asistencia sanitaria global para la demencia y conseguir
gue las personas que sufren esta enfermedad vivan mejor el mayor tiempo posible.
Esta es nuestra vision. Este es nuestro objetivo.

Stuart Fletcher Marc Wortmann
Director Ejecutivo Director Ejecutivo
Bupa Alzheimer’s Disease International
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Debo tener acceso a un médico para comprobar
si padezco Demencia.

Debo tener acceso a informacion sobre la demencia
para saber como me va a afectar.

Debo recibir ayuda para vivir de forma
independiente durante todo el tiempo que pueda.

Debo tener derecho a opinar sobre los cuidados
y el apoyo gue recibo.

Debo tener acceso a cuidados de alta calidad que
sean adecuados para mi.

Debo ser tratado como una persona, y las personas
gue me cuidan deben conocerme.

Debo ser respetado por lo que soy.

Debo tener acceso a los medicamentos vy
tratamientos que me ayuden.

Debo poder decidir sobre mis ultimas voluntades
mientras todavia pueda tomar decisiones.

Quiero que mis familiares y mis amigos tengan un
grato recuerdo de mi.

Nuestro decalogo ha sido apoyado por las personas que viven con demencia en todo el mundo.




1. DEBO TENER ACCESO A UN MEDICO PARA
COMPROBAR S| PADEZCO DEMENCIA.

“Debo poder someterme a un examen de la
memoria para comprobar si son ciertos mis
temores relacionados con la demencia. El
diagndstico nos permitird a mis familiares,
a mis amigos y a mi mismo planificar los
préximos aflos y prepararnos para cuando
mis necesidades cambien.”

Peter Warner Spencer, 89
Australia




2. DEBO TENER ACCESO A INFORMACI(')'N
SOBRE LA DEMENCIA PARA SABER COMO
ME VA A AFECTAR.

“La demencia nos afectard amiy a las
personas que me rodean. Mis familiares, mis
amigos y yo mismo debemos tener acceso a
informacidn y asesoramiento de alta calidad
para saber lo que me espera a medida que la
enfermedad avance.”

Paco Parejo, 83
Espaiia




3. DEBO RECIBIR AYUDA PARA VIVIR DE
FORMA INDEPENDIENTE DURANTE TODO
EL TIEMPO QUE PUEDA.

“Quiero estar lo mas activa que pueda
durante el mayor tiempo posible en un
entorno seguro y con el apoyo de los
que me rodean.”

‘ Adeleida Cornelia Pojoh-Tulaar, 86
Indonesia




4. DEBO TENER DERECHO A OPINAR SOBRE
LOS CUIDADOS Y EL APOYO QUE RECIBO.

“Tengo voz y debo tener el
derecho a opinar sobre la atencién
que reciba, durante el mayor
tiempo posible”

Roger Hamilton King, 75
Zimbabue




5. DEBO TENER ACCESO A CUIDADOS DE
ALTA CALIDAD QUE SEAN ADECUADOS
PARA ML.

“En todas las etapas de la enfermedad, debo
tener acceso a cuidados de alta calidad cuando
los necesite, ya sea en mi casa, pueblo, ciudad
o comunidad, o en una residencia.”

Guang Sun, 84
China




6. DEBO SER TRATADA COMO UNA
PERSONA, Y LAS PERSONAS QUE ME
CUIDAN DEBEN CONOCERME.

“Las personas que me cuidan deben tener
informacidén sobre mi vida personal y
familiar de modo que puedan ofrecerme
cuidados personalizados que se adecuen
a lo que necesito. Los cuidados que recibo
deben adaptarse a mi personalidad, mis
preferencias y mi estilo de vida.”

Selva Marasco de Luna, 60
Argentina




7. DEBO SER RESPETADO POR LO QUE SOY.

“No debo ser objeto de discriminaciéon por ningun
motivo, lo que incluye mi edad, mi discapacidad,
mi sexo, mi raza, mi orientacion sexual, mis
creencias religiosas, mi condicién social o
cualquier otro motivo.”

Hemi Wirihana, 71
Nueva Zelanda




8. DEBO TENER ACCESO A LOS
MEDICAMENTOS Y TRATAMIENTOS QUE

ME AYUDEN.

“Durante todas las etapas de la demencia,
debo tener acceso a medicamentos
y tratamientos que me ayuden a vivir bien,
bajo la supervision periddica de mi médico.”

Ethel Cannon, 87
Reino Unido




9. DEBO PODER DECIDIR SOBRE MIS ULTIMAS
VOLUNTADES MIENTRAS TODAVIA PUEDA

TOMAR DECISIONES.

“Debo tener derecho a opinar sobre cémo deseo
pasar mis ultimos dias, por lo que debo poder
decidir sobre mis ultimas voluntades mientras
todavia pueda tomar decisiones.”

Francis Manavalan, 88
India




10. QUIERO QUE MIS FAMILIARES Y MIS

AMIGOS TENGAN UN GRATO RECUERDO
DE MI.

“Quiero estar segura de que mis familiares
Yy mis amigos recibirdn el apoyo necesario
para afrontar mi fallecimiento y que
recibirdn consuelo en su dolor que les
ayude a recordarme tal como fui.”

Nancy Molina, 52
Republica Dominicana
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éCOMO SE PUEDE CONSEGUIR?

Los familiares, los amigos, los profesionales socio-sanitarios,

los prescriptores, la sociedad y los gobiernos tienen la responsabilidad
de garantizar que las personas con demencia puedan vivir bien.

A continuacién resumimos qué se puede hacer para lograr

este objetivo.

General

o

Los gobiernos deben desarrollar
una estrategia nacional para hacer
qgue la demencia sea una prioridad
de salud publica. Se deberia
desarrollar consultando a todas
las partes interesadas.

Las buenas practicas en los cuidados
de la demencia deben compartirse en
todo el mundo.

Las organizaciones benéficas y
asociaciones de familiares de personas
con demencia se deberian tener
presentes a nivel nacional para liderar
las necesidades de aquellos que tienen
una demencia.

Facilitar el acceso a un médico para
comprobar si se padece demencia
(puntol)

O

Los gobiernos deben garantizar

que los sistemas de salud cuenten
con la financiacidén y la estructura
adecuadas para poder detectar la
enfermedad, por ejemplo, a través de
personal médico de atencién primaria
o personal de enfermeria que trabajan
en la comunidad.

Los profesionales socio-sanitarios
deben tener una formacioén adecuada
sobre cdmo identificar un posible caso
de demencia.

Los trabajadores sociales deben tener
formacion que les indique la posible
presencia de demencia.

La sociedad civil debe exigir que se
realicen los exdmenes recomendados
para detectar la demencia en las
personas mayores.

Los familiares y los amigos

deben recibir apoyo para buscar
asesoramiento sobre como abordar la
situacion con un ser querido si creen
gue pudiera tener demencia.




Facilitar el acceso a informacién sobre o Los gobiernos deben garantizar

la demencia (punto 2) que haya fondos suficientes para
apoyar a los familiares, los amigos y

o Los gobiernos, los prescriptores, los los cuidadores en el cuidado del ser
proveedores y las organizaciones querido el méximo tiempo posible.
benéficas deben trabajar juntos
para crear materiales y contenido en o Las organizaciones que luchan contra
internet a los que poder acceder. Estos la demencia deben respaldar a los
materiales deben adecuarse a la edad familiares, los amigos y los cuidadores
y la enfermedad, de modo que sean gue apoyan a un ser querido.

apropiados y faciles de entender.
Facilitar que las personas puedan opinar

o Los gobiernos, los prescriptores, los sobre los cuidados y el apoyo que
proveedores y las organizaciones reciben (punto 4)
benéficas deben identificar y llegar
a las personas “en riesgo”. o Los profesionales y los proveedores
sanitarios deben asegurarse de
o Los proveedores deben llegar gue existan sistemas efectivos para
a las comunidades locales para ayudar garantizar que una persona que
a las personas a conocer padece demencia esté completamente
mejor la enfermedad. involucrada y capacitada en todas las
decisiones sobre los cuidados que
Facilitar que la persona viva de forma recibe, mientras sea posible.
independiente el mayor tiempo posible
(punto 3) o Los familiares, los amigos
y los cuidadores deben asegurarse
o Los gobiernos deben garantizar la de involucrar a un ser querido en
existencia de servicios locales que las decisiones sobre los cuidados
permitan a una persona vivir el mayor que recibe.

tiempo posible en su propia casa.
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Facilitar el acceso a cuidados y apoyo
de alta calidad (punto 5)

o Los gobiernos deben garantizar
que haya fondos suficientes en el
sistema sociosanitario para garantizar
la disponibilidad de los cuidados y
el apoyo adecuados para tratar la
demencia cuando las personas lo
necesiten.

o Los gobiernos y los proveedores deben

garantizar que existe la capacidad
adecuada para ofrecer los cuidados
y el apoyo necesarios mediante el
seguimiento de las tendencias y la
planificacion de la demanda futura.

o Los gobiernos deben tener un plan
de desarrollo de los trabajadores
sociales que cubra la formacién y la
educacion de modo que exista un
sistema de cuidados competente y
bien informado.

Facilitar que el afectado sea tratado
como una persona (punto 6)

o Los proveedores deben garantizar
gue cualgquier persona que cuide de
una persona con demencia tenga una
formacion especializada en cuidados
centrados en la persona.

o Los familiares, los amigos y los
cuidadores deben apoyar a un ser
guerido para que detalle sus recuerdos
y preferencias, y deben recibir ayuda
parapermanecer estrechamente
involucrados en los cuidados de su
ser querido.

Facilitar el respeto (punto 7)

o Los gobiernos deben declarar ilegal
cualquier tipo de discriminacion.

o Los proveedores deben reconocer
los derechos humanos de las personas
gue padecen demencia y actuar
en consecuencia.

o Los profesionales y los proveedores
socio-sanitarios deben garantizar que
haya sistemas y procesos adecuados
gue detecten si los cuidados no
satisfacen los requisitos establecidos.




Facilitar el acceso a medicamentos y
tratamientos que ayuden a una persona
(punto 8)

Facilitar el respeto de las ultimas
voluntades del paciente (punto 9)

o Los gobiernos deben trabajar con

o Deben constituirse asociaciones

publico-privadas para financiar la
investigacion a largo plazo sobre
los riesgos, farmacos para tratar
la enfermedad e intervenciones
psicosociales en relaciéon con

la demencia.

Los gobiernos deben garantizar
el acceso a los medicamentos que
retrasan el avance de la demencia.

Los profesionales y los proveedores
socio-sanitarios deben trabajar juntos
para garantizar que los medicamentos
anti-psicoticos se utilizan
adecuadamente.

todas las partes interesadas para
desarrollar una estrategia de atencion
y cuidados en la etapa final de la vida.

Los proveedores deben hacer todo
lo posible para defender las ultimas
voluntades de la persona durante sus
ultimos dias.

Los familiares, los amigos vy los
cuidadores deben conversar sobre ello
con un ser querido mientras todavia
pueda adoptar decisiones, y respetar
sus ultimas voluntades.

Facilitar que los familiares y los amigos
tengan gratos recuerdos de sus seres
queridos (punto 10)

(¢]

Los profesionales y los proveedores
socio-sanitarios deben tener una
formacion especializada para
garantizar que los familiares y los
amigos reciban apoyo para afrontar
el dolor ante el fallecimiento de un
ser querido.

Todo el mundo debe apoyar a

los familiares y los amigos para
homenajear la vida de un ser querido
una vez que haya fallecido de modo
gue puedan recordarle como la
persona que fue.
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Informacion sobre Bupa

o Una vida mas larga, mas sana y mas
feliz es el objetivo que Bupa quiere
para sus clientes.

o Bupa es una de las principales
multinacionales del sector sanitario.
Ofrece seguros de salud para
particulares y empresas, gestiona
hospitales y proporciona servicios de
salud laboral, asistencia domiciliaria,
exdmenes médicos y servicios de
gestion de enfermedades cronicas.
También es uno de los grandes
proveedores internacionales de
cuidados asistenciales y residenciales
para personas mayores.

o Bupa no tiene accionistas, lo que le
permite destinar sus beneficios a la
prestacion de servicios sanitarios
mejores y mas amplios, y cumplir, de
esta manera, su objetivo.

o Mas de 54.000 personas trabajan
para Bupa, principalmente en el

Reino Unido, Australia, Espafia, Nueva
Zelanda y los Estados Unidos. También

estd presente en Arabia Saudi,
Hong Kong, India, Tailandia, China
y América Latina.

Para mas informacion, visit www.bupa.com

Informacioén acerca de los servicios
asistenciales de Bupa en diversos paises
del mundo

o Bupa cuida de mas de 30.000
personas en 467 residencias y
complejos geriatricos repartidos
por el Reino Unido, Espana, Australia
y Nueva Zelanda.

o Bupa es el mayor proveedor
internacional de asistencia sanitaria
especializada en demencia. Cuidamos
de mas de 19.000 residentes que
sufren esta enfermedad.

o En el Reino Unido, Bupa Care Services
presta asistencia a mas de 17.900
personas en casi 300 residencias.

o En Australia, Bupa Care Services
Australia gestiona actualmente 60
centros para mayores que suman mas
de 5.100 residentes.

o En Nueva Zelanda, Bupa Care Services
New Zealand asiste a mas de 3.800
personas en 47 residencias, 20
complejos geriatricos y siete centros
de rehabilitacion. También ofrece
servicios de teleasistencia mediante
dispositivos personales de alarma.

o En Espafa, Bupa (Sanitas Residencial)
cuida de cerca de 4.000 residentes en
sus 40 centros para mayores.
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Informacién sobre Alzheimer’s
Disease International
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ADI es la federacion internacional que
engloba a mas de 75 asociaciones de
todo el mundo ligadas a la enfermedad
de Alzheime.

Mantiene relaciones oficiales con la
Organizacion Mundial de la Salud

y estd reconocida como entidad
consultora por las Naciones Unidas.

ADI lucha en todo el mundo por
mejorar la calidad de vida de las
personas que sufren demencia y la de
sus familiares.

ADI cree que vencer en la lucha contra
la demencia solo es posible mediante
una estrategia exclusiva que combine
soluciones globales y conocimientos
locales. Este enfoque se materializa

a escala local ayudando a las
asociaciones de Alzheimer a promover
y proporcionar cuidados y apoyo a

las personas que sufren demencia y

a sus cuidadores, y en el plano global
centrando la atencidén en la demencia
y presionando a los gobiernos para
gue cambien sus politicas.

o Alzheimer’s Disease International:
The International Federation of
Alzheimer’s Disease and Related
Disorders Societies, Inc. es una
organizacion sin animo de lucro
constituida en lllinois (EE.UU.),
tipificada como 501(c)(3)

Para mas informacion, visit www.alz.co.uk
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