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OBJETIVO 2030: UNA SOCIEDAD RESPETUOSA CON LA DEMENCIA

Debido al envejecimiento global de la poblacion y al aumento previsto del
nimero de personas que viven con demencia en todas las partes del mundo,
sobre todo en paises con rentas bajas y medias', la demencia es un auténtico
problema mundial. El afio 2015 marca una etapa critica en el viaje hacia un
futuro en el que las personas comprendan la demencia, que actualmente
afecta a 44 millones de personas en todo el mundo, y tomen conciencia
sobre como reducir su riesgo y como ayudar a vivir mejor a las personas

que la padecen.

Segln las previsiones,
en 2030 el numero de
personas con demencia
ascendera a 76 millones'.

gl

La materializacion de una sociedad que situe
a las personas por delante de la demencia,
culturalmente y dentro de las sociedades,
los espacios vitales, los lugares de trabajo y
los entornos de asistencia, requiere cambios
fundamentales que deben realizarse ahora.

El futuro estd mas cerca de lo que pensamos, vy lo
que hagamos hoy afectard a la evolucidén futura
de la demencia. De hecho, muchos de estos
cambios en términos de cémo reconocemos,
prevenimos y diagnosticamos la demencia y
apoyamos a las personas que la padecen deberian
haberse realizado "ayer”. Aunque es cierto que

la tecnologia empezard a desempenar un papel
mas importante, los cambios mas complicados
que deberdn lograrse estdn relacionados con la
conducta y la actitud, y en ese terreno aun queda
mucho por hacer.

Afortunadamente, el viaje ya ha comenzado,
pero queda trabajo por delante. En vista del
enorme reto social y econdmico que implica el
envejecimiento de la poblacién y el hecho de
que las personas vayan a tener que compaginar
durante mas tiempo el trabajo y las obligaciones
de asistencia a familiares enfermos, es esencial
lograr una sociedad respetuosa con la demencia.
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Companias de salud y asistencia internacionales
como Bupa y organizaciones como Alzheimer's
Disease International (ADI) y The NCD Alliance
(Alianza de Enfermedades No Contagiosas)
también estan estableciendo objetivos
importantes para lograr una sociedad en la que la
gente entienda la demencia como una enfermedad
no contagiosa, como el cancer, la diabetes o la
cardiopatia, y los factores de riesgo comunes. Esta
aspiracion puede cumplirse si conminamos a los
ministros de sanidad y otros politicos a hacer lo
posible para que las personas con demencia vivan
mejor hoy y reducimos el riesgo de demencia en el
futuro. En 2030, la Carta de Derechos de Personas
con Demencia, redactada conjuntamente por ADI
y Bupa, puede convertirse en realidad, reforzando
los derechos de las personas con demencia en
cualquier parte del mundo.

Marc Wortmann, Director Ejecutivo de Alzheimer’s
Disease International, explica:

“La enfermedad de Alzheimer
y otras formas de demencia
deben convertirse en una
prioridad nacional e internacional
hoy mismo, para que los paises
cuenten con sistemas de
asistencia y apoyo adecuados
que les permitan cuidar a las -
personas que sufran estas
enfermedades en el futuro”.

Marc Wortmann

Pero, équé es la demencia y por qué supone un
problema tan grande ahora? O, mas importante,
épor qué el mundo ha tardado tanto en hacer
frente a los problemas mentales, cuando la
medicina tradicional ya ha proporcionado
soluciones relativamente eficaces para otras
enfermedades que afectan al individuo o a grupos
de érganos? Si uno recibe un diagnodstico de
cancer, por ejemplo, lo normal es que lo vea un
especialista y reciba un tratamiento en un plazo
relativamente breve. ¢Por qué no ocurre lo mismo
con la demencia?

La demencia es un término amplio que describe
un conjunto de sintomas que se desarrollan como
resultado de dafos cerebrales. Se trata de una
enfermedad progresiva e irreversible. Los sintomas
pueden incluir pérdida de memoria, dificultades
para comunicarse y cambios de humor. En las
fases terminales, las personas con demencia son
incapaces de realizar las actividades cotidianas y
cada vez necesitardan mas ayuda. No existe cura
para esta enfermedad. El Alzheimer es la forma de
demencia mas comun y representa el 50 %-70 %
de los casos. La demencia vascular es el segundo
tipo mas comun. Vv
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La residencia especializada

Las residencias especializadas desempenaran un papel
importante para las personas que no puedan ser atendidas
en casa y aquellas con necesidades complejas. Existen
tipos abiertos de residencias especializadas integrados en
la sociedad, adaptados a las personas con demencia, tanto
en términos de actitud como en términos practicos.




BUPA

Demencia:
es cosa de todos

El profesor Graham Stokes, Director de
departamento de demencia de Bupa, escritor,
médico y una eminencia mundial en el campo de
las politicas y la practica de los cuidados para la
demencia, aclara la situacién actual:

“Al abordar la demencia hoy y en
el futuro, debemos convertir a la
persona en protagonista de su
asistencia, tratar a las personas con
demencia como individuos unicos,

entendiendo quiénes son, la historia
de su vida y la realidad que les
rodea”.

Profesor Graham Stokes

“Las personas viven mas tiempo y los paises
deben hacer frente a poblaciones que envejecen
rapidamente. En este momento, solo alrededor de
la mitad de las personas que padecen demencia
en paises de renta alta estan diagnosticadas.

En los paises en vias de desarrollo, esta cifra
desciende a alrededor del 10 %. Aungue esto
deberia mejorar un poco en las proximas décadas,
lo cierto es que los paises con economias
emergentes se encontraran con gran nimero

de personas con demencia que, en su inmensa
mayoria, permaneceran sin diagnosticar. Esta
situacidén hara pasar grandes apuros a las familias
y las sociedades, ya que éstas no tendran acceso
al apoyo que necesitan”.

Dra. Fiona Adshead, Jefa del Departamento de
Bienestar y Salud Publica de Bupa, aflade:

“Mientras muchos paises desarrollados invierten
enormes cantidades de dinero en los cuidados
terminales de la demencia, auin no hemos asumido
el cambio cultural necesario para ayudar a las
personas con demencia no solo a vivir, sino a vivir
bien. Esto es lo que necesitamos urgentemente
para materializar una aspiracion para 2030, que
consiste en ver mas alla del diagndstico y pensar
en una persona con demencia como un miembro
valioso y participativo de la sociedad".

Uno de los principales empenos es convertir

la demencia en una prioridad y hacer frente a

los prejuicios, el miedo y la apatia que suscita

en muchas personas. Al hacerlo, el reto de la
demencia debe considerarse relevante para todo
el mundo, ya sea maestro, empleador, cuidador,
médico o enfermero.

El Dr. José Francisco Tomas, Director Médico de
Bupa Espafa y Latinoamérica, afade:

“En 2030, me encantaria que existiera un
planteamiento totalmente distinto de la asistencia
a las personas con demencia. Necesitamos un
enfoque multidisciplinar, como con el cancer;
es necesario que los profesionales médicos y
cuidadores, los neuropsicélogos, los neurdlogos,
los cuidadores expertos y los psicélogos trabajen
juntos para garantizar una mejor calidad de
vida y el maximo respeto por la dignidad de las
personas con demencia.
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Para Margaret Ryan, Jefa del Departamento "Esto implica un cambio en el rumbo del didlogo
de Servicios de Demencia de Bupa Australia, para centrarlo en el fomento del diagndstico

los proximos 15 afos debemos centrarnos en temprano, la promocién de una vida mejor con
erradicar el estigma que acompafa a la demencia demencia y el mantenimiento de un cuerpo y una
y en crear mejores itinerarios de asistencia: mente activos'”.

“Nueva Zelanda es un buen ejemplo de un

"La destruccion del estigma y la gobierno que fomenta un planteamiento
creacion de una asistencia mejor

unificado para ayudar a las personas y a las

" familias que deberia ser la norma en el futuro. En
van de la mano". 2013 se creo el Government’s Dementia Pathways
Framework para ayudar al sector sanitario a
encontrar mejores caminos y garantizar el apoyo
a todas las personas con demencia”.

Margaret Ryan

“Son muchas las cosas practicas que se pueden
hacer: animar a los empleadores a adoptar un
interés mas activo, mejorar la forma de prestar

la asistencia, etc.; pero en cada caso, para tener
un auténtico impacto, debemos cambiar nuestra
propia cultura, nuestra forma de pensar, de hablar
y de comportarnos ante la demencia”.

El domicilio particular

Apoyadas por el acceso a servicios mejores y a
cuidadores en el domicilio particular, las personas
con demencia seran capaces de vivir en sus
propios hogares durante mas tiempo.
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Lugares de trabajo: claves para informar,
promover la reduccion del riesgo
y apoyvar a las familias

éQué papel desempeiiaran en 2030 los lugares
de trabajo en relacion con el cambio de actitud
ante la demencia y con la reduccién del riesgo

en los distintos paises, de Australia a Nueva
Zelanda, del Reino Unido a Espaia?
El Dr. Adshead afade:

“La generacion sandwich, formada por adultos
trabajadores de entre 40 y 60 afnos, también

merece consideraciéon especial. Por lo general, se
encuentran cuidando a sus hijos y a sus padres y

no tienen tiempo para cuidar de si mismos. Las
bajas por enfermedad que se ven obligados a
tomar en el trabajo suelen ser resultado de sus

obligaciones de asistencia, un hecho que pocos
empleadores reconocen. Su propia salud también
es importante, las personas debemos adoptar una
vision integral del bienestar, que abarque la mente

y el cuerpo, y entender que la forma en que

vivimos hoy afectard a la persona que seremos en
el futuro. Es como el fantasma de las Navidades

futuras, por asi decirlo”.

Margaret Ryan explica: "Es importante que
sigamos ofreciendo formacion sobre la demencia
en el lugar de trabajo. Los lugares de trabajo
pueden actuar como puntos de informacion para
todos los afectados por la demencia, ya que
pueden canalizar la informacioén y el apoyo que
necesitan”.

Katie Dain, Directora Ejecutiva de
NCD Alliance, comenta:

“La demencia y las enfermedades
no contagiosas estan impulsadas
por los mismos factores de
riesgo y determinantes sociales;
comparten desafios, mitos e ideas
falsas; y exigen planteamientos
y soluciones similares. Como en
los casos del cancer, la diabetes
o las enfermedades del corazdn,
debemos asumir que lo que
es bueno para el corazén es
bueno para el cerebro. Con el
envejecimiento de la mano de
obra y la certeza de que es posible
reducir el riesgo de demencia
en adultos en edad de trabajar,
los lugares de trabajo saludables
son esenciales para abordar la
demencia y otras enfermedades no
contagiosas en el futuro”.

El Dr. Tomas dice:

"Teniendo en cuenta que las personas en edad de
trabajar pasan la mayor parte del dia en el lugar
de trabajo, es muy importante que alli se ofrezca
acceso a una dieta saludable, ejercicio fisico,
herramientas para gestionar el estrés y horarios
flexibles, que permitan conciliar la vida familiar
y la vida laboral. Las empresas tiene un papel
importante que desempefar, tanto en el cuidado
de los cuidadores de personas que viven con
demencia como en la promocién de la reduccion
del riesgo entre sus empleados”.

No cabe duda de que el desafio de la demencia
debe empezar a abordarse con formacion y
reduccion del riesgo. Esto implica un cambio en lo
que hacemos y en lo que pensamos.
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Entorno y sociedad: la necesidad
de entender la demencia como
una responsabilidad civica

Thomas Bohlke, enfermero de Bupa y cuidador
profesional formado especificamente para
atender las necesidades de personas con
demencia y sus familiares en Escocia, cree que la
falta de formacién y comprension es uno de los
principales problemas y debe abordarse. En el
contexto de su trabajo, explica:

“Los enfermeros garantizan que siempre haya
un especialista experimentado a mano y que,
mediante la valoracién de situaciones personales,
pueda ofrecerse la ayuda necesaria en cualquier
momento. Nosotros prestamos un servicio
verdaderamente personalizado. Ofreciendo
consejo y apoyo emocional a las personas con
demencia y a sus familias cuando lo necesitan,
podemos evitar que muchas personas tengan que
ir a residencias especializadas. Ademas, estamos
ahi durante el tiempo que haga falta".

Bohlke también cree que este tipo de
planteamiento es beneficioso para las familias
que, en contra de la creencia popular, no suelen
considerar el cuidado de un ser querido con
demencia como una "carga"” de la que quieren
verse liberados, ni siquiera en los casos mas
complicados. Comenta:

“Muchos familiares cuidadores
dicen que se sienten felices de
cuidar a sus seres queridos y que
no quieren que otra persona lo
haga por ellos, pero necesitan
ayuda para afrontar la situacion,
asi como un descanso periddico
para poder continuar. Esto es

posible cuando los enfermeros

y enfermeras especialistas
elaboran planes de asistencia
personal y trabajan con familiares
y cuidadores para llevarlos a la
practica”.

Thomas Bohlke
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Para los que necesitan asistencia residencial, el
aumento de las expectativas de una mejora de la
calidad de vida demuestra que es necesaria una
mejora de la informacion, la formacion y el apoyo
a los empleados de las residencias especializadas,
un objetivo en pos del que se esta trabajando.

“En 2030, las innovaciones actuales seran la
norma”, dice Bohkle. "El tipo de trabajo que
realizamos ahora en las residencias especializadas
en términos de formacion en el lugar de trabajo
y de ayuda para analizar y mejorar las practicas
aplicadas en dichas residencias utilizando
pruebas, adoptando un enfoque eminentemente
cientifico para comprobar lo que funciona y lo
que tiene que funcionar, elevara los criterios
a todos los niveles. Las personas que trabajan
en residencias especializadas recibiran toda la
formacion y el apoyo que necesitan para prestar
la mejor asistencia.”

Ademas de la falta de comprension y formacion,
el profesor Stokes cree que otro problema que
debe abordarse en la forma en que esta disefado
el sistema:

"El sistema actual no funciona y no es lo que la
gente quiere. La Alzheimer's Society britanica
afirma que el 80 % de las personas que viven

en residencias especializadas sufren demencia

o algun trastorno de la memoriaY, ya que por

la forma en que esta disefiada y financiada

la asistencia, solo abordamos la demencia en
momentos de crisis. Podriamos hacer mucho
mas para prevenir y tratar las fases tempranas,
antes de que las personas se vean obligadas a
recibir asistencia urgente o de larga estancia.

Sin embargo, dada la escasez de intervencion
temprana y gestion de la asistencia, resulta
dificil recabar pruebas que demuestren que este
planteamiento reporta beneficios tanto humanos
como economicos. Por ello, esto se considera un
salto de fe. A medida que la poblacion envejece,
debemos adoptar las medidas adecuadas para
mejorar la situacion antes de sufrir una crisis de
asistencia, ya que es escandaloso que en muchos
paises desarrollados diagnostiquemos demencia y,
seguidamente, demos el alta al paciente”.
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Segun el profesor Stokes, la asistencia formal
seguira desempenando un papel fundamental, pero
el cambio social solo se producira si entendemos

la demencia como una responsabilidad personal

y civica. El profesor define este aspecto como la
"sociedad envolvente":

“Garantizando una buena educacion sobre la
demencia en el colegio, creando comunidades y
lugares de trabajo respetuosos con la demencia
y fomentando la responsabilidad personal para
reducir el riesgo de demencia, podremos llegar a
una situacion en la que el valor, la implicacion y el
apoyo de las personas se hayan transformado
para 2030. Esto implicard una subida
considerable del liston en términos
de lo que significa ser una sociedad
conocedora de la demencia”.
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El papel de la tecnologia

Presuponiendo el triunfo de la mente y el
corazdn, écual es la funcién de la tecnologia

en la creacién de una sociedad respetuosa

con la demencia? Ciertamente, la tecnologia
puede paliar parte de los problemas descritos.
Por ejemplo, una vez elaborado un plan de
asistencia para una persona que tenga en cuenta
su vida, sus preferencias y sus necesidades de
cuidadores, la tecnologia web permitira a todos
los profesionales sanitarios tener acceso a dicho
plan. Cierta informacion se podra compartir

con los proveedores de servicios comunitarios,
como empresas de limpieza y catering, e incluso
empresas de taxis. Esto permitiria un futuro en
el que la falta de informacion de las personas
que prestan los servicios no afectaria a las
experiencias cotidianas y los habitos de vida de
las personas con demencia.

La tecnologia también ayuda a los cuidadores.
Por ejemplo, en Espafa, la Fundacion Sanitas

ha desarrollado “Cuidar Bien”, un sitio web que
les ayuda a ocuparse de su propia salud para
gue puedan atender mejor a sus seres queridos.
También ofrece consejos sobre el tratamiento en
las distintas fases de la enfermedad y un amplio
abanico de consejos técnicos de expertos en
demencia.
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En el futuro, la tecnologia

hara que sea mas facil que

las personas con demencia
puedan vivir en su hogar, hacer
la compra o incluso consultar
con su enfermero o su médico.

Ademas, el uso de la tecnologia
de Sistemas de Posicionamiento
Global (GPS) también podria
ayudar a vigilar los movimientos
de una persona y asegurarse de
que no sufra dafnos.

En el Reino Unido ya existen varios sistemas
experimentales de seguimiento por GPS, que
ayudan a conciliar la independencia de las
personas con demencia con su seguridad. Y lo
mas importante: debemos considerar el potencial
de la tecnologia para evocar recuerdos a través
de dispositivos musicales, para volver a reunir a
las personas con sus familiares y para fomentar
el teletrabajo, que permite trabajar en casa y
cuidar a la familia, esa solucién que la "generacion
sandwich” necesita hoy de forma tan urgente.

Aunqgue la tecnologia puede facilitar las cosas en
el futuro, "nunca sustituird a las personas”, dice el
Dr. Tomas. El profesor Stokes afiade: "Apoyar a las
personas con demencia es cuestion de relaciones
humanas". Esto es algo que no debemos olvidar en
nuestro planteamiento futuro de la demencia”.
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Una vida mejor para millones
de personas con demencia en 2030

Los expertos destacan la importancia de ser
ultrarrealistas en la configuracién de estrategias
futuras en este terreno. Para ello, debemos tener
en cuenta codmo estd cambiando el tejido social

y lo distintas que serdn las cosas en 2030 en
términos sociales, econdmicos y étnicos. Kate
Emery, gerente de una residencia especializada

de Bupa en el sur de Londres, apunta que aunque
la poblacién de la residencia que ella dirige se
compone actualmente de una generaciéon de
personas que nacieron y han vivido toda su vida
en la zona, la poblacién futura probablemente sera
multicultural y tendra origenes y experiencias muy
diversos. Esto mismo sucedera con las personas
que cuidaran de ellos. Teniendo en cuenta que

la demencia es "tan individual como la persona
afectada”, esto nos exige mayor comprension
sobre la demencia en nuestras vidas, nuestras
comunidades y nuestro entorno.

En 2030, vivir bien con demencia puede ser

una realidad, pero solo si los gobiernos y las
sociedades la convierten en una prioridad
urgente. Los datos de las encuestas revelan¥
que las personas de mas de 55 anos estdn

mas preocupadas por la demencia que por

el cancer, las cardiopatias o los accidentes
cerebrovasculares. El profesor Stokes dice: "La
concienciacion sobre el riesgo y su prevencion
deben iniciarse a los 30 o los 40 afos. Las
personas que viven con demencia a la edad de
70 u 80 anos ya llevan la patologia en el cerebro
desde mediados de los 40, por lo que la adopcidn
temprana de habitos de vida saludables sera
critica y debe ser la piedra angular de cualquier
politica publica”.

La superacion de estos retos exigirad la
colaboracién y el intercambio de las lecciones
aprendidas a escala mundial, para posibilitar el
cambio y actuar con rapidez, porque solo faltan
15 afos para 2030. Pero es posible. Con apoyo
politico constante y mejorado, la evolucion de
las ofertas de asistencia, la colaboracion entre
las organizaciones y un poco mas de reflexion,
concienciacion y compresiéon por nuestra parte,
millones de personas podran vivir bien con
demencia en 2030.
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