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Prologo

El abordaje de las demencias es una prioridad de salud ptblica y un pro-
blema social y sanitario de primer orden: su dimensionamiento, alcance e
impacto social y econdmico plantea a la sociedad espafiola el reto de plani-
ficar y poner en marcha actuaciones decididas, capaces de impulsar avances
en respuestas adecuadas, especificas e integrales para las personas afectadas
(tanto las propias personas con alzhéimer como sus familiares cuidadores).

En efecto, la situacién de especial vulnerabilidad en la que se encuen-
tran estas personas requiere avanzar en la busqueda de respuestas y solucio-
nes globales, con implicacién transversal de todos los dambitos, que cubran
sus necesidades. En particular, desde el dmbito social y sanitario, impulsan-
do nuevas metodologias y estrategias de intervencion y coordinacion de los
agentes que intervienen.

Respuestas que, asimismo, contribuyan a promover una nueva percep-
cion, consideracion y complicidad hacia las personas con alzhéimer, avan-
zando hacia entornos amigables con la enfermedad, eliminando situaciones
de rechazo, exclusion y estigmatizacion, con condiciones que les permitan
mantener oportunidades de participacion efectiva en la comunidad, como
ciudadania activa con plenos derechos.

También es preciso activar soluciones que contribuyan a frenar el im-
pacto econdémico y social de la enfermedad, permitan avanzar hacia la sos-
tenibilidad de los sistemas de proteccién social, impulsen la innovacién y
la investigacién biomédica, social y sanitaria desde pardmetros de calidad,
racionalidad y colaboracién en red; también es importante disponer de me-
todologias, herramientas y dispositivos de informacién y conocimiento rela-
tivos al dimensionamiento y situacién de las personas afectadas.

En este sentido, son diversas las iniciativas, tanto de la Organizacion
Mundial de la Salud (Plan de accién mundial sobre la respuesta de salud pt-
blica a la demencia de la OMS) como de las Instituciones de la Unién Euro-
pea (Declaracion del Parlamento Europeo sobre las prioridades en la lucha
contra la enfermedad de Alzheimer (2010/C 76 E/17) dirigidas a promover
que los Estados se doten de una planificaciéon especifica para responder a
esta realidad. En el momento actual ya son 13 los paises de nuestro entorno
europeo, que tienen aprobados sus respectivos planes o estrategias de abor-
daje del alzhéimer.

Por todo lo expuesto y, desde su responsabilidad y compromiso con el
impulso de soluciones y respuestas para afrontar el reto que plantea el al-
zhéimer a la sociedad espafiola, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bien-
estar Social concreta en este Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias
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las lineas de trabajo que se desarrollardn en Espafia en los préximos afios
(2019-2023). Plan que se relaciona con otras Estrategias del Sistema Nacio-
nal de Salud, concretando respuestas que implican de manera transversal a
distintos sistemas de proteccion social (salud, servicios sociales, seguridad
social, &mbito laboral, etc.) hacia la especificidad de las necesidades que pre-
sentan las personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores.

Tanto en su elaboracién como en su implantacién y evaluacion, el Plan
cuenta con la participacion e implicacion de los agentes clave que, en Es-
pafia, intervienen, representan, defienden, investigan, prestan servicios o se
relacionan con las personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores (Ad-
ministraciones y Poderes Publicos en los distintos &mbitos y niveles compe-
tenciales, Agentes sociales, Movimiento Asociativo de Familiares y personas
afectadas, Sociedades profesionales, Centros de Investigacion, Entidades
y Empresas proveedoras de servicios, etc.). Participacion que se articula y
coordina a través del Grupo Estatal de Demencias, como grupo de trabajo
creado por el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) del el
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y adscrito a su Centro
de Referencia Estatal (CRE Alzheimer).

Por otra parte, y dado el papel fundamental que tienen las Administra-
ciones Publicas de las Comunidades Auténomas, asi como de las Entidades
Locales en este dmbito, el Plan ha sido presentado, para su conocimiento y
aportaciones, a la Comisién Delegada del Consejo Territorial de Servicios
Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, asi
como al Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

El Grupo Estatal de Demencias tiene por finalidad institucionalizar la
colaboracion y participacién de las entidades o instituciones que trabajan en
torno al alzhéimer, permitiendo aunar esfuerzos, con la misién de desarro-
llar una Red de Cooperacion Estatal que permita ofrecer a la sociedad es-
pafiola una respuesta a la realidad social de esta enfermedad. En efecto, este
Grupo involucra a todos los actores, publicos y privados, que intervienen en
su abordaje integral.

Sélo el compromiso y el trabajo coordinado y decidido de todos los
agentes implicados, conseguird alinear y generar sinergias, aunando esfuer-
70s, iniciativas y recursos, puestos al servicio de la mejor atencidn y respuesta
al binomio persona con alzhéimer-cuidador/a familiar, frenando sus efectos
devastadores y mejorando la calidad de vida de las personas afectadas, su
participacion en la sociedad y el ejercicio de sus derechos, a través de mejo-
res servicios, soluciones y respuestas.

Desde este propdsito, es un compromiso de este Ministerio impulsar la
implementacion y desarrollo de las medidas recogidas en este Plan Integral
de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023).
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1. Preambulo: el Alzheimer
como prioridad Social y
Sanitaria

1.1. Dimension, alcance e impacto

El abordaje de las demencias es una prioridad de salud piblica y un proble-
ma social y sanitario de primer orden. Se ha convertido en la gran epidemia
silenciosa del siglo XXI y en el gran reto para la sostenibilidad de cualquier
sistema social y sanitario.

En este sentido y, teniendo en cuenta los diversos sectores de la pobla-
cién que se ven afectados directa o indirectamente por la enfermedad, asi
como su complejidad, el “Plan de accion mundial sobre la respuesta de salud
publica a la demencia de la OMS” (aprobado el 29 de mayo de 2017) insta
a los Estados a disponer de politicas, estrategias, planes o marcos naciona-
les para abordar esta prioridad de salud publica. Y ello desde un enfoque
de salud publica en el que participe, ademds del Gobierno, todas las partes
interesadas.

En efecto, nos encontramos ante una prioridad social y sanitaria como
consecuencia de la confluencia de varios factores relativos a la dimension y
alcance de las demencias, asi como sobre su elevado impacto econémico y
social para las personas afectadas, sus familiares cuidadores y el conjunto
de la sociedad. A continuacion, se caracterizan seis factores de dimension,
alcance e impacto en demencias:

De acuerdo con la definicion de la OMS (World Health Organization,
2017 Global action plan on the public health response to dementia 2017-
2025), “Demencia” es un término genérico para referirse a varias enferme-
dades, en su mayoria progresivas, que afectan a la memoria, a otras capaci-
dades cognitivas y al comportamiento, y que interfieren notablemente en
la capacidad de la persona para llevar a cabo las actividades cotidianas. La
forma mas comun de demencia es la enfermedad de Alzheimer, que puede
representar entre un 60% y un 70% de los casos. Otras formas frecuentes
son la demencia vascular, la demencia por cuerpos de Lewy y un grupo de
enfermedades que contribuyen a la demencia frontotemporal. Los limites
entre las distintas formas de demencia son difusos y frecuentemente coexis-
ten formas mixtas.

PLAN INTEGRAL DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS (2019-2023) 15



A lo largo de este documento puede utilizarse el término alzhéimer
como sinénimo de demencia siempre que no se refiera de manera especifica
a la enfermedad de Alzheimer. Es decir, el término que aqui se utiliza se co-
rresponde, mds que a una entidad clinica o neuropatolégica definida, a una
condicion de salud capaz de abarcar a las demencias de Alzheimer (EA), a
la Demencia por Cuerpos de Lewy (DLB), a la Demencia Frontotemporal
(DFT) y a la Demencia Vascular (DV) entre otras. Por otro lado, aunque se
utilice el término “enfermedad de Alzheimer” o “personas con alzhéimer”
de forma genérica, algunas de las demencias que abarca se pueden detectar
mediante diversas exploraciones antes de la fase de demencia sin que por
ello queden excluidas de este Plan.

Por otro lado, a lo largo del documento se utilizan las expresiones “al-
zhéimer”y “enfermedad de Alzheimer’;de acuerdo con las pautas de la Real
Academia Espafola (RAE): cuando se utiliza dentro de las expresiones en-
fermedad de Alzheimer o mal de Alzheimer, se escribe con mayuscula ini-
cial y sin tilde. Si se utiliza aisladamente para referirse a dicha enfermedad,
se convierte en un sustantivo comun, por lo que se escribe con minuscula
inicial y con tilde.

Factor 1 — La elevada prevalencia de las demencias

Segtin los datos que aporta la OMS a nivel mundial en 2015, el alzhéimer
y otras demencias afectan a 47 millones de personas en todo el mundo (en
torno al 5% de la poblacién mundial de edad avanzada), cifra que se prevé
que aumente a 75 millones en 2030 y a 132 millones en 2050. Es decir, cada
20 afios se duplicara el nimero de personas afectadas. Estudios recientes
estiman que cada afio hay cerca de 9,9 millones de nuevos casos en todo el
mundo, lo que significa que aparece un nuevo caso cada 3 segundos. Gran
parte del aumento se producird en paises de ingresos bajos y medios: en
2015, el 58% de todas las personas con alzhéimer viven en estos paises, lle-
gando a 63% en 2030 y 68% en 2050. (World Health Organization, 2017
Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025)

Teniendo en cuenta la mejora de la esperanza de vida y el envejeci-
miento de la poblacidn, se prevé que esa cifra siga aumentando, a la luz de
los datos que muestran el incremento de poblacion afectada conforme se
avanza en edad. En cualquier caso, el alzhéimer no es una consecuencia in-
evitable del envejecimiento. No afecta inicamente a personas mayores, pues
cerca de un 9% de los casos corresponden a la demencia precoz (es decir,
aquella cuyos sintomas comienzan a aparecer antes de los 65 afios).

De acuerdo con los estudios realizados en Espafia, la prevalencia de
esta enfermedad ronda el 0,05% entre las personas de 40 a 65 afios; 1,07 %
entre los 65-69 afios; 3,4% en los 70-74 aios; 6,9% en los 75-79 anos; 12,1%
en los 80-84;20,1 en los 85-89;y 39,2% entre los mayores de 90 afios. Toman-
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do los datos poblacionales del INE y aplicando esas cifras de prevalencia, el
numero de personas afectadas en Espafa supera las 700.000 personas entre
los mayores de 40 afios. En 2050 el nimero de enfermos se habra duplicado
y se acercara a los dos millones de personas.

Por otro lado, existe una diversidad de estimaciones y estudios de pre-
valencia e incidencia de la enfermedad, pero no se dispone de cifras reales
sobre las personas con diagnéstico de la enfermedad. Es por ello necesario
insistir en la necesidad de impulsar los sistemas de informacién ya disponi-
bles en el Sistema Nacional de Salud y de las Comunidades Auténomas que
permitan esta cuantificacion, asi como informacién bdésica sobre la caracteri-
zacion y necesidades de las personas afectadas para planificar y dimensionar
TeCcursos, 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.

Factor 2 — Las demencias son una de las principales causas de
discapacidad y dependencia y suponen graves y progresivas
limitaciones para la autonomia en las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria

El alzhéimer es una de las principales causas de discapacidad y dependencia
entre las personas mayores. Es responsable del 11,9% de los afios vividos
con discapacidades debidas a enfermedades crénicas.

En efecto, implica un deterioro progresivo que afecta a la memoria, a
otras capacidades cognitivas y al comportamiento, y que interfiere notable-
mente en la capacidad de la persona para llevar a cabo las actividades coti-
dianas. Quebranta el funcionamiento normal de la cognicidn, la conducta y
los estados psicoldgicos con una gravedad tal, que impide el desarrollo de
una vida auténoma. Supone la pérdida de la independencia que previamen-
te se tenia para el funcionamiento normal en el contexto personal, laboral,
familiar y social de quien la sufre. El alzhéimer no es una parte del proceso
normal de envejecimiento, se produce por un estado morboso del cerebro.

Factor 3 — el Alzheimer es devastador y genera graves impactos,
no solo para quienes padecen la enfermedad, sino también para
sus familiares cuidadores

Tal como pone de relieve la OMS “la demencia es devastadora no sélo para
quienes la padecen sino también para sus cuidadores y familiares. En efec-
to, también constituye una patologia del nicleo familiar. La familia sigue
teniendo un papel esencial en la provision de servicio y atencién a la perso-
na con alzhéimer. La familia y, en particular, quien ejerce las funciones de
cuidador/a principal, sufre muy a menudo sobrecarga y desestructuraciéon en
distintos &mbitos de su vida personal, social y laboral.
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Cuidar a una persona con alzhéimer puede afectar a la salud fisica y
mental del cuidador o cuidadora, asi como a su bienestar y sus relaciones
sociales. Por otro lado, el 30% de los y las cuidadoras se ha visto obligado
a hacer ajustes pertinentes para poder combinar la actividad laboral y el
cuidado del familiar. En la mayoria de los casos los ajustes se han dado con
una reduccién del tiempo de trabajo (ajustes horarios), si bien en el 12%
de los casos la solucién ha sido dejar de trabajar. En definitiva, los ajustes
en el ambito laboral conllevan, por norma general, dos efectos perversos:
la reduccion de la capacidad econdmica de la familia y la dificultad de la
reincorporacion en el mercado laboral cuando el cuidado ya no es necesario.
Ambos condicionantes contribuyen de manera notoria al empobrecimiento
de muchas familias y, por lo tanto, a la merma de la calidad de los cuidados
ofrecidos que, asimismo, redundan negativamente en el bienestar de la per-
sona enferma.

A esta pérdida de ingresos se suma el coste de la atencion social y
sanitaria, con un alto impacto econémico en las personas afectadas por la
enfermedad y sus familiares. Segin los datos que aporta la OMS los costes
relacionados con el alzhéimer se reparten entre la atencién provista por la
familia (85%) y la atencion cubierta por los sistemas sociales y sanitarios
(15%). La OMS ademas alerta de que su incremento desmesurado contri-
buird a que crezcan las desigualdades.

Segtin un estudio realizado por CEAFA, el coste medio anual del cui-
dado de una persona con alzhéimer es de 31.890 euros: los costes directos de
la enfermedad suponen casi una cuarta parte de los mismos, entre pruebas
diagndsticas, visitas médicas, hospitalizaciones, medicamentos y cuidados a
largo plazo en el domicilio o en una residencia. El resto de los costes son los
indirectos, que incluyen la formacion de personal de apoyo para su capacita-
cién en el cuidado de las personas con alzhéimer, pero también los derivados
de la pérdida de productividad, de tiempo, de oportunidades de empleo y de
sueldo asociado a la atencién que deben proporcionar los y las cuidadoras.

Factor 4 — El Alzheimer y otras demencias plantean importantes
retos para la sostenibilidad de los sistemas de proteccion social
El impacto econémico de la enfermedad no sélo va a condicionar la sosteni-
bilidad de los sistemas sociales y sanitarios, sino también otros aspectos rela-
cionados con la economia general de la sociedad: en efecto, el alzhéimer es
un problema que afecta a todos, no sélo a quienes lo padecen o conviven con
la enfermedad y los sistemas responsables de su atencion, sino al conjunto
de la sociedad y, por consiguiente, a todos los niveles y areas de responsabi-
lidad y competencia, con cardcter transversal.

Segin la OMS vy los informes Alzheimer’s Disease International
(ADI), el alzhéimer produce un incremento de los costos de la atencidn cro-
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nica para los gobiernos y las comunidades, y una pérdida de productividad
para las economias: en 2015, los costes de la atencién de la enfermedad se
estimaron en US$ 818 000 millones, lo que equivale al 1,1% del producto
interior bruto a nivel mundial. Se estima que para 2030 el coste de la aten-
cion de las personas afectadas por la enfermedad en todo el mundo habra
aumentado a US$ 2 billones, una cifra que podria socavar el desarrollo social
y econdmico mundial y desbordar los servicios de atencion social y sanitaria
y, en particular, los sistemas de atencién crénica.

Factor 5 — Contexto de déficit y fragmentacion de la respuesta
social y sanitaria a las necesidades de prevencion, tratamiento y
atencion

La OMS también pone de relieve el gran desfase existente entre las necesi-
dades de servicios de prevencidn, tratamiento y atencién al alzhéimer y la
prestacion efectiva de esos servicios.

En Espaiia, con cardcter general, asistimos a un determinado contexto
de déficit y fragmentacion de la respuesta a las necesidades de servicios so-
ciales y sanitarios de prevencion, tratamiento y atencion al alzhéimer (tanto
para las personas afectadas, como para sus familiares cuidadores). En con-
creto, se observan algunos de los siguientes aspectos:

e la enfermedad estd infradiagnosticada y, cuando se establece un
diagnostico, éste suele llegar en fases relativamente avanzadas. Mds
del 50% de los casos detectados en los estudios poblacionales estdn
sin diagnosticar en los sistemas de salud. En algunos estudios esta ci-
fra alcanza hasta el 70%. La cifra puede ser especialmente llamativa
en el caso de las demencias leves, de las que hasta un 90% estarian
sin diagnosticar. Una parte de los pacientes no recibe el tratamiento
farmacoldgico mds indicado segun la fase de la enfermedad en la
que se encuentra.

e [os programas especificos de atencion a las personas con alzhéimer,
en buena parte de los casos estan desactualizados o no se han im-
plementado. Esto explica que las vias de atencién crénica (desde el
diagndstico hasta el final de la vida) para las personas con alzhéimer
y sus familiares cuidadores son muchas veces fragmentarias, cuando
no inexistentes. En el &mbito social y sanitario se detectan déficits en
la atencién médico-sanitaria, en el tratamiento recomendado, en el
seguimiento de la enfermedad, en la respuesta tanto a los pacientes,
como a las familias y familiares cuidadores. En particular y, con ca-
racter general, los servicios y prestaciones del Sistema para la Auto-
nomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) no siempre se adaptan
a la especificidad de las necesidades de las personas con alzhéimer y
sus familiares cuidadores.
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¢ Existe una realidad de inequidad e insuficiencia en el acceso a las te-
rapias no farmacoldgicas de estimulacién o rehabilitacién cognitiva,
terapias cuya eficacia y seguridad esta siendo evaluada por parte de
la Red Espafiola de Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sanita-
rias y Prestaciones del Sistema Nacional de Salud.

e Se constata un déficit en la informacién, formacion, asesoramiento
y apoyo a los familiares cuidadores en las distintas fases de la enfer-
medad (proceso de diagndstico, tratamiento, orientacion a recursos,
coordinacién de la intervencion, servicios, respuestas en el dmbito
sociolaboral, juridico, etc.).

¢ Se observa un déficit en la formacion de los profesionales (tanto del
ambito de Salud, como de Servicios Sociales) para el adecuado abor-
daje e intervencion en las distintas fases de la enfermedad y en todas
sus implicaciones (prevencion, tratamiento, sintomas conductuales y
psicoldgicos, aspectos legales y éticos, etc.)

Factor 6 — Contexto generalizado de falta de conocimiento,
conciencia y comprension sobre el alzheimer y de déficit de
participacion de la propia persona
Hay un alto grado de desinformacion y falta de concienciacién y compren-
sion en la poblacidn general sobre el alzhéimer. Esto conlleva la estigmatiza-
cién de la enfermedad, asi como obstédculos para el diagndstico y la atencion.
En muchos casos las personas afectadas desconocen sus derechos y las
vias para reclamarlos, asi como los servicios, recursos y prestaciones a los
que pueden acceder.
Ademas, las personas con alzhéimer no siempre participan en los pro-
cesos de decision, y sus deseos y preferencias en lo que respecta a los cuida-
dos que reciben no se tienen en cuenta.

1.2. Contexto politico y marco normativo

En respuesta al reto prioritario que plantea el alzhéimer, en el contexto po-
litico son diversas las iniciativas (de la Organizacion Mundial de la Salud,
de las Instituciones de la Unién Europea y también en el ambito estatal),
dirigidas a promover que los paises se doten de una planificacion especifi-
ca, con enfoque transversal, implicando a diversos ambitos y agentes clave,
para responder a esta realidad. En este contexto, nuestro pais no debe seguir
siendo una excepcion.

En el ambito internacional, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) ha aprobado el Plan de accién mundial sobre la respuesta de salud
publica a la demencia 2017-2025, en el que insta a los Estados Miembros a
que formulen cuanto antes respuestas nacionales ambiciosas para su aplica-
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cion general. En concreto, les insta a “elaborar, fortalecer y aplicar estrate-
gias, politicas, planes o marcos de ambito nacional o subnacional sobre el
tema de la demencia”

De hecho, son varios los paises y regiones de nuestro entorno europeo,
los que tienen aprobados sus respectivos planes o estrategias de aborda-
je del alzhéimer (Suiza, Malta, Noruega, Escocia, Gales, Inglaterra, Israel,
Holanda, Francia, Finlandia, Gibraltar, Irlanda e Irlanda del Norte). Planes
que, con distintas consideraciones y planteamientos, abordan las 7 esferas de
actuacion que propone el marco estructural Plan de acciéon mundial sobre la
respuesta de salud piiblica a la demencia 2017-2025 de la OMS:

1. La demencia como prioridad de salud piiblica

2. Sensibilizacion y adaptacion a la demencia

3. Reduccién del riesgo de demencia

4. Diagnostico, tratamiento, atencion y apoyo de la demencia
5. Apoyo a los cuidadores de las personas con demencia

6. Sistemas de informacion sobre la demencia

7 Investigacion e innovacion sobre la demencia.

En el ambito europeo y, al margen de otras iniciativas, la Declaracién
del Parlamento Europeo sobre las prioridades en la lucha contra la enfer-
medad de Alzheimer (2010/C 76 E/17) pide al Consejo, a la Comisién y a los
Gobiernos de los Estados miembros que reconozcan la enfermedad de Al-
zheimer como prioridad en materia de salud publica europea y desarrollen
un plan de accién europeo para:

e Promover la investigacion paneuropea sobre las causas, la prevencion

y el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer.

e Mejorar el diagnéstico precoz.

e Simplificar los tramites para los enfermos y los que les atienden y
mejorar su calidad de vida.

e Promover el papel de las asociaciones de alzhéimer y prestarles un
apoyo regular.

En el ambito estatal es destacable la Proposiciéon No de Ley (PNL)
aprobada de manera undnime por la Comisién de Sanidad, Servicios Socia-
les e Igualdad del Congreso de los Diputados el 11 de marzo de 2017 en la
que el Congreso insta al Gobierno a:

e FEstablecer una Politica de Estado de Alzheimer y otras demencias, en
coordinacion con las Comunidades Auténomas y con pleno respeto
al actual marco competencial, desarrollando un Plan Integral Especi-
fico, centrandose en la prevencion, el diagnéstico adecuado y la inter-
vencion, no sélo de las personas con alzhéimer, sino también teniendo
en cuenta al cuidador/a, asi como todo el impacto social que genera
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la enfermedad, desde una dimension bio-psico-social y econémica.
El alzhéimer no es sélo una enfermedad, es una problemdtica social
que trasciende al ambito familiar. Necesita por tanto una intervencion
comunitaria y una politica de estado integral.

Establecer un registro de personas con alzhéimer.

Fomentar la investigacion en alzhéimer y la investigacion social.
Crear una mesa de trabajo, contando con las Comunidades Auténo-
mas y con representacion de las organizaciones de la sociedad civil,
para elaborar de manera conjunta el Plan Nacional Especifico, con
un plazo mdximo de convocatoria inicial de tres meses desde su apro-
bacion.

Por otro lado, el marco normativo, politico y/o institucional y cientifico,

orienta las claves desde las que enfocar este abordaje y respuesta a las perso-
nas con alzhéimer y sus familiares cuidadores, desde su consideracion como
ciudadania de pleno derecho, hacia el logro de mayores cotas de calidad de
vida, participacion y autonomia personal.

En este sentido, el Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias de

Espaiia tiene en cuenta las siguientes referencias:
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e Marco juridico de reconocimiento y garantia de derechos: Conven-

cion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad; Carta Social Europea; Carta de los Derechos Funda-
mentales de la Unién Europea; Constitucién Espafiola; Real Decre-
to Legislativo 1/2013 por el que se aprueba el Texto Refundido de la
Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social.

Marco juridico relativo al derecho de acceso y garantia de servicios
y prestaciones de los distintos Sistemas: Ley 39/2006 de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de
dependencia, Leyes de Servicios Sociales y demds normativa de de-
sarrollo en este ambito; Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Sa-
lud Piblica, Ley 16/2003, de cohesion y calidad del Sistema Nacional
de Salud; Ley 14/1986, General de Sanidad; Ley 41/2002, basica re-
guladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentacion clinica; Real Decreto
1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento
para su actualizacion.

Marco médico-cientifico y bio-psico-social: Impacto epidemioldgico
y evidencias sobre los avances en diagndstico, tratamiento y aten-
cion. Entre otras, la Guia de préctica clinica sobre la atencién inte-
gral a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias
(Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2010).
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e Marco politico: Politicas de envejecimiento activo y Estrategias re-
lacionadas del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social:
Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad del Sistema Nacional
de Salud (2012), Estrategia de Promocién de la Salud y Prevencién
en el Sistema Nacional de Salud (2014) y Estrategia de Enfermeda-
des Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud (2016).

Desde una perspectiva de retorno e impacto en el desarrollo sosteni-
ble, este Plan Integral de Alzheimer no pierde de vista:

1) Los Objetivos de Desarrollo Sostenible recogidos en la Agenda

2030 para el Desarrollo Sostenible de la Asamblea General de las
Naciones Unidas y, su concrecién en nuestro pafs, en el Plan de Ac-
cion para la Implementacion de la Agenda 2030 del Gobierno de
Espaiia.

2) El potencial de generacion de empleo que supone desarrollar ser-
vicios adecuados para las personas con alzhéimer y sus familiares
cuidadores. En este sentido, serdan necesarios empleos nuevos y mas
profesionales (en el &mbito social y sanitario) para lograr una cober-
tura amplia y eficaz de todo el abanico de servicios necesarios. Segin
la OMS, “para hacer frente a la demencia serd esencial aumentar las
plantillas de trabajadores sanitarios y asistentes sociales con personas
dotadas de la combinacioén apropiada de competencias, asi como in-
crementar las intervenciones y los servicios disponibles, para poder
prevenir, diagnosticar, tratar y atender los casos de demencia’’

3) La sostenibilidad de los Sistemas de Proteccion Social supone de-
sarrollar respuestas adecuadas, adaptadas a las distintas fases de la
enfermedad, dispositivos de apoyo innovadores que favorezcan el
mantenimiento de las capacidades durante el mayor tiempo posible
y la permanencia en el domicilio y entorno natural, y servicios y so-
portes para los familiares cuidadores como mecanismos de preven-
cién que eviten futuras situaciones de claudicacién y/o dependencia.
Asi, por ejemplo, el hecho de que puedan disponer de apoyos y so-
luciones que permitan su mantenimiento en el mercado laboral o su
reincorporacion al mismo, supondrd un importante retorno econo-
mico y social.

Por tltimo, no se pueden obviar las multiples actuaciones e iniciativas
que se vienen llevando a cabo en las distintas Comunidades Auténomas des-
de hace varios afos, que suponen todo un bagaje de experiencia en planifi-
cacién y puesta en practica de acciones en respuesta a las personas afectadas
por la enfermedad.
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1.3. El Plan Integral de Alzheimer y otras
Demencias como respuesta a este reto de salud
publica y prioridad social y sanitaria

El dimensionamiento, alcance e impacto social y econémico que plantea el
alzhéimer al conjunto de la sociedad espafiola, asi como el contexto politico
y el marco normativo aplicable, implica la necesidad de una adecuada plani-
ficacién que contribuya a impulsar avances en los préximos afios en:

e Respuestas adecuadas, especificas e integrales de los distintos siste-
mas de proteccidn social (en particular, del dmbito social y sanitario)
para las propias personas con la enfermedad y familiares cuidadores,
considerando el binomio paciente-cuidador/a en todas las etapas de
la enfermedad.

e Lainvolucracion del conjunto de la sociedad, desde una nueva per-
cepcidn y consideracién hacia las personas con alzhéimer, como per-
sonas que no han de ser excluidas o aisladas, sino que deben poder
mantener oportunidades de participacion en la comunidad como
ciudadania activa con plenos derechos.

e Activar soluciones que contribuyan a frenar el impacto econémico
y social del alzhéimer en la sociedad actual, y que permitan avanzar
hacia la sostenibilidad de los sistemas de proteccion social.

¢ Disponer de metodologias, herramientas y dispositivos de informa-
cién y conocimiento relativos al dimensionamiento y situacion de las
personas con alzhéimer, asi como la investigacion biomédica, social
y sanitaria desde un enfoque de investigacion traslacional, e innova-
cién en respuestas.

Por todo lo expuesto, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienes-
tar Social concreta en este Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias,
las lineas de trabajo que se desarrollardn en Espafia en los proximos afios
(2019-2023), articulando respuestas ante este reto de salud publica y priori-
dad social y sanitaria.

Respuestas que, tanto en su identificacion a la hora de elaborar este
Plan, como en su implantacién en su marco temporal de vigencia, cuentan
con la participacién de los agentes clave que en Espafia intervienen, repre-
sentan, defienden, investigan, prestan servicios o se relacionan con las perso-
nas con alzhéimer y sus familiares cuidadores.
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2. Objetivos generales y
principios informadores del
Plan Integral de Alzheimery
otras Demencias

Con este Plan Integral se pretende afrontar el reto social y sanitario del
alzhéimer y otras demencias para lograr una sociedad sensibilizada, donde
las personas con la enfermedad y sus familiares cuidadores alcancen mayo-
res cotas de participacion y calidad de vida, y reciban la atencién y el apoyo
global que necesitan para vivir con dignidad, respeto, autonomia e igualdad.

Objetivos generales:

Disefar politicas de promocién de un envejecimiento activo y salu-
dable.

Mejorar el diagndstico precoz.

Fomentar la investigacion sobre las causas, la prevencion y el trata-
miento de la enfermedad de Alzheimer.

Reducir el impacto de la enfermedad, contribuyendo a mejorar la
calidad de vida de las personas con alzhéimer y sus familiares cuida-
dores, en su convivencia con la enfermedad y en el ejercicio de todos
sus derechos.

Favorecer el mantenimiento de la persona con alzhéimer en su en-
torno natural el mayor tiempo posible, promoviendo su maxima
autonomia, participacion y conservacion de sus capacidades, y ofre-
ciendo apoyos adecuados para ello: tanto para la persona enferma,
como para su cuidador o cuidadora familiar.

Involucrar a todos los agentes y al conjunto de la sociedad en la
respuesta hacia los retos que plantea el abordaje integral de la en-
fermedad, eliminando situaciones de rechazo, exclusion y estigmati-
zacioén hacia las personas con alzhéimer.

Desarrollar respuestas sociales y sanitarias adecuadas, innovadoras
y sostenibles para responder a las necesidades de las personas con
alzhéimer y sus familiares cuidadores.

Avanzar en las respuestas de otros sistemas (seguridad social, ambi-
to laboral, vivienda, etc.) en el apoyo a los familiares cuidadores en
todo