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MANIFIESTO EN EL DiA MUNDIAL DEL ALZHEIMER 2016
Como cada afio, os hacemos llegar el MANIFIESTO EN EL DIA MUNDIAL DEL
ALZHEIMER (DMA) 2016.
Todos los aflos AFENAD, junto con la Confederacion Espafiola de Alzheimer y otras Asociaciones,

conmemoramos el DMA compartiendo con las Administraciones y con la sociedad en su conjunto, las
reivindicaciones y propuestas que consideramos necesarias para que los 4,5 millones de personas que

conviven hoy con esta enfermedad y sus efectos
puedan alcanzar mayores y mejores cotas de calidad de
vida.
Este afo las propuestas se ] l centran en medidas de ayuda
para el colectivo de ] cuidadores, muchas veces
invisibles en el marco de l las politicas socio-sanitarias,
que apoyen no solo su : actividad como cuidador,
sino también su dimension ] I personal.

El DMA no es una fecha para “celebrar”, pero si
es el momento oportuno para poner encima de la
mesa  cuestiones  que afectan a wun importante

colectivo de nuestra poblacion.

En este sentido, hemos emprendido una linea de reivindicaciones activa, critica pero
constructiva, con el fin de consegquir la Politica de Estado que este pais necesita.

Este afo queremos reivindicar y visibilizar el VALOR DEL CUIDADOR de una persona con
Demencia, porque el cuidador es, sin lugar a dudas, el principal actor de ese abordaje integral
del Alzheimer, atendiendo al familiar enfermo, asistiendo a su progresivo declive, sufriendo en
carnes propias las consecuencias que provoca la enfermedad, etc.

En el afio 2014, desde AFENAD, manifestamos nuestro reconocimiento y apoyo a la
importante labor y dedicacion permanente que llevan a cabo las familias en su lucha por salvar
las dificultades del dia a dia y a los propios enfermos.

En 2016 deseamos sumar a ese reconocimiento, una serie de PROPUESTAS relacionadas con
tres objetivos fundamentales:

1°. Garantizar el mejor de los cuidados en el entorno familiar

2°. Garantizar que los cuidados tengan como centro a la persona

3°. Garantizar la normalizacion de la labor de cuidados
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La familia es en el 94% de los casos la responsable del cuidado de la persona con
Alzheimer y la que sufre el efecto desintegrador (destructor) de ésta. Dentro de la familia, es el
cuidador principal el que suele soportar la sobrecarga fisica y emocional que la labor de cuidados
conlleva. La figura del cuidador familiar de una persona con Alzheimer u otro tipo de Demencia
es, sin lugar a dudas, uno de los protagonistas principales y de mayor valor que aparecen en la
atencion a quien sufre directamente tanto la enfermedad como sus efectos.

Este ano, todo nuestro esfuerzo en el DMA queremos centrarlo en el valor de la labor de
cuidados, en el valor del cuidador, el gran olvidado en la batalla contra las consecuencias de la
enfermedad. Por lo tanto, a la hora de plantear cualquier tipo de propuestas de valor, es
importante tener en cuenta cudles son los elementos para poder establecer las distintas
relaciones que se establecen entre la familia.
AFENAD, junto con CEAFA y otras Asociaciones, plantea una serie de propuestas o medidas
orientadas directamente a proteger la figura del cuidador familiar y, de manera indirecta, a las
personas que sufren la enfermedad. Porque un cuidador bien cuidado podra cuidar mejor a su
familiar dependiente.
AFENAD quiere ser, una vez mas, la voz de las personas afectadas por esta enfermedad y la voz
de sus familiares y el DIA MUNDIAL DEL ALZHEIMER representa una magnifica oportunidad
para explicar a la sociedad los problemas a los que nos enfrentamos a diario.
Desde AFENAD, queremos manifestar nuestro reconocimiento y apoyo a la importante labory
dedicacion permanente que llevan a cabo las familias en su lucha por salvar las dificultades del
dia a diay a los propios enfermos. Si es importante la atencidn especializada a las personas con
enfermedad de Alzheimer u otras Demencias, igualmente necesario es dignificar a la figura de
las personas cuidadoras por la importante labor social que realizan y requieren todo nuestro
apoyo.
De este modo, REIVINDICAMOS:

— Las siguientes PROPUESTAS PARA GARANTIZAR EL MEJOR DE LOS CUIDADOS EN

EL ENTORNO FAMILIAR:

¢ El reconocimiento publico de la figura del Cuidador Familiar; la Dotacion de
los recursos necesarios mientras dure el cuidado; y la Dotacion de los recursos oportunos
una vez el cuidado ha finalizado.

Dado que el cuidado a una persona con Alzheimer es una actividad en la que el
cuidador asume la responsabilidad y el compromiso durante periodos prolongados de tiempo,
estd claro que la principal propuesta en este sentido deberia centrarse en el establecimiento de
un modelo socio-laboral y juridico especifico.
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Cuidar al cuidador y reconocer su valor, visibilizando su labor ante la sociedad. Esta
consideracion como agente clave de los sistemas socio-sanitarios debe conllevar también el
reconocimiento de sus obligaciones, pero también de sus derechos (Tiempo para los cuidados
en el entorno domiciliario; Proteccion del derecho al trabajo; Medidas fiscales especificas;
Bonificacion de costes sociales; Promocion de sistemas similares a las bajas por maternidad; y
Establecimiento de programas de conciliacion en materia laboral).
Por otro lado, es critico y fundamental articular medidas encaminadas a prevenir la pobreza
asociada al cuidado de una persona con Alzheimer, proporcionando incentivos econémicos que
palien, en la medida de lo posible, el abandono del trabajo por cuidados, los costes derivados de
las adaptaciones del entorno domiciliario, la adquisicion de aparatos y ayudas técnicas, el
copago farmacéutico, etc.

La tarea de cuidar siempre llega a su fin y los afios dedicados a la atencion al ser
querido dejan huella en el cuidador. Se trata de afrontar de manera decidida los apoyos que
estas personas necesitan para volver a desempeiar una vida normal (Apoyo psicoldgico y
motivacional, Programas de ayuda a la reincorporacion social de los excuidadores y Programas
de insercion laboral).

— REIVINDICAMOS PROPUESTAS PARA GARANTIZAR LA PRESTACION DE
ATENCIONES Y SERVICIOS CENTRADOS EN LA PERSONA, pues el cuidador familiar debe
ser objeto de atencion en igualdad de condiciones a como lo es el enfermo que sufre Alzheimer,
siendo los objetivos principales:

* Apoyar a los familiares cuidadores en el seguimiento adecuado de los
programas terapéuticos o de intervencion desarrollados con el familiar enfermo.

» Lograr la continuidad de los cuidados entre los distintos dispositivos,
sistemas y profesionales.

= Establecer planes de atencion domiciliaria en el caso de los enfermos en
fase avanzada inmovilizados.

= Proporcionar apoyo psicosocial, emocional y espiritual al enfermo y a sus
familiares en las fases de inmovilizacion domiciliaria.

= Atender las peticiones de las Asociaciones de personas con la enfermedad
de Alzheimer y otras Demencias.

= Reconocer, tras el diagndstico de la enfermedad, un porcentaje de
discapacidad del 33%.
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= Apoyar a las Asociaciones y su trabajo con las familias y los enfermos
como entidades que complementan las prestaciones y servicios proporcionados desde las
instituciones publicas.

= (Considerar el importante rol de las Asociaciones como polo de
identificacion de necesidades y demandas relacionadas con la enfermedad de Alzheimer.

— Por Ultimo, REIVINDICAMOS PROPUESTAS PARA NORMALIZAR EL CUIDADO

e Propuestas en materia de informacion, de sensibilizacion y de educacion

En materia de Informacion reivindicamos mayor visibilidad de la accion de cuidar a
una persona con Alzheimer en los medios de comunicacion; Evitar, en la medida de lo posible, la
dramatizacion exagerada en el tratamiento del problema, procurando buscar los aspectos de
refuerzo positivo; y No centrarse exclusivamente en el enfermo, sino considerar también a su
cuidador familiar.

En materia de Sensibilizacion reivindicamos articular campafias de concienciacion
social en las que se otorgue el mismo nivel de importancia a los familiares cuidadores que a los
propios enfermos.

En materia de educacion reivindicamos programas intergeneracionales en los
centros escolares dirigidos a nifios y jovenes para que puedan comprender mejor el problema;
Integrar, por otro lado, mddulos especificos de formacion en los planes de estudio de los
profesionales que en el futuro estaran vinculados con el abordaje integral del Alzheimer
(médicos, enfermeras, psicdlogos, trabajadores sociales,...); Mejorar la capacitacion continua de
los trabajadores de los centros proveedores de servicios, incluyendo atenciones especificas
dirigidas al familiar cuidador.

Para terminar, Animamos a toda la poblacion a utilizar el mismo lema “El valor del
Cuidador”, transmitiendo una imagen de unidad y fuerza ante esta Enfermedad.
Todos compartimos el deseo de que la inapreciable labor que realizan las personas cuidadoras
del Alzheimer tenga el reconocimiento que merecen. La figura del cuidador significa muchas
cosas para quienes padecen Alzheimer: su fuerza, su apoyo, su animo, su aliento, sus
companieros,..., su familia. Aprovechemos la oportunidad para reivindicar su papel en un clamor
unanime e incontestable. Sumaros a esta campaiia, defendamos con una sola voz “el valor
del cuidador”.
¢Como puedes hacerlo?: Crea tu corazon en apoyo al Dia Mundial del Alzheimer. Es
muy facil, sdlo tienes que seguir un sencillo esquema que podras ver en la pagina web de
AFENAD, con tus Notas Post-it, coldcalo sobre una pared, una ventana, una puerta... jDénde se
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te ocurral, y después, no dudes en compartir tus fotos o videos en las redes sociales utilizando
el hashtag #conCdeCuidador. Comparte tus fotos y videos
en: www.facebook.com/AFENAD durante todo el mes de septiembre. De esta forma nuestro
mensaje estard ahi para recordarnos a todos la importante labor de los cuidadores: su
dedicacién, su amor, su esfuerzo diario,..., y especialmente para darles las gracias por no
rendirse nunca.

iAnimate a colaborar y ayudanos a difundir nuestro mensaje! Tu también puedes
convertirte en una parte importante de este dia. Cuantos mas seamos, mas lejos llegaremos
HACIA UNA SOCIEDAD COMPROMETIDA CON LA DEMENCIA Y SU IMPACTO SOBRE
ENFERMOS Y CUIDADORES.
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