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CEAFA

EDITORIAL

Os presento la edicion numero 48 de la Revista En Mente, que ahora tenéis
en vuestras manos. En este numero trabajamos cuestiones que, si bien
se han suscitado en ocasiones anteriores, merece la pena retomar por su
actualidad, como sucede con la cuestion de las subvenciones del IRPF
y las repercusiones que tendria su desaparicion en el tejido asociativo.
Tocamos otras cuestiones inéditas, que han aflorado como consecuencia
de la crisis sanitaria del COVID-19. Es lo que ha sucedido con el uso de
las tecnologias, que han adquirido un protagonismo incuestionable en
la telemedicina y la asistencia sociosanitaria en general, y analizamos
su impacto para nuestra comunidad de afectados por la demencia. Es
también el caso de las vacunas, asi, en plural. écédmo se han podido
obtener no una, sino varias vacunas para erradicar el COVID-19?, icual
ha sido el elemento diferencial que lo ha hecho posible?, épor qué el
cuestionamiento inicial sobre su utilizacién?

Ademas, esta edicion viene cargada de los nuevos e ilusionantes
proyectos que CEAFA estd poniendo en marcha. Damos la bienvenida a
la recién constituida CEAFA Fundacién y compartimos con la sociedad
los objetivos que han llevado a la Confederacién a crearla. Presentamos
la “Red de Agentes Activos en la deteccidn precoz del Alzheimer”, que
nace para fomentar y concienciar a la sociedad de la importancia de
tener un diagnostico temprano y certero. Y, como no, nos hacemos eco
de la aprobacién en Estados Unidos del farmaco Aducanumab, que
supone una gran esperanza para todos los afectados por Alzheimer.

Como en los numeros anteriores, vamos actualizando informacion sobre
el IX Congreso de CEAFA, que va a tener lugar, como sabéis, los dias 10
al 13 de noviembre en Vitoria-Gasteiz, de forma presencial; asi mismo,
os recordamos los servicios que la Confederacion presta a la estructura.

Esperamos, como siempre, que los temas resulten de vuestro interés.
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COMITE DE ACCION POLITICA

11 de marzo pasado, CEAFA Fundacién em-

pezd su andadura con la firma de la Escritu-
ra Publica de Constitucion por parte de los pa-
tronos designados estatutariamente. El acto
tuvo lugar en Pamplona ante notario para cum-
plir con el acuerdo adoptado por la Asamblea
General Extraordinaria de la Confederacion el
26 de septiembre de 2020. La fundacién, de
competencia estatal con ambito de actuacién
en todo el territorio nacional, de nacionalidad
espafnola, conforme a la Ley 50/2002, de Fun-
daciones y disposiciones complementarias, se
denominard CEAFA FUNDACION.

La idea de poner en marcha una Fundacién sur-
ge en CEAFA en el afo 2020 a partir de una
nueva realidad detectada: en el contexto de ac-
tuacion de las entidades del Tercer Sector de
Accién Social, y dentro del desarrollo del nues-
tro Plan Estratégico, es necesario utilizar todas
las herramientas a nuestro alcance para optimi-
zar la sostenibilidad y la gestién de los fondos
extraordinarios en beneficio del interés general.
En CEAFA, la Fundacion es la herramienta para
cohesionar la organizacién y completar un cir-
cuito en el que se transforma la experiencia y el
conocimiento salido de las AFAs en productos

y servicios a las mismas, dedicando los recur-
sos extraordinarios de CEAFA a los proyectos

Yy programas que avancen en ese sentido. Si la

organizacioén actual es de abajo a arriba, la Fun-

dacién complementa ese movimiento con el
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necesario recorrido de arriba a abajo, comple-
tando un circuito en el que CEAFA Confedera-
cion actua de entidad protectora, impulsora de
la creatividad e innovacion surgidas del tejido
social, de motor de investigacién, renovacion,
conocimiento e impetu. CEAFA Fundacioén es el
instrumento para #CeafaEvolucion.

Es importante considerar que, ademas, las fun-
daciones tienen un prestigio avalado por su
compromiso con los sectores mas vulnerables
de nuestra sociedad vy la puesta a disposicion
de ese voto de proyectos dirigidos a mejorar
la calidad de vida de las personas a cargo de
los fondos fundacionales. Serd este factor mas
medidtico el que vamos a utilizar para implicar
a la sociedad en nuestro proyecto.

El concepto de fundacién incluye, junto a la no-
cion fundamental de interés general, filantro-
pia, o amor por el género humano, un aspecto
practico en el que se aporta un capital para lu-
char por un objetivo, que en el caso de CEAFA
es “contribuir a la innovacién en el abordaje y
atencidn a quienes se ven afectados por el Al-
zheimer u otras formas de demencia”. Enten-
diendo por afectados, en nuestro caso, tanto
a la persona que sufre la enfermedad como a
la cuidadora en el dmbito familiar -lo que de-
nominamos el binomio-, eso si, sin perjuicio de
extender la accidn al conjunto de la sociedad.



La forma en la gue CEAFA Fundacioén pretende
conseguir su objetivo viene definida a través de
tres grandes ejes: 1) impulsando la generacidn
de conocimiento; 2) impulsando la innovaciéon
asociativa, y 3) apoyando la lucha contra las
consecuencias de las demencias en personas,
familias y sociedad transversalmente, en todos
sus frentes. Y la forma en que lo vamos a llevar
a cabo es con acciones financiadas por los in-
gresos extraordinarios de la Confederacion.

CEAFA recibe discrecionalmente algunos in-
gresos extraordinarios en forma de donaciones
y herencias. La opcién de gestionar ese dinero
en el marco de una fundacién presta una serie
de ventajas, entre las cuales, la periodificacion
de los costes para adaptarlos al ritmo de desa-
rrollo de los programas a los que se van a dirigir
supone una prerrogativa importante. De cara a
la transparencia y eficacia en la gestidn, el ges-
tionar los programas que realizamos a cargo de
esos ingresos a través de la fundacién permite
ejecutar proyectos plurianuales.

Aungue no es una cuestion trascendental, pues-
to que en CEAFA ponemos en marcha proyectos
que podemos costear bien via ingresos extraor-
dinarios previstos y/o ingresados, bien porque
hemos “ahorrado” el capital con ese objetivo, la
fundacidén va a permitir evitar presupuestos ne-
gativos, segun la filosofia expresada en la Asam-
blea General Ordinaria del 2013. No es trascen-
dental pero es cierto que, pasado el tiempo vy
olvidado el contexto, la foto finish de un presu-
puesto negativo resulta poco explicativa y en la
medida de lo posible vamos a evitarla. Abrir la
via de la Fundacion da margen para poner en
marcha proyectos bien articulados y desplega-
dos en los ejercicios que sea necesario, sin pre-
cipitacion, sin la imposicidon de tener que aplicar
los caudales en el ejercicio en gue se ingresan,
planificados y reflexionados.

Hay mas ventajas. Hoy en dia, ya lo hemos di-
cho, la féormula de Fundacion tiene una conno-
tacion positiva que permite ganar reputacion de
marca y diferenciarse de la competencia. Eso se
debe a su finalidad de cubrir necesidades a las

gue no da respuesta la iniciativa publica ni la
privada lucrativa y hacerlo con fondos propios;
a su compromiso con el interés general; a su ca-
pacidad para retener talento, promover causas
altruistas, o aportar recursos en programas que
no resultan rentables econdmicamente pero lo
son socialmente, como la investigacion biomé-
dica y social en Alzheimer.

Pasos dados hasta ahora

Siguiendo las directrices de la Asamblea Ge-
neral Extraordinaria que aprobd la constitu-
cion de CEAFA Fundacidn, y después de un
periodo de informacién y aportacion al estu-
dio previo sobre la viabilidad de constitucion
de la fundacion, CEAFA se puso manos a la
obra: Se elaboraron los Estatutos y la pro-
puesta de contenido de escritura publica; se
realizaron las consultas pertinentes ante Ha-
cienda y ante el Registro de Fundaciones de
Competencia Estatal para asegurarnos de
gue la denominacién propuesta no estaba ya
registrada; se presentaron los Estatutos de la
fundacion al Protectorado, vy, en fin, se realiza-
ron todos aquellos pasos y tramites precep-
tivos que nos llevaron finalmente a la cons-
titucion de CEAFA Fundacion el pasado 1 de
marzo. Y ya estamos en marcha.

La primera reunidn del Patronato tuvo lugar el
8 de mayo. Un acto telematico que no le restd
un apice de emocidn a la sesidn constitutiva.
Somos conscientes de que iniciamos una
nueva andadura, un nuevo episodio en el que
CEAFA va a tener la oportunidad de: aplicar
sus ingresos extraordinarios en acciones
dirigidasaapoyar lainvestigaciéonendemencia
y dependencia, o en otras investigaciones
sociales que resulten de interés para generar
el tan necesitado conocimiento en materia de
demencia; impulsar proyectos innovadores
gue contribuyan a la consolidacién y cohesiéon
de la estructura asociativa; y apoyar, reconocer
y premiar las ideas, propuestas o proyectos
dirigidos a mejorar fehacientemente la calidad
de vida de las personas afectadas. Del mismo
modo, es objetivo de CEAFA Fundacién
alinear esos objetivos con el apoyo a la acciéon
politica y los planes operativos y estratégicos
de CEAFA Confederacion.

Estos fines y objetivos definen el valor de he-
rramienta estratégica de CEAFA Fundacién
tanto para progresar en la mejora de calidad
de vida de las personas afectadas por la de-
mencia como para aportar a la sociedad en ge-
neral conocimientos, valores y un compromiso
con los derechos y dignidad de las personas.
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Como se van a desarrollar los fi-
nes y objetivos de la Fundacion

El desarrollo de los fines y objetivos de la
Fundacidn se va a realizar bien por la Funda-
cion directamente o bien buscando la colabo-
racion y la alianza con CEAFA Confederacion
u “otras entidades, organismos, instituciones
o personas fisicas y juridicas” que compartan
los fines que se persiguen en la Fundacidén en
el marco de la legislacion vigente.

La Fundacioén, por tanto, consolida la via de
busqueda y generacidén de sinergias con to-
dos los actores de la sociedad civil, el tejido
empresarial, las asociaciones cientificas y de-
mMas organizaciones representativas a fin de
cumplir con el espiritu de la Agenda 2030: no
dejar a nadie atras, y con nuestra apuesta de
establecer redes y alianzas de valor para con-
seguir los fines.

Segun la ley y los Estatutos, se van a destinar
a la realizacion de los fines fundacionales al
menos el 70% de los resultados de las explo-
taciones econdmicas que desarrolle la Funda-
cidon y de los ingresos que puedan obtenerse
por cualquier otro motivo, una vez deducidos
los gastos que se han ocasionado para obte-
ner esos ingresos. El resto se destinara bien a
aumentar la dotacién fundacional, bien a re-
servas, en funcidon de la decisién del Patrona-
to a la luz de la situacion del momento.

CEAFA Fundacién dispondrad de un maximo
de cuatro afios desde el momento de la ob-
tencién del resultado o ingreso para financiar
las acciones contempladas en su planificacion
y que hayan sido acordadas por el Patronato.
Acciones que, si es cierto que van dirigidas
a la sociedad en general, pueden beneficiar
de forma preferente a aquellas personas que
forman parte del sector de poblacién al que
van dirigidas nuestras iniciativas, siempre de
acuerdo a una serie de criterios en los que pri-
ma la imparcialidad y la no discriminacion, el
mérito y la capacidad. En todo caso, sera el
Patronato el que acuerde los requisitos espe-
cificos que concurren en cada convocatoria,
asi como la composiciéon del érgano de selec-
cioén, los criterios de actuacion y los méritos
que entran en valoracion.

El Patronato de CEAFA Fundacién esta
constituido por cinco patronos, de los cuales,
cuatro son patronos natos por razdén del cargo
gue ocupan en laJunta de Gobierno de CEAFA
Confederacion: presidencia, vicepresidencia,
secretaria y tesoreria, y un quinto patrono
nombrado -seguln se establece en el articulo
15 de los estatutos de la Fundacion- por

el resto de los patronos en atencién a sus
méritos. Su permanencia en el cargo sera de
tres anos, si bien, puede ser designado en
posteriores mandatos con la aprobacién de
la mitad mas uno de los restantes miembros
del Patronato. En el caso de la renovaciéon
de los miembros del Patronato, debido a la
naturaleza de su designacidén, lo seran de
acuerdo a lo establecido en los estatutos
de CEAFA para los procesos electorales de
renovacion de cargos.

Los acuerdos adoptados por el Patronato se-
ran inmediatamente ejecutivos tras su aproba-
cién por mayoria simple de los patronos pre-
sentes o representados, si bien, la aprobacién
de acuerdos que se refieran a la reforma o mo-
dificacidn de los estatutos, cese de patronos y
cargos con causa legal o estatutaria, enajena-
cién y gravamen de los bienes integrantes de
su patrimonio, fusién, extincidon o liquidaciéon
de la Fundacién debe tener el voto favorable
de la mayoria absoluta del Patronato.

Obviamente el Patronato puede asistirse de un
Consejo Asesor constituido por personas de
especial relieve del mundo cientifico, académi-
co, profesional, social, cultural, etc. nombradas
a propuesta de la presidencia y con la aproba-
cion del Patronato. Del mismo modo, la Funda-
cion puede ser asistida por personal técnico e
incluso tener el apoyo de un secretario general
con funciones ejecutivas, tal como también se
recoge en los estatutos. El Secretario ostenta-
ria igualmente la responsabilidad de la gestion
operativa, con las facultades necesarias para el
desempefo de sus funciones.

Consideraciones finales

La creacion de CEAFA Fundacién va a facili-
tar el desarrollo de proyectos innovadores y
la emergencia de nuevas ideas alentadas por
la investigacion interdisciplinar, el didlogo, la
cooperacion y la participaciéon. Opera en la
cohesion de la estructura confederal y cierra
el circulo abajo-arriba-abajo, dando coheren-
cia a las acciones que llevamos a cabo.

La Fundacién, asi mismo, por su caracter
dinamizador y redistributivo va a jugar un
papel estratégico en el objetivo de poner el
Alzheimer en la agenda politica, avanzando
en el mandato de la OMS de hacer de la de-
mencia una prioridad de salud publica.



COMITE DE GESTION DEL CONOCIMIENTO E INNOVACION
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n estos Ultimos tiempos, afectados por el

COVID-19, inmersos en un aluvién de in-
formaciones sobre la enfermedad, los con-
tagios, las vacunas con sus virtudes y efec-
tos secundarios, asistimos a explicaciones
cientificas, claras a veces, otras no tanto,
cuando no contradictorias. De repente, cien-
tificos recluidos en sus laboratorios se han
visto obligados a salir de sus respectivos ais-
lamientos para hablar de algo tan complejo
como es el SARS-CoV2 en el que ya llevaban
trabajando muchos ainos. La pandemia nos
ha impactado a todos, su virulencia, su mag-
nitud, sus consecuencias, irreparables dema-
siadas veces, nos angustian.

Los ciudadanos, agotados por esta fatiga pan-
démica, necesitamos certezas, pero la ciencia
no tiene todas las respuestas y siempre quedan
incégnitas por resolver. Rita Levi-Montalcini,
neurobidloga italiana, que descubrid el primer
factor de crecimiento conocido en el sistema
nervioso, investigacion por la que se le otorgd
el Premio Nobel de Fisiologia en 1986, en su
autobiografia que tituld “Elogio a la imperfec-
cion”, reconoce y defiende coémo el error vy la
duda constituyen un motor indispensable para
mejorar continuamente.

En medio de tanta profusién informativa, hay
algo que ha quedado claro: En primer lugar, ha-
bia equipos de investigadores formados, gran-
des profesionales, con vocacidn y generosidad,
que llevaban tiempo estudiando el comporta-
miento de este virus. En segundo lugar, hay di-
nero y, cuando interesa, se pone a disposicion
de la ciencia. De ahi que unas vacunas que habi-
tualmente cuesta aflos sacar a la luz, se ha visto
como pueden estar disponibles en un tiempo
record si se dota de los recursos necesarios
para abrir vias de investigacion simultaneas vy
si los equipos colaboran entre ellos. Ya no nos
pueden decir que no se invierte en Ciencia e In-
vestigaciéon porgque no hay medios, no se invier-
te porque no se siente la necesidad de priorizar
en estos dmbitos.

Las vacunas. Su importancia en
la historia

De todos es sabido que los seres vivos pue-
den ser atacados por agentes causantes de
enfermedades, que todos tenemos un sistema
de defensas contra las infecciones por virus y
que este sistema de proteccion es mas o me-
nos sofisticado, dependiendo del organismo en
cuestion. No vamos a extendernos en las carac-
teristicas del sistema inmunoldgico humano, se-
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falaremos someramente que cuando la inmuni-
dad es baja o estd daflada, cuando la virulencia
del patdégeno es alta o su cantidad grande, sur-
ge la enfermedad.

Si siempre se ha subrayado la importancia de la
higiene en cuestiéon de salud publica, las medi-
das recomendadas nos lo han recordado: dis-
tancia social, mascarilla, lavado de manos. Los
habitos de vida saludable son recurrentes, lo
que es bueno para el corazén es bueno para las
demas patologias, demencias incluidas, escu-
chamos con frecuencia. Por otra parte estan las
vacunas que trabajan para estimular una res-
puesta inmunoldgica especifica.

La historia de las vacunas va unida a la dismi-
nucion de la mortandad. A finales del siglo XVIII
el cirujano Edward-Jenner publicd su obra que
revoluciond la lucha contra la viruela. Espaia
fue uno de los paises pioneros en adoptar su
método, aunque la implantacion y aplicacion de
la vacuna no fue tan rapida como se hubiera de-
seado ya que por aguella época solo se recurria
a la medicina preventiva cuando la enfermedad
alcanzaba un caracter epidémico. Tenemos que
llegar al siglo XX para poder decir que la vacu-
na ha sido una de las medidas de mayor impor-
tancia. Esta reconocido cientificamente que el
agua potable y la vacuna han sido las medidas
preventivas y terapéuticas que mayor impacto
han tenido en la reduccién de la mortandad en
el mundo, mas aun que los antibidticos.

A pesar de tantas evidencias, ha sido necesario
el transcurso de dos siglos para que el nombre
de Isabel Zendal, la enfermera que erradico la
viruela en medio mundo, valiéndose de los ni-
fAos del orfanato donde trabajaba, sea recono-
cido y dignificado. Sin embargo, en su momen-
to, el mismo Edward-Jenner, ya elogid su gesto
como “ejemplo de filantropia”.

La investigacion en Espaina

La pandemia ha puesto de relieve el papel funda-
mental que juegan la Ciencia y la Investigaciéon en
nuestras vidas. Lamentablemente ha tenido que
venir una plaga mortifera en forma de virus para
que se valore la labor cientifica. Segun el Instituto
Nacional de Estadistica entre 2010 y 2015 mas de
doce mil investigadores dejaron Espafa en busca
de mejores oportunidades.

dCuales son los principales problemas con los se
encuentra la investigacion en Espafia? Salomé
Prat, integrante de la Junta de Gobierno de la
Confederacion de Sociedades Cientificas de Es-
pafa (COSCE) y miembro del Centro Nacional
de Biotecnologia del Consejo Superior de Inves-
tigaciones Cientificas (CSIC), apunta en primer
lugar a problemas de financiacion: “Aunque el

presupuesto dedicado a la ciencia ha aumenta-
do, Espafa atin esta lejos de otros paises como
Alemania que invierte el 3 % de su producto
interior bruto (PIB) en investigaciéon”. Anabel
Fernadndez Marifo, responsable del Grupo de
Politica Cientifica en la Asociacién de Cientificos
Espafoles en Estados Unidos (ECUSA) afade la
falta de reconocimiento y la burocracia: con-
sidera que para retener y atraer nuevo talento,
debe fomentarse la excelencia con incentivos y
apoyos reales a la vez que denuncia la compleja
gestion que debe realizarse para acceder a una
plaza de investigador.

En junio de 2020, un grupo de cientificos, en-
marcados en la plataforma “Ciencia con futuro”
se manifestd via online para denunciar la situa-
cidn de la investigacion en Espaia, reivindicaban
estabilidad laboral, financiacion, transparencia e
igualdad. Se sumaron, entre otros, el ministro de
Ciencia e Innovacion, Pedro Duque y el Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas. Los Pre-
supuestos Generales del Estado 2021 aumentan
considerablemente, con relacion a presupuestos
anteriores, las partidas destinadas a Ciencia e In-
novacion. Esperemos que sea el principio de una
trayectoria que se consolide en el futuro y sirva
para mejorar la situacion.

» T


http://www.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/entidades-amigables-y-solidarias-con-las-demencias/el-vecindario-en-el-cuidado-de-una-persona-con-demencia 

Alzheimer e investigacion

Con cierta frecuencia nos sorprende grata-
mente la noticia del anhelado descubrimiento
de una vacuna contra el Alzheimer y, presu-
rosos, Nnos sumergimos en su lectura con la
esperanza de encontrar alivio para una enfer-
medad tan insidiosa. La desilusion es rapida,
el contenido no responde a nuestras expecta-
tivas. Suele tratarse de avances prometedores
basados en resultados de investigaciones ex-
perimentales en animales y de los que, en mu-
chos casos, es prematuro anunciar resultados
positivos. En el proceso de desarrollo de nue-
vos farmacos se deben superar diversas fases,
pruebas bioldgicas y de toxicidad en animales,
antes de pasar a ensayos clinicos en humanos.
A las dificultades propias del proceso hay que
afadir las especificas de una enfermedad tan
compleja como el Alzheimer y demas demen-
cias, sobre las que todavia hay tantas incog-
nitas. El Alzheimer hoy por hoy no tiene cura.

Pero esta realidad no puede ser motivo de des-
animo, si el coronavirus es un reto, el Alzhei-
mer también. Si estamos intentando vencer
esta pandemia, no podemos dejar de luchar
con todos nuestros medios contra lo que ya se
considera la plaga del siglo XXI| y la segunda
causa especifica de muerte en Espafa.

Necesitamos nuevos farmacos. Hace mas de
15 afos que no aparecen farmacos nuevos.
Los existentes son sintomaticos, ni curan ni
frenan la enfermedad. El informe de especialis-

tas estadounidenses Alzheimer’s disease drug
development pipeline: 2020 sefala que ac-
tualmente se desarrollan 136 ensayos clinicos
gue prueban la eficacia de 121 medicamentos,
29 de ellos ya se encuentran en tercera fase,
otros 65 estan en la segunda fase, y 27 en la
primera. “Actualmente existen innovaciones en
ensayos clinicos que brindan la esperanza de
un mayor éxito en el desarrollo del tratamien-
to de la enfermedad de Alzheimer”, aseguran
los autores de este informe. Esperemos que
asi sea, aunque en los ultimos afos varios far-
macos prometedores han caido en las ultimas
etapas de ensayos clinicos.

Necesitamos innovar las terapias no farma-
coldgicas, adaptarlas a las necesidades de las
personas incluyendo, por supuesto, al binomio
en este tipo de intervenciones. La sociedad
evoluciona y los centros de interés también.
Por otro lado cada vez se detectan personas
mas jovenes diagnosticadas, con circunstancias
concretas que hay que tener en cuenta en el
abordaje integral que reivindicamos.

Para un buen aprovechamiento de las terapias
farmacoldgicas y no farmacoldgicas, necesita-
mos un diagndstico precoz y certero. Segun la
Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN) existe,
en la enfermedad de Alzheimer, un infradiag-
ndstico importante, estimado en un 30%. Por
otro lado los diagnodsticos se hacen en fases
moderadas o avanzadas, restando calidad de
vida a quienes padecen la enfermedad y a su
entorno, ya que no se pueden aprovechar de las
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intervenciones terapéuticas existentes que sdélo
ralentizan la enfermedad y en fases iniciales. En
la actualidad contamos con dos pruebas diag-
ndsticas: el analisis del liquido cefalorraquideo
a través de una puncion lumbar y el PET-amiloi-
de, ambas poco utilizadas, la primera por inva-
siva, la segunda por su alto coste. Hay vias de
investigacion abiertas para identificar en la san-
gre un posible biomarcador epigenético de en-
fermedad de Alzheimer con el fin de instaurar
tratamientos tempranos. Si se logra, seria una
prueba de facil acceso y minimo gasto.

Es indiscutible la importancia de la investiga-
cién social. Necesitamos normalizar la enfer-
medad, sensibilizar a la sociedad, crear espa-
cios amigables, incluyentes, donde la persona
gue padece la enfermedad pueda seguir sien-
do auténoma el mayor tiempo posible.

Para todo ello CEAFA considera indispensable
una financiacién publica y privada, con dota-
ciones presupuestarias suficientes. Cree esen-
cial también favorecer la comunicacién entre
los distintos equipos cientificos, evitando la
competitividad de los diferentes laboratorios
e implementando la colaboracién, impulsan-
do la transparencia informativa y facilitando
la participacion en los ensayos clinicos a los
ciudadanos que, cumpliendo el perfil idéneo,
lo deseen, asi como el fomento de la gestidn
del conocimiento a través de las Asociaciones
de Familiares, poseedoras de un caudal infor-
mativo de primera mano. El compromiso de
CEAFA es patente y se refleja en las alianzas
creadas con organismos nacionales e interna-
cionales, publicos y privados, instituciones, fo-
ros diversos, empresas sanitarias y farmacéu-
ticas, colegios profesionales, ayuntamientos,
centros de investigacion... siempre con animo
de aunar sinergias y avanzar en la mejora de
nuestro colectivo. Reivindicamos, pues, una
sanidad preventiva contra el Alzheimer, para

CERO
OMISIONES
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ALZHEIMER

lo que es imprescindible avanzar en el co-
nocimiento de la enfermedad, encontrar los
instrumentos que hagan posible un diagnds-
tico temprano, terapias farmacoldgicas y no
farmacoldgicas que alivien la situacion de la
persona que padece la enfermedad y la de su
entorno. En eso estamos y no descansaremos
hasta conseguirlo.
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Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia
(SEGG), Asociacién Espafiola de Vacunologia
(AEV), Sociedad Espafola de Médicos de
Atencion Primaria (SEMERGEN), y Sociedad
Espariola de Medicina Preventiva, Salud Publica
e Higiene (SEMPHSPH).

“Elogio a la

Vitoria-Gasteiz acogera el proximo mes de noviembre
el IX Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA, que bajo
el lema “Cero omisiones. Cero Alzheimer” se celebrara
los dias 10, 11, 12 y 13 de noviembre de 2021.

Mas informacién en: www.congresonacionaldealzheimer.org

IMPORTANTE - A dia de hoy, desde CEAFA estamos trabajando en la
organizacion de un Congreso en formato presencial y esperamos poder
reunirnos en persona el préoximo noviembre. Obviamente, esta decisidn
estd sujeta a la evolucidén de la pandemia, que en caso de no ser tan
favorable como todos deseamos, nos haria tomar decisiones respecto a la
celebracion del Congreso que, en cualquier caso, os hariamos llegar una vez
adoptadas. Por eso os pedimos comprensidon y paciencia, asi como vuestra
flexibilidad y adaptacion a los cambios. En todo momento iremos informando
de la actualidad de la organizacién del Congreso.

IX Congreso Nacional de
Kote &A1 ZHEIMER
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| desarrollo tecnolégico lleva afios imple-

mentandose en la sociedad, y de forma
muy positiva entre las personas mayores, y
como nho, entre las personas que presentan
algun tipo de deterioro cognitivo y/o algtn
tipo de demencia.

Los recursos y servicios que ofrecen las nuevas
TIC estan teniendo una gran aceptacion por par-
te de todos aquellos que se han beneficiado de
ellas, y han supuesto una gran ayuda para la fa-
milia en general. Si bien, es cierto que la edad,
el nivel educativo y el conocimiento de las tec-
nologias presentan un gran handicap para que
se integren definitivamente y se sobrepasen las
actitudes negativas hacia las TIC.

No obstante, la pandemia por el COVID-19 ha
impulsado un cambio en la mentalidad no solo
de la sociedad en general sino también de las

¥ BIENESTAR

R

entidades publicas y privadas e incluso de las
propias empresas que han dirigido sus esfuerzos
en adaptarse a esta nueva situacién y proporcio-
nar otras alternativas a las habituales para seguir
trabajando y ofreciendo sus servicios, recursos,
terapias y productos intentando continuar con la
labor habitual y ofreciendo a los usuarios, clien-
tes, y pacientes el mejor trato posible.

A nivel sanitario, el confinamiento, las estrictas
medidas de distanciamiento social, la carencia
de recursos materiales y humanos destinados a
la atencidn de enfermedades habituales al mar-
gen de la provocada por el COVID-19, el riesgo
de acudir a un centro de salud u hospital han
convertido la asistencia médica a distancia en
una de las opciones mas demandadas, usadas u
ofrecidas a lo largo de todo este tiempo.

REVISTA DE LA CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER
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La telemedicina

Es mas, el uso de la telemedicina ha logrado re-
conducir la saturaciéon de los centros sanitarios,
contribuyendo a la contencién del virus, sobre
todo en la poblacién de riesgo.

La propia Organizacion Mundial de la Salud
(OMS)H define la telemedicina como “Aportar
servicios de salud, donde la distancia es un fac-
tor critico, por cualquier profesional de la salud,
usando las nuevas tecnologias de la comunica-
cion para el intercambio valido de informacion
en el diagndstico, el tratamiento y la prevencion
de enfermedades o lesiones, investigacion y eva-
luacidn y educacion continuada de los provee-
dores de salud, todo con el interés de mejorar la
salud de los individuos y sus comunidades”.

Es bastante probable que la telemedicina pase
a convertirse en un nuevo formato de asisten-
cia sanitaria puesto que tanto los avances tec-
nolégicos, la inteligencia artificial y las cone-
xiones cada vez mas rapidas permiten el uso
y la creacién de nuevas herramientas que ga-
rantizan diagnosticos, revisiones de pruebas,
ajustes de medicacion y seguimiento de los
pacientes de una forma accesible, y certera y
con las suficientes garantias de seguridad en-
tre médico y paciente.

De hecho, a lo largo del aflo 2020 y debido
a la pandemia por COVID-19 estas respuestas
sanitarias se han venido ofreciendo a los pa-
cientes a través del teléfono, diferentes aplica-

ciones de mensajeria, teleconferencias, o pla-
taformas de atencién médica con un resultado
bastante aceptable.

Tipos de telemedicina

Desde hace anos se han implementado en el
mercado y en los negocios, asi como en salud
diferentes servicios médicos a distancia en los
gue se utilizan los medios electronicos vy las te-
lecomunicaciones para atender a la poblacion.
Entre ellos estan los mas habituales:

* La teleconsulta, a través de la cual se puede
contactar con un facultativo para realizar
alguna pregunta de tipo sanitario.

* La teleconsulta entre facultativos con el
propdsito de compartir recursos, conoci-
mientos, bases de datos, e informacién que
pueda servir para tomar decisiones.

¢ La telemonitorizacidn, a través de la cual se
puede vigilar de forma remota los parametros
fisioldgicos y biométricos de un paciente.

* La teleasistencia, a través de la provisién de
cuidados de la salud a personas vulnerables
por edad, enfermedad o nivel de depen-
dencia y en el que se registran una serie de
alarmas de control de agua, gas, robo...

* El telediagndéstico mediante el intercambio
de datos entre las distintas areas de un mis-
mo sistema hospitalario.

' https://www.who.int/goe/publications/goe_telemedicine_2010.pdf



¢ La gestion y la administracion de documen-
tos de los pacientes, como puede ser la so-
licitud de la cita médica o la consulta del
historial médico.

e Teleformacién entendida como las accio-
nes formativas dirigidas a los profesionales
médicos vy la dirigida a los pacientes con el
objetivo de ampliar el conocimiento sobre
ciertas enfermedades, para la prevencién y
para realizar campafas de concienciacion.

Ventajas de la telemedicina

La incorporacion de las TIC en la atencion sanita-
ria esta transformando la relacion entre el médico
y el paciente. Esto puede suponer una serie de
beneficios para el paciente, los profesionales sa-
nitarios y el propio sistema sanitario, asi como una
serie de inconvenientes derivados, fundamental-
mente del mal uso de la tecnologia y de aspectos
puramente econdmicos. La implementacion de la
telemedicina plantea ventajas e inconvenientes.

En cuanto a las ventajas de la telemedicina des-
taca el servicio inmediato a los pacientes, brin-
dandoles de este modo una atencidn médica
universal y de alta calidad con independencia de
la localizacion geografica en la que se encuentre,
evitando los tiempos de desplazamiento, las salas
de espera y la consiguiente acumulacion de per-
sonas en un mismo espacio.

Otra ventaja que soluciona la telemedicina son
los desplazamientos que a menudo representan
un problema para muchas personas, bien porque
no disponen de un transporte, bien porque estan
en zonas rurales aisladas en las que no hay una
consulta y deben desplazarse a otra localidad con
el consiguiente riesgo, bien porque la persona pa-
dece algun tipo de discapacidad o dependencia
que le dificulta la asistencia presencial con el mé-
dico de atencidn primaria o con su especialista.
Ademas de reducir los tiempos de espera y me-
nor tiempo de realizacion de un diagndstico y en
consecuencia, menor tiempo a la hora de poner
un tratamiento evitando la demora sobre todo en
los casos graves que pueden acarrear serios pro-
blemas para el paciente.

Este tipo de visidon de la salud ademas ayuda
a eliminar barreras de acceso y ofrece calidad
en el servicio médico y de la informacidén ne-
cesaria pudiendo realizar consultas remotas
a atencidn primaria, al hospital permitiendo
mantener un contacto habitual y reduciendo
las derivaciones a las consultas especializadas
gracias a la respuesta a los problemas de sa-
lud desde las consultas de atencién primaria,
con la consiguiente solucién a las demoras en
el tiempo y en los desplazamientos.

Desventajas de la telemedicina

El obstaculo por antonomasia de la telemedi-
cina responde mas a los factores humanos y
culturales. En parte porque ciertos profesio-
nales sanitarios se resisten a adoptar este mo-
delo sanitario, muy desenfocado del modelo
tradicional, y otros porque carecen de conoci-
mientos de las nuevas tecnologias para utilizar
dicho enfoque. A todo ello hay que sumar las
dificultades tecnoldgicas y culturales de los
pacientes y la disminucion de la relaciéon pa-
ciente-médico de forma presencial, que sobre
todo para la poblacidn mas longeva advierten
en este modelo una despersonalizacién y dis-
minucion de la confianza entre ambos.

Entre otras desventajas fuera de las ya men-
cionadas se hace necesario solucionar para
el ejercicio de la telemedicina la implemen-
tacion de dispositivos TIC adecuados en
los centros que se acojan a este modelo de
medicina, que permitan, por ejemplo revisar
imagenes obtenidas a través de radiologia
con la suficiente calidad para concluir en un
buen diagndstico del paciente; la transferen-
cia de historias clinicas en la que se almace-
nan cantidad de datos y que no representen
un problema ni de tiempo ni de peso para su
lectura por parte de los médicos, ya que ello
provocaria una pérdida de tiempo para el pro-
fesional y por ende para el paciente. Lo que
nos lleva a pensar que se deben establecer
mas mecanismos de seguridad y confiden-
cialidad en la relacién médico-paciente y en
la protecciéon de datos médicos encargada de
regular los derechos y obligaciones en mate-
ria de informacién y documentacién clinica en
la que se regula un historial del paciente.

eNMENTE 48

13



€NMENTE 48

14

VENTAJAS INCONVENIENTES

Aumenta el acceso a los profesionales | Privacidad y confidencialidad de las con-
sanitarios sultas médicas

mllbEnie o!el acceso del_m_ed|co defamiz Dificultad en el manejo de las TIC
lia a los especialistas

. . Dificultad en el acceso a las TIC por
Reduccion de la desigualdad en cuanto a . .
o desconocimiento o por mala conexidén a
la accesibilidad
Internet

Rapidez en el diagndstico y celeridad en | Falta de conocimientos y formacion de
el tratamiento los profesionales en el uso de las TIC

Adaptacion en el modelo de relacion

Celeridad en la comunicacién . .
médico-paciente
Facilidad en la continuidad del segui- Aumento del gasto en formacion y en
miento de una enfermedad equipos informaticos

. Dificultad para asumir un cambio en la
Ahorro de tiempo en el traslado . .
cultura de trabajo de los profesionales

Establecimiento de una nueva forma de Cambio cultural en la concepcion de la

relacion médico-paciente asistencia sanitaria
Aumento de la satisfaccion de los pa- Inicio de la demanda de la sanidad digi-
cientes tal en desarrollo
Posibilidad d(_a CiEel Sliieies feimalh Falta de accesibilidad a la historia clinica
VoS y preventivos de enfermedades de L .
Hesao publico-privada

. . Ausencia de evaluacidén en persona del
Receta informatizada .
paciente

Es necesario que desde la administracién se apoye el proyecto de la telemedicina, y que quie-
nes estan a su cargo crean en esta posibilidad, tomen un papel activo en su puesta en marcha,
su difusion y aportando herramientas de gestidn sencillas, y ttiles que permitan que cualquier
persona pueda utilizarlas. Asi como una capacitacion dirigida a los profesionales en la que asu-
man el riesgo de utilizar las tecnologias y verlas como una realidad necesaria, una oportunidad, y
comprobando por si mismos la utilidad en el dia a dia, tanto para ellos como profesionales como

para los pacientes.



COMITE DE ATENCION ASOCIATIVA

Derechos
fundamentales

de las personas
usuarias de las

AFAS

uando hablamos de derechos fundamen-

tales de las personas usuarias de nuestras
entidades, pensamos en personas mayores,
a las que sélo con el diagndstico la mayoria
de las veces desplazamos para darles la voz
a través de la nuestra, olvidando que “siguen
siendo ellas” durante mucho tiempo, y siguen
conservando sus derechos fundamentales
hasta el ultimo de sus dias. Y es que estos de-
rechos son aquellos inherentes a la condicién
humana, y son irrenunciables, inalienables e
imprescriptibles.

La Constitucion Espafola los recoge en sus
articulos 15 al 29, y les otorga una proteccién
especial, pues en su articulo 53.2 seflala que
“Cualquier ciudadano podra recabar la tutela
de las libertades y derechos reconocidos en
el articulo 14 y la Seccidén primera del Capitu-
lo segundo ante los Tribunales ordinarios por
un procedimiento basado en los principios
de preferencia y sumariedad y, en su caso, a
través del recurso de amparo ante el Tribunal
Constitucional. Este Ultimo recurso sera aplica-
ble a la objecidn de conciencia reconocida en
el articulo 30.”

Por lo tanto, a tenor de lo establecido por el
articulo 53.2 CE, los derechos y libertades fun-
damentales gozan de dos garantias jurisdic-
cionales. La primera, un procedimiento judicial
preferente y sumario encomendado a los “tri-
bunales ordinarios”, y la segunda, un recurso
de amparo ante el Tribunal Constitucional en
el caso que la proteccion de los mismos no se
obtuviera por la primera via.

A continuaciéon, haremos un pequefio analisis
de algunos de los derechos fundamentales
qgue, como PERSONAS que son, tienen las per-
sonas usuarias de nuestras asociaciones, para
evitar que, por desconocimiento podamos in-
currir en una vulneracion de los mismos.

1) Articulo 15 CE. Derecho a la vida

“Todos tienen derecho a la vida y a la integridad
fisica y moral, sin que, en ningln caso, puedan
ser sometidos a tortura ni a penas o tratos inhu-
manos o degradantes”.

Las personas con demencia representan un co-
lectivo muy vulnerable y expuesto a abusos vy
posibles malos tratos, ya sean fisicos, psicoldgi-
cos, por negligencia, abandono, infantilismo en
el trato... El avance de la enfermedad provoca el
aumento de las limitaciones de la persona y del
nivel de dependencia respecto a sus familiares
y de las personas que las cuidan, asi como una
mayor indefensidn, por lo que hay que preser-
var su integridad en todo momento.

Y otro tema muy importante que se puede
desprender de este articulo es que desde CEAFA
defendemos la eliminacidn de las sujeciones
fisicas y la racionalizacion de las quimicas.

Las sujeciones pueden entrafar riesgos para la
salud de las personas que son objeto de las
mismas y puede suponer una vulneracion de
sus derechos fundamentales, como el derecho
a la integridad fisica y a no sufrir tratos inhu-
manos o degradantes.
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Por ello, insistimos en la necesidad de ofrecer
a las personas usuarias cuidados seguros y de
calidad, que garanticen su integridad fisica vy
moral, asi como su dignidad.

2) Articulo 16 CE. Libertad ideoldgica y religiosa

“Se garantiza la libertad ideoldgica, religiosa y
de culto de los individuos y las comunidades
sin mas limitacion, en sus manifestaciones, que
la necesaria para el mantenimiento del orden
publico protegido por la ley.

Nadie podra ser obligado a declarar sobre su
ideologia, religién o creencias.”

La pérdida progresiva de funciones cognitivas
no implica que otros decidan por nosotros en
temas de preferencias de vida, por lo que de-
bemos de respetar si una persona con demen-
cia no quiere asistir a cultos de una determi-
nada religién o comer determinados alimentos
por razones religiosas o ideoldgicas, debemos
acatar esta decision y ofrecerle alguna alterna-
tiva acorde con sus valores o ideologia.

Es necesario conocer la historia o experien-
cia de vida, para poder actuar conforme a
sus preferencias.

3) Articulo 17 CE. Derecho a la libertad personal

“Toda persona tiene derecho a la libertad y a
la seguridad. Nadie puede ser privado de su li-
bertad, sino con la observancia de lo estableci-
do en este articulo y en los casos y en la forma
previstos en la ley.”

Esto significa que todas las personas mayo-
res de edad mientras no hayan sido incapa-
citadas por sentencia judicial, tienen plena
capacidad de obrar vy, por lo tanto, no puede
limitarse su libertad.

En nuestro caso, aunque trabajamos con per-
sonas con demencia, el deterioro cognitivo
gue las mismas sufran, no es razoén suficiente

para limitar su capacidad de obrar, son ellas
quienes deben firmar el consentimiento para
ser ingresadas en una residencia o para acudir
a un centro de dia, no sus familiares.

El ingreso en una residencia debe ser firmado
por la propia persona, salvo que esté incapaci-
tada judicialmente.

Se asimila el siguiente articulo referido al tras-
torno psiquico a las situaciones de personas
con demencia.

Debemos tener en cuenta el Articulo 763 de
la Ley de Enjuiciamiento Civil que regula los
internamientos no voluntarios por razén de
trastorno psiquico.

“l. El internamiento, por razén de trastorno psi-
guico, de una persona gue no esté en condicio-
nes de decidirlo por si, aungue esté sometida a
la patria potestad o a tutela, requerira autori-
zacion judicial, que sera recabada del tribunal
del lugar donde resida la persona afectada por
el internamiento.

La autorizacién sera previa a dicho interna-
miento, salvo que razones de urgencia hicieren
necesaria la inmediata adopcién de la medida.
En este caso, el responsable del centro en que
se hubiere producido el internamiento deberad
dar cuenta de éste al tribunal competente lo an-
tes posible y, en todo caso, dentro del plazo de
veinticuatro horas, a los efectos de que se pro-
ceda a la preceptiva ratificacion de dicha medi-
da, que debera efectuarse en el plazo maximo
de setenta y dos horas desde que el interna-
miento llegue a conocimiento del tribunal.

En los casos de internamientos urgentes, la
competencia para la ratificacion de la medi-
da corresponderd al tribunal del lugar en que
radique el centro donde se haya producido el
internamiento.”

De lo contrario, esta accion constituiria un deli-
to de secuestro, regulado en el articulo 163 del
Codigo Penal.

4) Articulo 18.1 CE. Derecho a la intimidad

“Se garantiza el derecho al honor, a la intimi-
dad personal y familiar y a la propia imagen.”

La doctrina del Tribunal Constitucional vincula
el derecho al honor con la protecciéon del buen
nombre y la imagen publica de la persona.
En consecuencia, es un derecho intimamente
vinculado con la proyeccién social de las per-
sonas y puede considerarse vulnerado cuan-
do existen ofensas que persigan despreciar o
desacreditar a un tercero.



Por poner un ejemplo, introducirse en el bafo
de una persona con demencia para prestarle
asistencia en su aseo corporal es entrar en un
espacio de intimidad, por lo que debe realizar-
se con absoluta cautela, siempre de forma in-
dividual y lejos de la vista de otras personas,
pues, de lo contrario, pudiera sentir su intimi-
dad transgredida.

5) Articulo 18.2 CE. “El domicilio es inviolable,
ninguna entrada o registro podra hacerse en él
sin consentimiento del titular o resolucioén judi-
cial, salvo en caso de flagrante delito”.

En el caso de las personas institucionalizadas, su
domicilio es la habitacion y la residencia en la
que residen, por lo que esta estancia debe gozar
de la inviolabilidad que la Constitucion reconoce.

6) Articulo 18.4 CE establece el derecho funda-
mental a la Proteccién de Datos: “La ley limitard
el uso de la informatica para garantizar el honor
y la intimidad personal y familiar de los ciudada-
nos y el pleno ejercicio de sus derechos”.

Si bien es cierto que la libertad de informacién
se encuentra también recogida como un de-
recho fundamental en el articulo 20.1.d CE “Se
reconocen y protegen los derechos: A comuni-
car o recibir libremente informacion veraz por
cualquier medio de difusion. La ley regulara el
derecho ala clausula de conciencia y al secreto
profesional en el ejercicio de estas libertades.”,
el articulo 20.4 limita este derecho sefalando
que “Estas libertades tienen su limite en el res-
peto a los derechos reconocidos en este Titulo,
en los preceptos de las leyes que lo desarrollen
y, especialmente, en el derecho al honor, a la
intimidad, a la propia imagen y a la proteccién
de la juventud y de la infancia”.

En conclusiéon, debemos ser sumamente cui-
dadosos con el tratamiento de los datos per-
sonales, puesto que publicar fotos u otros
datos personales de usuarios sin su consenti-
miento constituye una intromisién ilegitima en
su derecho al honor y a la propia imagen. En
todos los casos se debe informar a la perso-
na titular (persona con demencia) y obtener
su consentimiento expreso, de esta forma nos
aseguraremos de que nuestras publicaciones
son conformes a derecho, mientras no tenga
sentencia judicial incapacitante.

La cesion de datos a terceros estd prohibida
mientras que no la realice la persona titular de
estos datos.

Recordemos que se trata de un derecho perso-
nalisimo, lo que significa que, en aquella perso-
na que esta incapacitada, ni siquiera la persona
gue sea su tutora podra prestar consentimien-
to por ella. No se pueden publicar bajo ningun
concepto fotos ni dar datos personales de una
persona que esté judicialmente incapacitada.

e La tutela de las personas incapacitadas es
una figura juridica que persigue proteger
los bienes y derechos de aquellas personas
que no pueden hacerlo por si mismas.

* Protejamos y defendamos los derechos hu-
manos Yy las libertades fundamentales por
encima de todo, pues todas las personas
nos merecemos que se nos trate con dig-
nidad a lo largo de todo nuestro camino,
Yy muy especialmente cuando padecemos
una enfermedad o cualquier tipo de depen-
dencia y requerimos la atencién y cuidados
de otras personas para desenvolvernos en
nuestro dia a dia.
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COMITE DE GESTION Y CONTROL PRESUPUESTARIO
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ada aflo, a través del Impuesto sobre la

Renta de las Personas Fisicas (IRPF), la
Administracién ofrece la opcidn de marcar la
casilla de “Fines Sociales” en la declaracién de
la renta. Asi, permite a la ciudadania elegir el
destino de una parte de sus impuestos convir-
tiéndose los contribuyentes en contribuyentes
activos y solidarios, en lugar de ser meros con-
tribuyentes pasivos. El porcentaje destinado
es el 0,7% de la cuota integra de cada contri-
buyente que marca la casilla.

A través de este 0,7% del IRPF numerosas
ONG’s, entre ellas CEAFA y sus Asociaciones
miemlbro, han venido consiguiendo y consiguen
financiacion para desarrollar programas y pro-
yectos de apoyo al colectivo que representan,
en nuestro caso a las personas que padecen la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

Descentralizacién o
territorializacion del 0,7% del
IRPF

Durante mas de veinte affos y hasta el aio 2017
el Estado gestionaba integramente estas sub-
venciones, constituyendo la tramitacion de es-
tas subvenciones cuyos destinatarios eran las
AFAS, una de las principales actividades desa-
rrolladas por la Secretaria Técnica de CEAFA.
En 2017 se produce un cambio en el modelo de
gestion: El Estado deja de gestionar estas sub-
venciones y son las Comunidades Auténomas
quienes asumen esta responsabilidad a partir
de 2018, como consecuencia de la aceptacion
de la Sentencia del Tribunal Constitucional de
19 de enero de 2017. El 26 de abril de ese mis-
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mo ano, el Ministerio y las CCAA por unanimi-
dad acuerdan un nuevo modelo mixto para las
ayudas sociales del 0,7% del IRPF: las CCAA
gestionarian el 80% de las cuantias recauda-
das y el Estado se reservaria la gestion del 20%
restante para apoyar los proyectos de las en-
tidades del Tercer Sector de ambito estatal. A
partir de aqui se establecerian los tramos au-
tonédmico y estatal.

El presente del 0,7% del IRPF

En este periodo 2018-2021, la territorializacién
efectiva del IRPF ha pulsado la capacidad de
la Confederacion para hacer frente a una si-
tuacién y a un futuro completamente diferente
al que sus entidades miembro habian estado
acostumbradas desde siempre.

La gestidon autondmica ha sido un revulsivo
para las Federaciones que integran la
estructura de CEAFA, creando un nuevo
marco de relacion entre dichas federaciones y
SuUs asociaciones, y que se ha visto apoyado
por CEAFA, desde su esfuerzo por contribuir
a la adaptacién a las nuevas exigencias del
entorno y poniendo a disposicion de las
federaciones todo el conocimiento acumulado
durante afos respecto a los procedimientos de
justificacion de subvenciones del IRPF. Hoy no
se pone en duda que CEAFA supo anticiparse
a la territorializacién y se ha posicionado como
una organizacion fuerte, capaz de ofrecer
atenciones especificas al tejido asociativo
confederado en diversas materias, como el
acompafamiento estratégico, la asesoria
contable, fiscal, laboral, la orientacién legal, la
formacion, etc.
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0,7% del IRPF. No se trata de ser pesimistas o
agoreros sino de anticiparnos, de ser conscien-
tes de una situacién que podria suceder, y ante
la que es mejor estar preparados.

Pero también, hay que analizar dos efectos no
tan positivos de la territorializacién del 0,7%
del IRPF en las ONG’s en general y que tam-
bién podrian afectar a nuestro colectivo.

¢ Apenas ha habido crecimiento en el volu-
men de recursos destinado al tramo estatal,
lo que puede traer consigo un debilitamien-
to de la accidn social a nivel estatal. A lo que
hay que afadir que el porcentaje de parti-
cipacion del tramo estatal en el total de re-
cursos distribuidos del 0,7% se ha reducido
del 20% al 14,8% en 2020 y con la alerta del
Ministerio de Derechos Sociales y Agenda
2030 sobre su disminucion sustancial de los
fondos sociales en aflos sucesivos, pudiendo
llegar a su desaparicion. Asi, los proyectos
de nivel estatal se veran resentidos.

La descentralizacion del 0,7% del IRPF a las
Comunidades Auténomas no ha supuesto
una mayor racionalizacidon en la distribucion
de los recursos, la extension de la cober-
tura de los recursos procedentes del 0,7%
a muchas entidades sociales que antes no
tenian acceso, y que tienen todo el legitimo
derecho, nos ha podido restar efectividad
en lineas generales.

¢El futuro del 0,7% del IRPF?

Es este escenario de incertidumbre cabe la posi-
bilidad de preguntarse si nuestras entidades es-
tan preparadas para una situacion de paulatina
desaparicion de los fondos recibidos a través del

Es importante tener claro y conocer cual es el
porcentaje de mi presupuesto que esta financia-
do a través de proyectos que son subvenciona-
dos por el IRPF. Asi como preguntarnos si una
asociacion puede vincular su existencia al IRPF.

Partimos de la base de que el objeto de la sub-
vencion del IRPF es la financiacion de activida-
des de interés social. Y se entienden por activi-
dades de interés general consideradas de interés
social las siguientes:

* La atencidén a las personas con necesidades
de atencidn integral sociosanitaria.

* La atencidén a las personas con necesidades
educativas o de insercidn laboral.

El fomento de la seguridad ciudadana y
prevencion de la delincuencia.

* La proteccion del medio ambiente.
* La cooperacién al desarrollo.

Luego, el objeto de la subvencidon del IRPF no
debe ser sostener a nuestras entidades, sino
ser proyectos finalistas, personas concretas,
Nno sostener nuestras estructuras.

Si una entidad estd esperando la subvencién
del IRPF para poder abrir 4 meses al afio, su
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problema no es disponer de esa subvencidén o
no, sino que estd manteniendo su estructura
a través de subvenciones. Subvenciones que
hoy estdn, pero que, tal vez, mafiana no estén.

Conclusiones y alternativas a la
financiacion publica

Tal vez la pregunta clave es ési no hubiera sub-
venciéon de IRPF se veria comprometida mi
sostenibilidad? Es una pregunta que debemos
hacernos y a la que no debemos temer respon-
der. Depender excesivamente de las subven-
ciones puede suponer alejarnos de nuestros
objetivos y acabar haciendo proyectos que
encajan en convocatorias de subvencidon pero
gue dejan a un lado nuestros planteamientos.
Depender exclusiva o casi exclusivamente de
las subvenciones nos somete a sus criterios y
nos deja en sus manos.

Por otro lado, el peso de nuestros recursos
propios son un indicativo del respaldo social
con que contamos. Cuanto mas diversifica-
dos estén nuestros ingresos, mayor fortaleza
y menor posibilidad de que todos a la vez nos
retiren su apoyo.

Es necesario, por tanto, revisar nuestro mo-
delo de financiacién de tal forma que nuestras
entidades no dependan de si vamos a obtener
subvencién o no. Si la obtenemos, muy bien,
vamos a realizar los mejores proyectos de inte-
rés social, pero si no la hay, que no sea esta la
causa que pone en peligro nuestra existencia.

La dependencia excesiva de las subvenciones
puede acomodarnos y paralizarnos a la hora
de buscar otras fuentes de financiacién. “Como
tenemos seguras las subvenciones...” Pero dy si
no estuvieran aseguradas?

Esta reflexion que hoy nos hacemos, no es
un tema para abordar en el futuro, sino que
debe estar ya en nuestros planes de accidon
presentes y formar parte de nuestros plan-
teamientos estratégicos.

En conclusiéon, el horizonte que tenemos por
delante se antoja incierto y lleno de comple-
jidad. Tres claves en las que debemos traba-
jar para mejorar y que no podemos dejar para
mafana son: nuevas férmulas de financiacion,
alianzas y mensaje diferenciador. No hay que
tener miedo a explorar nuevas férmulas de fi-
nanciacién, no podemos descuidar la forma-
cidn continua en captacion de recursos y en
técnicas de elaboraciéon de proyectos; pro-
yectos a los que hay que dedicar tiempo y no
dejar a la improvisacion. Hay que dejar atras
la desconfianza que tenemos a “compartir”, a
buscar alianzas y socios clave; es fundamen-

tal ir tejiendo en nuestro entorno una red de
partenariado sélido al que hacer participe de
nuestros proyectos y de nuestro trabajo. El
discurso de ayer ya no nos vale, necesitamos
un mensaje diferenciador y que esté avalado y
sustentado por datos: un nuevo lenguaje que
dé a conocer quiénes somos y qué hacemos,
sin corsés, ni complejos.

No hay que temer replantearse, sofiar y com-
partir. El peligro esta en quedarse inmdévil “al
calor” de la (in)seguridad de las subvenciones.

Referencias bibliograficas:

AEAT (www.agenciatributaria.es)

CEAFA Informa 2017, 2018 y 2019 (www.ceafa.
es/es/quienes-somos/transparencia)

Fundacion, Gestion y Participacion Social (Www.
asociaciones.org)

http:/www.plataformatercersector.es/es/no-
ticias/tercer-sector-denuncia-decision-mi-

nisterio-derechos-sociales-recortar-financia-

cion-ong-estatales

http:/www.plataformatercersector.es/sites/de-
fault/files/Informe_tercer sector DEF.pdf
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ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL (ADI)

Nombramiento de CEAFA en ADI

Alzheimer’s
Disease
4 International

EAFA consolida su dimensién internacional
al ser elegido miembro de la junta directiva
de Alzheimer’s Disease International (ADI).

El pasado 30 de marzo se celebrd la asamblea
general de Alzheimer’s Disease International
(ADI), la entidad supranacional que agrupa a
105 organizaciones que trabajan por las perso-
nas con demencia en todo el mundo, y en dicha
reunion CEAFA se presentdé como candidato
para formar parte de su Junta Directiva. Tras la
votacion pertinente, la Confederaciéon Espafola
de Alzheimer, a través de su CEO Jesus Rodrigo
Ramos, salid elegida.

De esta manera los cuatro préximos afios
CEAFA estard representada en los érganos
directivosde ADIllo que suponelaconsolidacion
internacional de nuestra organizaciéon que ya
viene avalada por los seis aflos como miembro
de la Junta de Alzheimer Europa y como
miembro de la Junta Directiva de Alzheimer
lberoamérica (AIB).

Para CEAFA este nombramiento supone formar
parte de la Junta Directiva de la entidad mas im-
portante de la estructura mundial de Alzheimer,
lo que nos permitird compartir los conocimien-
tos y saber hacer de nuestra organizacién con
todas las entidades y asociaciones pertenecien-
tes a ADI, profundizar en la formacién y acercar-
nos a otras experiencias y formas de trabajar.

ADI es una entidad internacional, que entre sus
prioridades aboga por hacer de la demencia
una prioridad sanitaria mundial y emplazando
a los gobiernos a considerarla como una priori-
dad sanitaria nacional.

Esta dimensién internacional que adquiere la
Confederacion Espafola de Alzheimer es un re-
conocimiento a nuestra organizacion que agru-
pa a mas de 320 Asociaciones de Familiares y
gue representa los intereses y necesidades de
hasta 5 millones de personas que conviven en
Espafa con la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias (incluyendo también a los familiares
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cuidadores). Es un paso mas para que CEAFA
visibilice el Alzheimer, enfermedad que asume
mas del 60% de la dependencia en nuestro
pais, y supone un coste anual de 35.000 millo-
nes de euros.

Cheles Cantabrana, Presidenta de CEAFA:
“Estar en la Junta Directiva de ADI nos per-
mitird acceder a la fuente de conocimiento y
toma de decisiones mas importante en ma-
teria de Alzheimer y otras demencias”.

¢Qué puede significar para CEAFA
pasar a formar parte de la Junta
Directiva de ADI?

CEAFA ya era miembro de ADI, pero este paso
para integrarnos en la Junta supone reforzar
nuestro compromiso con la lucha mundial
contra las consecuencias de la pandemia de
demencias. Y supone ademas la reafirmacion
de la responsabilidad de la Confederacién Es-
panola en su lucha contra las demencias que
son un problema global. Ademas, las decisio-
nes que puedan adoptarse en el marco del 6r-
gano de Gobierno de ADI, donde a partir de
este momento estaremos presentes, acaban
afectando, de una manera u otra, en las accio-
nes de sus miembros nacionales.

¢Qué puede cambiar o en qué puede
ayudar a CEAFA?

Pertenecer a la Junta significa asumir mayor
responsabilidad y trabajo. Pero también ac-
ceder a la fuente de conocimiento y toma de
decisiones mas importante en materia de Al-
zheimer y otras demencias. Participar de ma-
nera directa en esta toma de decisiones va a
inspirar, en parte, los futuros planes de ADI, y
CEAFA sera protagonista de ello.

Por ejemplo, ¢cPuede suponer un
impulso para los proyectos que tiene
CEAFA incluido el Plan Nacional?

Estamos seguros de que va a impulsarlos. La
pertenencia a la Junta refrenda el buen traba-
Jjo que estamos haciendo en CEAFA y certifica
el valor de las demandas y reivindicaciones
que elevamos a los responsables del disefno
de las politicas publicas que deben darles
solucion. El Alzheimer y las otras demencias
deben formar parte de la agenda de salud pu-
blica de nuestros gobiernos.

éCémo puede ayudar ADI a CEAFA
en este tema segun su influencia en
gobiernos, instituciones o entidades
privadas?

AD/ va a tener un conocimiento directo de la
situacién de las demencias en nuestro pails.
Esperamos que ADI, en su labor de supervi-
sioén de los avances del plan de accion mundial
de la OMS contra las demencias, nos ayude
a remover la conciencia de los responsables
politicos espanoles y hacer de las demencias
una prioridad de salud publica. Las demen-
cias son la mayor causa de discapacidad y
dependencia en los mayores de 65 anos y es
devastadora no solo para los que las sufren,
también lo es para los cuidadores y familiares.
Estamos hablando de cinco millones de per-
sonas en nuestro pais.

éQué tipo de decisiones se toman
en ADI y qué papel desempeiara
CEAFA dentro de esas decisiones?

El objetivo de ADI| es crear conciencia de
la demencia como una prioridad de salud
publica, abogando por que se tomen las
medidas necesarias para abordarla desde la
evidencia, la equidad, inclusién e integracion.
Desde CEAFA aportaremos el conocimiento y
experiencia de mas de 30 afios en la pugna
para cumplir esos mismos objetivos, una
experiencia compartida y surgida de la labor
de mas de 320 asociaciones y 19 federaciones
especializadas, una de las estructuras mas
potentes a nivel mundial.

Por otro lado, una de las prioridades de AD/
es apoyar a sus organizaciones miembro (105
en todo el mundo) para que puedan avanzar,
progresar y ofrecer mas y mejores servicios a
las personas afectadas por la enfermedad de
Alzheimer u otra demencia. En este sentido,
CEAFA podra aportar ese conocimiento y sa-
ber hacer atesorado durante mas de 30 afos
de actividad, convirtiéndose, de este modo,
en un agente facilitador de esos conocimien-
tos, estrategias y herramientas de interven-
cion a nivel global.



ALIANZA DE POLITICOS
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EAFA recoge la iniciativa Alianza Europea

de Alzheimer, un compromiso multina-
cional, multipartidista y no exclusivo activo
desde 2007 en el Parlamento Europeo, para
ayudar a hacer del Alzheimer y las otras de-
mencias una prioridad de salud publica. De
este modo, en CEAFA lanzamos la Alianza de
Politicos contra el Alzheimer y otras Demen-
cias con el mismo objetivo.

Por todo ello, hemos propuesto a los politi-
cos de todos los partidos representados en el
Congreso de los Diputados y en el Senado, y a
los miembros de los parlamentos autonédmicos
gue se sumen a dicha alianza, que define la ne-
cesidad de sumar esfuerzos para combatir una
enfermedad gque no conoce de fronteras, im-
pulsando la investigacion y el diagndstico pre-
coz, asi como apoyando iniciativas en la lucha
contra el Alzheimer y otras demencias.

y

Alianza de Politicos contra el
- | o v -
Alzheimer y'otras Demencias

El Alzheimer es una enfermedad neurodegene-
rativa, que no tiene cura ni tratamiento eficaz y
cuya principal causa es la edad. Se calcula que
en Espafna hay 1.200.000 personas que sufren
Alzheimer u otra demencia y que su cuidado
-extremadamente gravoso econdmica, sanita-
ria, social y emocionalmente- recae principal-
mente en las familias. La COVID-19 ha puesto
de manifiesto la fragmentacidon e insuficiencia
de los medios existentes para el cuidado de las
personas con demencia. Es necesario hacer de
la demencia una prioridad de salud publica.

Por ello, invitamos a todos nuestros politi-
cos a unirse a la Alianza de Politicos contra
el Alzheimer y otras Demencias, iniciativa que
anunciaremos publicamente el préoximo 21 de
septiembre, Dia Mundial del Alzheimer.

Mas informacion en: secretariatecnica@ceafa.es

eNMENTE 48

23



eNMENTE 48

24

CEAFA AL'ANZA

[OTEE) Politicos contra el Alzheimer y otras Demencias

En Espafa padecen Alzheimer u otras demencias alrededor de 1.200.000 personas - cifra que se
aproxima a los 5.000.000 si contamos con la familia-, una cifra que va a aumentar en los préoximos
afos a causa del envejecimiento de la poblacidon. El Alzheimer es el responsable del 70% de todas las
demencias y, en la actualidad, no tiene un tratamiento eficaz, siendo el acceso al diagndstico,
tratamiento y cuidados de calidad desigual en nuestro pais.

El Alzheimer y las otras demencias son devastadoras para las personas que las sufren, sus cuidadores
y cuidadoras y familias, por eso no pueden seguir siendo desatendidas y deberian considerarse una
prioridad de salud publica.

La Confederacion Espafiola de Alzheimer (CEAFA) hace un llamamiento a los responsables politicos,
les solicita su compromiso para hacer de las demencias una prioridad de sus politicas y que apoyen
nuestra campafa por una Alianza de Politicos contra el Alzheimer y otras Demencias, firmando el
siguiente manifiesto:

Me comprometo a:
1. Formar parte de la Alianza de Politicos contra el Alzheimer y otras Demencias.

2. Apoyar las campanas de CEAFA y de sus entidades miembros para que el Alzheimer y otras
Demencias sean una prioridad de salud publica y en especial:

a) Abogar por un censo de pacientes que refleje la dimensidon real del Alzheimer y otras Demencias
en nuestro pais.

b) Incrementar los recursos destinados a la formacién en prevenciéon, diagnodstico, cuidado y
tratamiento en Alzheimer y otras Demencias.

c) Asegurar el diagndstico a tiempo del Alzheimer y otras Demencias.

d) Incrementar los fondos y recursos para mejorar la investigacion biomédica y social en Alzheimer
y otras Demencias.

e) Desarrollar adecuadamente la coordinaciéon de los sistemas de proteccion social y sanitaria de
nuestro pais.

f) Reconocer a CEAFA como referente en Alzheimer y otras Demencias, integrando a sus diferentes
niveles de estructura en los procesos de toma de decision al respecto y apoyando su labor.

3. Ser solidario con la demencia y apoyar la puesta en marcha del Plan Integral de Alzheimer y otras
Demencias, con una dotacién presupuestaria proporcionada a las necesidades detectadas.

Datos y firma de la persona que se compromete

Nombre: Apellidos:
Partido Politico: Mail:
Firma:

Muchas gracias por enviar este documento firmado a: secretariatecnica@ceafa.es

De acuerdo con lo establecido por el REGLAMENTO (UE) 2016/679 DEL PARLAMENTO EUROPEO Y DEL CONSEJO de 27 de abril de 2016 relativo a la
proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos, y por la Ley Organica 3/2018,
de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales, le informamos que sus datos estan incorporados en un fichero
del que es titular CEAFA, con la finalidad de realizar la gestion profesional, asi como enviarle comunicaciones sobre nuestros servicios. Puede consultar el
texto completo en www.ceafa.es Asimismo, le informamos de la posibilidad de ejercer los derechos de acceso, rectificacion, supresion, limitacion del
tratamiento, oposicién y portabilidad de los datos en ceafa@ceafa.es



RED DE AGENTES ACTIVOS EN LA DETECCION PRECOZ
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La “Red de Agentes Activos en la deteccidn
precoz del Alzheimer”, esta promovida por la
Confederacion Espaiola de Alzheimer (CEA-
FA) y se ha creado para impulsar la sensibiliza-
cién, la informacién, la educacién y la concien-
ciacién en la sociedad sobre la importancia
que tiene la deteccién precoz de la demencia.

De acuerdo con los datos manejados por
CEAFA, el Alzheimer afecta al 7% de las
personas mayores de 65 afos y a la mitad de
las que han superado los 85 afos; es decir, en
Espafa sufren esta enfermedad alrededor de 1,2
millones de personas, cifra que se eleva hasta
casi 5 millones al considerar que el Alzheimer
afecta también a la familia, a los cuidadores
familiares.

Y no debemos olvidar el alto porcentaje de
infradiagndsticos, casos de Alzheimer que se
encuentran sin detectar, lo que conlleva un re-
tardo en el acceso temprano a tratamientos
farmacoldgicos y no farmacoldgicos en una
fase en la que pueden ganar en efectividad.

Estos datos se han visto reforzados en estos
momentos, por diferentes estudios cientificos

qgue indican que las personas que sobreviven
a la COVID-19 se encuentran en alto riesgo
de desarrollar posteriormente patologias
neuroldgicas vy, en particular, la enfermedad de
Alzheimer.

La importancia del diagndstico
precoz

Un diagndstico precoz ' de la enfermedad de
Alzheimer permitiria mejorar el tratamiento
farmacoldgico y no farmacoldgico en las pri-
meras etapas de la enfermedad, lo que conlle-
va retrasar los sintomas asociados a la enfer-
medad y con ello mejorar la calidad de vida de
las personas diagnosticadas y la de sus fami-
liares cuidadores.

Las ventajas del diagnéstico temprano se pue-
den contemplar desde diferentes perspectivas:

» Desde la perspectiva de la seguridad, el diag-
nostico a tiempo vy certero ayuda a evitar si-
tuaciones que podrian ser peligrosas y/o gra-
vosas para el afectado como los accidentes
de trafico, el uso de armas de fuego, los acci-
dentes domésticos o los abusos econédmicos.

' https://www.ceafa.es/files/2020/10/avanzando-en-el-diagnostico-precoz-de-la-enfermedad-de-alzheimer-2.pdf
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¢ Desde una perspectiva sociosanitaria, el ac-
ceso temprano a tratamientos farmacoldégi-
cos y no farmacoldgicos permite que se ra-
lentice la evolucién de la enfermedad hacia
fases mas severas.

* Desde una perspectiva familiar, permite la
adaptacion de las familias al proceso que
van a enfrentar y su preparacion.

* Desde una perspectiva econdmica, permite la
planificacion de las economias familiares para
acometer los elevados costes que la correcta
atencién de la persona con Alzheimer supone.

* Desde una perspectiva ética, significa res-
petar el derecho de las personas a saber y
a tomar decisiones sobre los temas que le
afectan. El derecho a un diagndstico precoz
pone a la persona en centro del sistema de
atencidn sociosanitaria, como se viene recla-
mando.

Objetivo de la Red de Agentes
Activos

La “Red de Agentes Activos en la deteccidn
precoz del Alzheimer” 2 busca crear alianzas
y sinergias entre agentes clave que unen sus
esfuerzos para un objetivo comun: difundir al
maximo entre sus socios clave la herramien-

ta pre-diagndstica www.problemasmemoria.

com, cCOmo una manera de avanzar en la me-
jora del proceso diagnostico, al tiempo que se
contribuye a sensibilizar y crear conciencia de
la importancia que tiene la deteccidon precoz
de la demencia.

Se busca fomentar la educacién de la ciuda-
dania y la implicacién de los profesionales de
la salud para poner en valor la importancia
del diagndstico precoz y certero, como pun-
to de partida ineludible para un abordaje in-
tegral del Alzheimer y de cualquier forma de
demencia, buscando la intervencién temprana
y eficaz como manera de ampliar los periodos
de calidad de vida de las personas afectadas,
y como medio para luchar contra los diagnds-
ticos tardios y/o el infra diagndstico.

Miembros de la Red de Agentes
Activos

En esta Red queremos involucrar a diversos
agentes implicados en el abordaje integral de
la enfermedad y la atencion multidisciplinar, un
modelo participativo en el que trabajar todos
de forma conjunta para la puesta en marcha
de estrategias que contribuyan a la deteccidén
precoz del Alzheimer. “En la lucha contra el
Alzheimer: todos los agentes cuentan”.

2 Este proyecto ha sido subvencionado por el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 para la realizacién de Pro-
gramas de interés general, con cargo a la asignacion tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas 2020, y
se enmarca dentro del Programa Estatal de difusién, informacion, asesoramiento, sensibilizacion y empoderamiento de las

personas con necesidades de atencidn integral socio sanitaria.
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Cuestionario £
IQCODE L ADS

En el momento presente forman parte de la
“Red de Agentes Activos en la deteccidn pre-
coz del Alzheimer” las siguientes entidades:

¢ CEAFA- Confederacion Espafiola de Alzhei-
mer https://www.ceafa.es/es

* SEGG- Sociedad Espanola de Geriatria y
Gerontologia http://www.segg.es

« SEN-Sociedad Espanola de Neurologia
http:/www.sen.es

¢ SEP- Sociedad Espafiola de Psiquiatria
http:/www.sepsig.org

* SEPG- Sociedad Espanola de Psicogeriatria
WWW.sepd.es

¢ Semergen - Sociedad Espafola de Médicos
de Atencidén Primaria www.semergen.es

* SEMG - Sociedad Espanola de Médicos Ge-
nerales y de Familia www.semg.es

Para fomentar la sensibilizaciéon, informacién,
educacién y concienciacion sobre la impor-
tancia que tiene la deteccién precoz de la
demencia, los miembros de la Red llevaran a
cabo diversas estrategias como el uso de sus
canales de comunicacion disponibles abiertos
ala Sociedad y dirigidos a sus asociados; actos
de difusién en eventos, Jornadas, Congresos,
etc.; dar a conocer la plataforma Web en los
entornos de trabajo de los dmbitos profesiona-
les; crear y difundir material sobre sefales de
alarma y herramientas de detecciéon; generar
conocimiento desde cada dmbito profesional,
sobre la necesidad y la importancia de la de-
teccién precoz de la demencia, etc.

(f,.....q...

Memoria?

Cuestionario

Sintomas Resultados

SE/\/\G\.““ '

\n-l\ifsnr ola de Méd

erales ydf‘} ymilia

www.problemasmemoria.com

Esta herramienta pre-diagndstica pone a dis-
posicion de familiares y cuidadores un Test de
Memoria Episddica, con una serie de pruebas y
cuestionarios (Cuestionario IQCODE y Cuestio-
nario AD8) que, al resolverlos, podran ayudarles
a decidir si los sintomas relacionados con la fal-
ta de memoria tienen la importancia suficiente
como para que su familiar sea evaluado por un
médico (en ningun caso se debe interpretar el
resultado como un diagnostico).

Para el uso de esta pagina se debe tener en
cuenta algunos aspectos importantes:

* Primero, en ningln caso debe interpretar
el resultado como un diagnodstico. Se tra-
ta Unicamente de efectuar, o no, una reco-
mendacioén para una evaluacidon médica.

* Segundo, estas pruebas han sido disefadas
para gue las cumplimente una persona cer-
cana a la persona afectada, que la conozca
bien. Por lo tanto, los resultados NO SON
FIABLES si uno se las aplica a si mismo.

* Finalmente, también debe tener en cuenta
qgue las pruebas solo son aplicables a per-
sonas mayores de 65 aflos con problemas
de memoria. Por debajo de esa edad, de-
ben emplearse otro tipo de instrumentos.

* Si es usted un familiar o allegado de una
persona de mas de 65 aflos de edad con
problemas de memoria, puede pasar ade-
lante con las pruebas.
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ADUCANUMAB - NUEVO MEDICAMENTO

La FDA aprueba

Aducanumab, un nuevo
medicamento para el
Alzheimer

El pasado 7 de junio, la FDA' aprobé Aducanu-
mab para tratar a pacientes con la enferme-
dad de Alzheimer. Lo hizo por la via conocida
como ‘“aprobacién acelerada”, que consiste
en aprobar un medicamento para una enfer-
medad grave o potencialmente mortal ante la
evidencia de que puede prestar un beneficio
terapéutico significativo frente a otros medi-
camentos ya existentes, si se demuestra que
el efecto positivo sobre un criterio de valo-
racidon sustituto es probable que anticipe un
beneficio clinico para los y las pacientes.

La aprobacidn del farmaco por esta via ha ge-
nerado una controversia importante entre la
comunidad cientifica y médica, la comunidad
de pacientes con Alzheimer, las Administra-
ciones, la prensa vy, en fin, todos aquellos que
tienen algun interés en este tipo de demencia.
En el caso de un tratamiento para una enfer-
medad que, como el Alzheimer, afecta de tan-
tas maneras a las personas que la sufren, que
haya surgido este enardecido debate publico
es algo que resulta entendible.

No es la primera vez que se produce el uso de

un criterio de valoracidn sustituto para la apro-
bacién de un medicamento por la FDA. De he-
cho, se ha utilizado anteriormente en el caso
de enfermedades graves donde existe “una
necesidad insatisfecha y una expectativa de
beneficio clinico a pesar de cierta incertidum-
bre residual con respecto a ese beneficio”, en
palabras de la Dra. Patrizia Cavazzoni (Direc-
tora del Centro de Evaluacién e Investigacion
de Medicamentos de la FDA), porque puede
acortar considerablemente los plazos de apro-
bacidn y acelerar el acceso a esas terapias de
los pacientes.

Desde 2003, Aducanumab es la primera tera-
pia aprobada para la enfermedad de Alzhei-
mer y eso le confiere enorme valor. Su novedad
consiste en atacar la presencia de placas de la
proteina beta amiloide en el liquido cefalorra-
gquideo. Es decir, este medicamento va dirigido
por primera vez a la esencia de la enfermedad,
a su fisiopatologia subyacente. Los primeros
ensayos clinicos con Aducanumab mostraron
una reduccién de las placas, y se espera que
eso conlleve una reduccién en la progresion
de la enfermedad. Las autoridades de la FDA

' La Administracién de Medicamentos y Alimentos es la agencia del Gobierno de los Estados Unidos responsable de la
regulaciéon de alimentos, medicamentos, cosméticos, aparatos médicos, productos biolégicos y derivados sanguineos.



decidieron que la evidencia de esa reduccidn
en las placas de beta amiloide hacia razona-
blemente probable la apariciéon de un benefi-
cio clinico y consideraron que la solicitud de
aprobacién del Aducanumab cumplia con el
estdndar de Aprobacién Acelerada.

En esta modalidad, las farmacéuticas deben
realizar estudios posteriores a la aprobacién
para demostrar que ese supuesto beneficio
clinico se confirma. A estos estudios se les co-
noce como ensayos confirmatorios de fase 4.
Si no se confirma el beneficio clinico, el medi-
camento podria ser retirado del mercado.

La posicion de CEAFA

En la Confederacion Espafiola de Asociacio-
nes de Familiares de Personas con Alzheimer
y otras Demencia (CEAFA) somos conscientes
de lo complicado de la decisién, cautos ante
las expectativas que ha levantado entre nues-
tra comunidad de afectados y entre las aso-
ciaciones, comprensivos ante las dudas que
algunos sectores de la comunidad médica vy
cientifica expresan. Pero no podemos dejar de
recibir con alegria y esperanza la aprobacion
del Aducanumab por la FDA. Ahora espera-
mos que los mejores prondsticos se confirmen
y tanto la Agencia Europea del Medicamento
(EMA) como la Agencia Espanola de Medica-
mentos y Productos Sanitarios (AEMPS) ha-
gan lo propio.

La enfermedad de Alzheimer es una enferme-
dad devastadora, progresiva, incurable, que
causa un deterioro cognitivo grave en las y los
pacientes y un impacto demoledor en las per-
sonas cuidadoras. En la etapa mas avanzada
de la enfermedad, las personas sufren una de-
pendencia absoluta y la muerte. Las personas
con Alzheimer viven un promedio de cuatro a
ocho afos tras el diagndstico, si bien, hay pa-

cientes que llegan a vivir hasta 20 anos.

En Espana se calcula que existen 1.200.000 per-
sonas con algun tipo de demencia. El Alzheimer
es la demencia mas prevalente, siendo respon-
sable de entre el 60-70% de todos los casos.
Sin embargo, los afectados por las demencias
son muchos mas, hasta 5.000.000 de perso-
nas, si tenemos en cuenta también a las per-
sonas cuidadoras. Eso hace que la necesidad
de tratamientos nuevos sea urgente, maxime si
tenemos en cuenta el envejecimiento de la po-
blaciéon. En 2019, los trastornos mentales y del
comportamiento (entre las que se encuentran
las demencias) fueron la quinta causa de muer-
te y, segun la Sociedad Espafola de Neurologia
(SEN), el Alzheimer podria ser la segunda causa
de muerte entre las personas de 65 y mas afos.
La aprobaciéon de Aducanumab supone un paso
importante para ayudar a combatir esta plaga.

En CEAFA no nos engaflamos acerca de los
obstaculos que quedan por superar. Tampoco
ignoramos que aun quedan muchas cuestiones
por resolver, como los efectos secundarios, los
pacientes a los que se puede aplicar, el acceso
al fd&rmaco, la necesaria adecuacion de nuestro
sistema de salud para afrontar su despliegue,
los costos del medicamento y otras complica-
ciones que con seguridad van a surgir.

Pero no podemos desfallecer antes de iniciar el
proceso. Es necesario que se avance en el ca-
mino que se ha abierto con este medicamento
novedoso. Despejemos las dudas; establezca-
mos los mecanismos requeridos para atender,
asesorar y apoyar a los pacientes y familias;
acondicionemos el sistema sanitario; mejore-
mos la atencion a una enfermedad olvidada y
gue provoca tanto sufrimiento. Y mantenga-
mos la esperanza y la cautela ante esta fase.

0
ISIONES
0

c

ALZHEIMER

IX Congreso Nacional de

CEAFA continua trabajando con ilusiéon
en la organizacion de su IX Congreso
Nacional de Alzheimer en la ciudad de
Vitoria-Gasteiz, y de la mano de la Aso-
ciacion de Familiares y Amigos de per-
sonas con Alzheimer y otras demencias
de Alava (AFARABA).

Destacamos las siguientes fechas:

* Inscripcion al Congreso a partir del 1
de Junio de 2021

* Presentacion de comunicaciones en
formato POSTER

El Congreso ofrece la posibilidad de
presentar comunicaciones en for-
mato POSTER como medio de mos-
trar experiencias, iniciativas o bue-
nas practicas sobre la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias.

En esta edicion las tematicas para las
comunicaciones en formato Pdster ver-
saran sobre:

* Campanas de sensibilizacion y con-
cienciacién
¢ Relacién con otros agentes que in-

tervienen en el abordaje y tratamien-
to de personas con demencia

¢ Derechos de las personas con de-
mencia

* Investigacion y generacion de cono-
cimiento

Plazo de presentacion: 31 de julio de
2021

Mas informacion en: https:/www.con-
g_resonamonaIdealzhe|mer.org es/en-
vio-de-posteres
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PROXIMOS EVENTOS

.“‘ ' Q.-

t“}l‘ N

Calendar‘de accionest >
formatlvas de CEAFA*&“”)

-7

EDUCACION
DE CALIDAD

|

CEAFA organiza diferentes acciones formativas con contenido de diversa indole dirigido tanto a
la sociedad en general, como hacia nuestra estructura confederal.

La accidn formativa de la Confederacion se calendariza a lo largo del aflo 2021, en sesiones de en
torno a 90 minutos en modalidad online.

Las acciones que actualmente estdn previstas, siempre sujetas a adaptaciones en funcidn de las
necesidades, son:

* 10 Junio 2021 - Plan de cuidados perso- tos precisos sobre las personas con Al-
nalizados en la enfermedad del Alzheimer. zheimer y otras demencias.

¢ 28 Junio 2021 - Red de Agentes Activos ¢ 1 Octubre 2021 - Actualizacidn de terapias
en la deteccidén precoz del Alzheimer. farmacoldgicas y no farmacoldgicas en la
enfermedad de Alzheimer.
e 30 Junio 2021 - Solidez asociativa.
e 28 Octubre 2021 - Masa social de las Aso-
e 22 Julio 2021 - Nutricién, salud cognitiva ciaciones.
y enfermedad de Alzheimer.
e 4 Noviembre 2021 - Cuidate para poder

¢ 2 Septiembre 2021 - Coémo vivir y convivir cuidar a las personas con Alzheimer.
con los sintomas conductuales de las per-
sonas con enfermedad de Alzheimer. ¢ 2 Diciembre 2021 - Cémo fomentar la par-

ticipacion en investigacion.
e 27 Septiembre 2021 - Soluciones y pro-
puestas para avanzar en disponer de da-

Para participar en todas o en algunas de estas acciones de formacion, tan solo hace falta inscribirse
siguiendo las instrucciones que, en cada momento se recibirdn por correo electrénico.

La accion formativa de CEAFA se complementa con la organizacion del IX Congreso Nacional de
Alzheimer que tendrd lugar los dias 10, 11, 12 y 13 de noviembre de 2021 en Vitoria-Gasteiz, y cuyo
objetivo es incrementar los conocimientos e intercambiar experiencias en torno a la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias.

Mas informacién en: https://www.congresonacionaldealzheimer.org/es



 https://www.congresonacionaldealzheimer.org/es

CEAFA ofrece su apoyo técnico y profesional para que nuestras entidades dispongan
de mas tiempo para dedicarlo al cumplimiento de sus fines sociales.

Porgue la creciente presion normativa y el contexto actual obligan a nuestras entidades
a realizar no sdélo una labor asistencial, sino también, una gestién inmejorable.
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