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CEAFA

EDITORIAL

Hemos arrancado el afio 2022, y con él, comienza mi andadura como
Presidenta de la Confederacion Espafiola de Alzheimer, cargo que asu-
mo con ilusién y con la responsabilidad que supone ocupar la direccion
y representacion de una entidad como CEAFA.

Estas primeras lineas en la revista de la Confederacidn, quiero dedicarlas
a felicitar y agradecer a las Juntas de Gobierno que me han precedido
por el arduo trabajo llevado a cabo en estos ultimos afos.

Cojo el testigo para continuar reforzando la actividad que viene hacien-
do la entidad en pro de las personas que conviven con esta enfermedad
que, junto a sus entidades miembro, la Junta de Gobierno y la Secretaria
Técnica de CEAFA, espero poder cumplir con las expectativas.

Como retos principales se encuentran los diagndsticos tempranos, a
tiempo y certeros, la atencion especifica y de calidad a través de las Te-
rapias No Farmacoldgicas (TNF), la lucha contra la soledad no deseada
y el apoyo a la investigacion biomédica, entre otros, son los hitos a los
gue nos enfrentamos en los proximos afos, retos que deben dar res-
puesta a todas las necesidades de las personas afectadas por demencia,
respetando siempre sus derechos y dignidad. Y ello, pasa por la necesi-
dad de financiar y ejecutar el Plan Integral de Alzheimer y otras demen-
cias, como paso previo para avanzar hacia una Politica de Estado que no
esté sujeta a ningun partido politico, sino a un proyecto que perdure en
el tiempo contando con la participacion e implicaciéon de los principales
actores vinculados directamente con su abordaje.

Considerando los hitos a alcanzar, el pasado 29 de enero de 2022 fue-
ron aprobados por parte de la nueva Junta de Gobierno de CEAFA,
tanto el Plan Estratégico 2022-2024, como el Plan Operativo para este
ano 2022. Hemos considerado oportuno dedicarle un espacio a los
mismos en esta edicion.

Esperamos, como siempre, que los temas resulten de vuestro interés.
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PLAN OPERATIVO 2021

Cerramos el afio 2021y, con ello, un afio en
el que la pandemia ha seguido presente
en la vida cotidiana de todos nosotros, mar-
cado por nuevas olas de contagio, la irrup-
cion de la vacuna contra la COVID y nuevas y
cambiantes restricciones que definian nues-
tro dia a dia en todos los ambitos de la vida.
A pesar de ello, el ailo 2021 se considera una
fase post COVID en el que las entidades y la
propia CEAFA han intentado seguir adelante
y recuperar cierta normalidad en el desarrollo
de sus actividades.

A pesar de que nos hemos visto forzados a
adaptar nuestra forma de trabajar, CEAFA
ejecutd el Plan Operativo establecido por su
Junta de Gobierno y aprobado en la Asamblea
General Ordinaria celebrada del pasado 29 de
mayo de 2021.

A continuacion, pasamos a detallar las acciones
mas destacables que contribuyeron al cumpli-
miento del Plan Operativo 2021y a la superacion
de los objetivos marcados.

Red de Agentes Activos en la
Deteccion Precoz del Alzheimer

La “Red de Agentes Activos en la deteccion pre-
coz del Alzheimer” busca crear alianzas y siner-
gias entre agentes clave que unen sus esfuerzos
para un objetivo comun: difundir al maximo entre
sus socios clave la herramienta pre-diagndstica
www.problemasmemoria.com, como una mane-
ra de avanzar en la mejora del proceso diagnos-
tico, al tiempo que se contribuye a sensibilizar y
crear conciencia de la importancia que tiene la
deteccidén precoz de la demencia.

Red de Agentes Activos en la
DETECCION PRECOZ DEL

ALZHEIMER



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
diagnodstico precoz y certero, como punto de
partida ineludible para un abordaje integral del
Alzheimer y de cualquier forma de demencia,
buscando la intervencidon temprana y eficaz
como manera de ampliar los periodos de cali-
dad de vida de las personas afectadas, y como
medio para luchar contra los diagndsticos tar-
dios y/o el infra diagndstico.

En esta Red hemos involucrado a diversos
agentes implicados en el abordaje integral de
la enfermedad y la atencidon multidisciplinar,
un modelo participativo en el que trabajar to-
dos de forma conjunta para la puesta en mar-
cha de estrategias que contribuyan a la detec-
ciéon precoz del Alzheimer. “En la lucha contra
el Alzheimer: todos los agentes cuentan”.

Las entidades constituyentes de la “Red de
agentes activos en la deteccidén precoz del
Alzheimer” son:

« CEAFA- Confederacion Espanola de Alzhei-
mer https://www.ceafa.es/es

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

e SEN-Sociedad Espafola de Neurologia
http://www.sen.es

e SEP- Sociedad Espafola de Psiquiatria
http:/www.sepsig.org

 SEPG- Sociedad Espafola de Psicogeriatria
WwWw.sepg.es

* Semergen - Sociedad Espafiola de Médicos
de Atencidén Primaria www.semergen.es

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

El pasado 28 de junio de 2021 y bajo el lema
“En la lucha contra el Alzheimer: todos los
agentes cuentan™, se presentd a la sociedad la
Red de Agentes Activos en la deteccidn precoz
del Alzheimer. Representantes de los Agentes
participaron en una mesa redonda con la inter-
vencién de profesionales de diferentes ambi-
tos asistenciales que colaboran en la atencién
multidisciplinar y en el abordaje integral de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias,
compartiendo argumentarios y distintos as-
pectos de cada nivel asistencial sobre la im-
portancia de la deteccién precoz.

La jornada permitié hacer visible la importancia
de contar con todos los agentes y con la trans-
versalidad del trabajo en todos los campos en
los que se actua, para poder avanzar en la de-
teccion precoz del Alzheimer. Todos juntos y
poniendo a la persona con la enfermedad de
Alzheimer en el centro se avanzara para pro-
porcionar aquellas atenciones y proteccion que
el diagndstico temprano va a proporcionar.

La puesta en marcha de la Red contribuyd,
ademads de realizar acciones encaminadas
a sensibilizar y concienciar a la sociedad,
a difundir la herramienta pre-diagnodstica
www.problemasmemoria.com.

Esta herramienta pre-diagnodstica pone a dis-
posicion de familiares y cuidadores un Test de
Memoria Episddica, con una serie de pruebas
y cuestionarios (Cuestionario IQCODE y Cues-
tionario AD8) que, al resolverlos, podran ayu-
darles a decidir si los sintomas relacionados
con la falta de memoria tienen la importancia
suficiente como para que su familiar sea eva-
luado por un médico.

Esta herramienta se compone de dos test breves:

« ElI IQCODE, en el que el cuidador principal
transmite los cambios observados a lo lar-
go de 10 afos en el paciente.

« El ADS8, en el que se expresa cambios en
los ultimos tiempos sobre 8 items. En tres
o cuatro items que sean positivos nos va a
indicar que probablemente podamos estar
ante un deterioro cognitivo que necesite de
otras pruebas diagndsticas.

' Jornada “En la lucha contra el Alzheimer: todos los agentes cuentan” https://youtu.be/2csYmkoF_DU
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Para el uso de esta pagina se debe tener en
cuenta algunos aspectos importantes:

* En ningun caso debe interpretar el resul-
tado como un diagnéstico. Se trata unica-
mente de efectuar, o no, una recomenda-
cién para una evaluacion médica.

e Estas pruebas han sido disefAadas para que
las cumplimente una persona cercana a la
persona afectada, que la conozca bien. Por
lo tanto, los resultados no son fiables si uno
se las aplica a si mismo.

* Debe tener en cuenta que las pruebas solo
son aplicables a personas mayores de 65
afnos con problemas de memoria. Por deba-
jo de esa edad, deben emplearse otro tipo
de instrumentos.

La edicion de material diverso ha permitido
promocionar el conocimiento y uso de esta
herramienta? por parte de la Red de Agentes
Activos en la deteccidon precoz del Alzheimer,
asi como por parte de la estructura confede-
ral de CEAFA, que colaboraron en la difusién
entre sus colaboradores habituales, con es-
pecial atencidn a diversos colectivos como:

Centros de Mayores, Farmacias de referencia
y Centros de Salud. De esta forma, se impli-
cd a otros colectivos en la concienciacion y
sensibilizacién a la ciudadania en la deteccidén
precoz del Alzheimer.

Como accién ultima del ano 2021, el 9 de
diciembre, la Red celebré en Madrid la Jor-
nada “Alzheimer y otras demencias: un largo
camino™. Siendo moderadora la presidenta
de CEAFA, Dna. Cheles Cantabrana, se contd
con la participacion del secretario del Grupo
de Trabajo de Neurologia de Semergen - So-
ciedad Espafnola de Médicos de Atencidn Pri-
maria, el Dr. Enrique Arrieta; el vocal del Gru-
po de Estudio de conducta y demencias de
la SEN - Sociedad Espafiola de Neurologia, el
Dr. Pascual Sanchez; y el geriatra y vocal de
la junta Directiva de la Sociedad Espanola de
Geriatria y Gerontologia (SEGG), el Dr. Gre-
gorio Jiménez.

Durante la jornada se abordaron temas como:

* La prevencion: factores de riesgo y estilo
de vida saludable.

* La deteccidn: herramienta de pre-diagnos-
tico www.problemasmemoria.com

e El diagnodstico: diagndstico temprano y cer-
tero.

* La atencidn: desde el diagndstico precoz
hasta la fase de final de vida.

2 Material promocional https://www.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/red-de-agentes-activos-en-

la-deteccion-precoz-del-alzheimer

3 Jornada ‘Alzheimer y otras demencias: un largo camino’ https://youtu.be/IUIJvkZxtBA



Paneles de Expertos de CEAFA

Los paneles de expertos son un elemento mas
gue ayuda a reforzar la accidn politica de de-
fensa del colectivo de todas las personas afec-
tadas por la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias que CEAFA tiene encomendado.

Son paneles de naturaleza consultiva que sir-
ven de apoyo y asesoramiento en temas con-
cretos en los que la Confederacidon requiere
de una opinidn experta para reforzar y con-
solidar sus mensajes desde un punto de vista
técnico-cientifico.

Contamos con tres paneles de expertos:

Panel de Expertos Médico: En este afio 2021
se constituyd este panel centrado en aspec-
tos como, la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, politicas sanitarias actuales, aten-
cioén sanitaria...

Contamos con los siguientes profesionales
como miembros del panel:

e Dr. Guillermo Garcia Arribas - Neurdlogo en
la Unidad de enfermedades neurodegene-
rativas del Servicio de Neurologia del H.U.
Ramon y Cajal de Madrid.

e Dr. Manual Martin Carrasco - Psiquiatra y Di-
rector Médico de los Centros de Hermanas
Hospitalarias en Navarra. Vicepresidente de
la Sociedad Espafola de Psiquiatria.

* Dr. José Augusto Garcia Navarro - Médico
especialista en Geriatria. Presidente de la
Sociedad Espaniola de Geriatria y Geronto-
logia (SEGG). Director general del Consor-
cio de Salud y Atencidén Social de Cataluia.

* Dr.Enrique Arrieta Antdn - Médico de Familia
del Centro de Salud SegoviaRural. Licenciado
en Medicina y Psicologia. Miembro de los
grupos de trabajo de Neurologia, Cuidados
Paliativos y Comunicacion de SEMERGEN.

Panel de Expertos Social: Panel, igualmente
de reciente constitucion, que estd orientado
en aspectos de caracter social que se puedan
suscitar dentro de CEAFA como, observatorio
de la Ley de Dependencia, impacto socio-eco-
ndmico, atencidén a la familia cuidadora...

Contamos con las siguientes profesionales:

* Dfa. Maribel Gonzalez Ingelmo. Psicdloga
y ex-directora/gerente del Centro de Refe-
rencia Estatal de Alzheimer y otras demen-
cias de Salamanca.

* DAa. Lourdes Bermejo Garcia. Gerontdloga
y Vicepresidenta de Gerontologia de la So-
ciedad Espanola de Geriatria y Gerontolo-
gia (SEGG).

Panel de Expertos de Personas con Alzheimer
(PEPA): Partiendo de que “Las personas con
Alzheimer tienen mucho que decir, y los demadas
tenemos mucho que aprender” y siguiendo las
experiencias desarrolladas en otros paises, el
5 de abril de 2017 se constituyd el Panel de
Expertos de Personas con Alzheimer*, colo-
guialmente conocido como el PEPA.

Es un panel conformado por personas diag-
nosticadas en fases iniciales de la enfermedad,
normalmente, con edades inferiores a los 65
afos, y sus cuidadores familiares. Actualmen-
te las personas que la componen son (persona
con Alzheimer y familiar/acompafante):

e Susanna Martinez Albors y Victor Martinez
Luna.

» Joaquina Garcia del Moral y Joaquin Zuhiga
Guerrero.

e« Maria Emilia Lacuesta Estefania y Maria
Fernadndez Lacuesta.

e Salvador Sobrino Fernandez y Juana Maria
Urrutia Azpiroz.

* |ldefonso Fernandez Fernandez e Inés Fer-
nandez Najera.

e Julio Senén Rodriguez y M2 Cristina Ruiz Lazaro.

» José Antonio Garcia Garcia y Adela Martin
Ruiz.

& pEPA

[OTEE) PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER

El PEPA introdujo una nueva visidén que re-
forzd, refuerza y seguird reforzando los ar-
gumentos de defensa de la Confederacion,
puesto que nos permite:

e Conocer de primera mano cuales son las
necesidades de las personas afectadas.

e Garantizar que nuestras politicas de de-
fensa responden de manera eficaz a esas
necesidades.

* Las funciones a desempefar por el PEPA se
encuentran permanentemente vinculadas a
la planificaciéon estratégica y operativa de
CEAFA, pero, en cualquier caso,

4 https://www.ceafa.es/es/panel-de-expertos-de-personas-con-alzheimer
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» Detecta y se anticipa a las circunstancias e
impulsa nuevas iniciativas.

* Representa, reivindica y defiende los inte-
reses de las personas con Alzheimer y otras
demencias, acudiendo a diversos eventos
acompafados de la Confederacion.

» Participa en proyectos de investigacion so-
cial promovidos por CEAFA.

En definitiva, todo el trabajo que emana del
PEPA permite dar voz a las personas con Al-
zheimer y otras demencias, mientras esta pueda
ser emitida, aportando soluciones ante temas
que les afectan directamente, y por extensidn,
a sus familias y al conjunto de la sociedad. Fa-
vorece la expresidon de sus ideas, opiniones, co-
nocimientos y experiencia, reforzando su valia,
aportacion, participacion... siempre bajo la idea
de que, a pesar de contar con un diagndstico de
demencia, siguen siendo personas.

Desde su constitucion, son varias las aporta-
ciones realizadas en el marco del PEPA, des-
tacando entre otros:

Presentacion del estudio “Alzheimer y sociedad.
La contribucion de personas con Alzheimer a la
construccidon de sociedades no excluyentes con
la demencia”

* Valoracion y aportaciones a las reivindica-
ciones del Dia Mundial del Alzheimer 2017
bajo el lema “Sigo siendo yo”

e Asistencia y participacion activa en el 282
Congreso de Alzheimer Europa celebrado
en noviembre de 2018 en Barcelona.

» Asistencia y participacion activa en Congre-
sos Nacionales de Alzheimer CEAFA cele-
brados en Malaga, Huesca y Vitoria en 2017,
2019 y 2021.

* Y, lo que es mas importante, la valoracion
del borrador del Plan Integral de Alzheimer
y otras demencias 2019-2023, siendo proba-
blemente el Unico a nivel mundial que cuen-
ta con la opinién de personas que conviven
con la enfermedad y sus consecuencias.

A finales del aino 2020, se renovaron los miem-
bros del panel de expertos, procedentes de
distintas localidades del territorio nacional:
Barcelona, Granada, La Rioja, Ledn y Navarra.
Nuevo aflo, nuevos miembros, mas funciones
Yy nuevos temas a abordar.

Este afio 2021 los miembros del PEPA han
sido protagonistas de las iniciativas de rei-
vindicacion y visibilizaciéon de la enfermedad.
Pacientes de Alzheimer hablando en primera
persona de su enfermedad y de cémo con-
viven con ella, de cémo es el dia a dia, coémo
les ven los demas, cdmo se ven a si mismo.
Es necesario que las personas con Alzheimer
asuman la responsabilidad de defender sus
derechos y dignidad. Esta iniciativa, que no
es pionera en Europa, pero si en Espafa, es
la mejor forma de hacerlo. Las capacidades,
los derechos y la visibilizacion del Alzheimer
han sido los tres grandes temas en los que ha
trabajado el Panel de Expertos de Personas
con Alzheimer.

Dentro de las actividades realizadas por parte
de los miembros del PEPA durante este afo,
caben destacar:

e Jornada para la presentacion de las conclu-
siones del estudio “Alzheimer y sociedad.
La contribucion de personas con Alzheimer
a la construccion de sociedades no exclu-
yentes con la demencia™ celebrado el 30
de julio de 2021.

El PEPA, como maximo protagonista del
evento, puso de manifiesto la necesidad de
establecer planes de capacitacion y concien-
ciacidn para evitar que la enfermedad les ex-
cluya y estigmatice, la necesidad de vivir una
vida normalizada, plena, auténoma e indepen-
diente y, reclamar ser escuchados por las ad-
ministraciones, el ambito sanitario y el familiar.

5 Alzheimer y Sociedad. La contribucién de personas con Alzheimer a la construccién de sociedades no excluyentes
con la demencia (CEAFA, 2021) https://www.ceafa.es/files/2021/08/estudio-pepa-1.pdf



» Jornada Dia Mundial del Alzheimer “Cero
omisiones. Cero Alzheimer - El diagndstico
como base para garantizar la calidad de vida
de las personas con demencia”. 20 de sep-
tiembre de 2021.

 Congreso virtual lberoamericano de Al-
zheimer (AIB) del 28 al 30 de octubre de
2021: Conferencia “Nuevo perfil de perso-
nas con Alzheimer”

* Revision de la Estrategia Nacional de Perso-
nas Mayores para un Envejecimiento Activo
y para su Buen Trato 2018-2021, con el pro-
posito de realizar aportaciones y propues-
tas para su adaptacién a las necesidades de
las personas con Alzheimer o cualquier otro
tipo de demencia (dmbito laboral, la parti-
cipacion en la sociedad y en sus érganos
decisorios, la promocidn de la vida indepen-
diente y saludable, la no discriminacion, y la
prevencion del maltrato).

* IX Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA
del 10 al 13 de noviembre de 2021, intervi-
niendo en:

- Sesion Plenaria Inaugural “Mesa de dia-
logo PEPA - Panel de Expertos de perso-
nas con Alzheimer de CEAFA.

- Mesa “Investigacion, Alzheimer, nue-
vos tratamientos y familia (1)”- Qué
piensan los pacientes/familiares y los
investigadores sobre los (lentos) avan-
ces de la investigacion.

- Mesa “Investigacién, Alzheimer, nuevos
tratamientos y familia (2)” - Qué significa
un nuevo medicamento aparecido des-
pués de 20 afos.

IX Congreso Nacional de
Alzheimer CEAFA

Del 10 al 13 de noviembre de 2021 tuvo lugar
en Europa Palacio de Congresos de la ciu-
dad de Vitoria-Gasteiz el IX Congreso Nacio-
nal de Alzheimer CEAFA bajo el lema “Cero
omisiones. Cero Alzheimer”®. Durante cuatro
jornadas esta ciudad vasca se convirtié en el
eje neuralgico de la accién social contra el Al-
zheimer, con el propdsito de acercar la infor-
macion actualizada a los principales actores
vinculados con el Alzheimer y sus consecuen-
cias, pero también para favorecer puntos de
contacto e intercambio de conocimientos y
experiencias entre las personas que forman
el tejido asociativo vinculado con el abordaje
integral del Alzheimer.

CEAFA junto con la Federacién de Alzheimer
de Euskadi (FAE - Euskadi) y la Asociacion
de Familiares de Amigos de personas con Al-
zheimer y otras demencias de Alava (AFARA-
BA) organizd de forma presencial el IX Con-
greso Nacional de Alzheimer en la ciudad de
Vitoria-Gasteiz.

Europa Palacio de Congresos (www.palacioeu-
ropa.org) acogio a representantes de toda la
estructura confederal, voluntarios y profesio-
nales de las Asociaciones de Familiares de Per-
sonas con Alzheimer y otras Demencias que
dia a dia se afanan por mejorar la situacién de
las familias afectadas, asi como profesionales
gue prestan sus servicios en otros recursos so-
ciosanitarios tanto publicos como privados.

Jornada miércoles 10 de noviembre

Durante el acto de bienvenida de la IX edicién
del Congreso Nacional del Alzheimer, la con-
sejera de Igualdad, Justicia y Politica Social
del Gobierno Vasco, DAa. Beatriz Artolazabal;
el diputado general de la Diputaciéon Foral de
Alava, D. Ramiro Gonzalez, y el alcalde de Vito-
ria-Gasteiz, D. Gorka Urtaran, se comprometie-
ron con el movimiento asociativo para afrontar
el “gran reto” de la demencia y apostaron por
la prevencion, el diagndstico precoz y la inves-
tigacion para mejorar la calidad de vida de las
1,2 millones de personas que conviven con esta
enfermedad en Espafa y sus familias.

6 |X Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA: https://congresonacionaldealzheimer.org/es

eNMENTE 50



eNMENTE 50

10

Participantes en la Sesién de Bienvenida

Durante el acto, la consejera de Igualdad, Jus-
ticia y Politica Social del Gobierno Vasco, DAa.
Beatriz Artolazabal, puso sobre la mesa la ne-
cesidad de que la sociedad conozca las con-
secuencias de la enfermedad, no solo en la
propia persona, sino también en su entorno. En
este punto, lamentd los estigmas, el rechazo y
la insuficiencia de apoyos con los que cuentan
las personas gque conviven con una enferme-
dad como el Alzheimer y apostd por crear una
“ola de sensibilizacién” para poder avanzar en
cuidados preventivos, terapias, investigacion y
en sistemas para mejorar su calidad de vida, y
también la de sus familias.

Conesto coincidié el alcalde de Vitoria-Gasteiz,
Gorka Urtaran, quien subrayo la necesidad de,
como instituciones, abordar la investigacion, el
desarrollo y el conocimiento para poner freno
a la enfermedad del Alzheimer, a la que definid
como la “pandemia del siglo XXI”. Ademas,
confid en que se apueste por nuevos trata-
mientos y medicamentos que puedan exten-
derse de manera asequible al resto del mundo
para poder avanzar en este sentido y no dejar
atras al colectivo del Alzheimer.

Seguidamente, el diputado general de la Dipu-
taciéon Foral de Alava, Ramiro Gonzalez, ase-
gurd que el numero de pacientes con esta de-
mencia no para de crecer y alertd del problema
estructural que supone la propia enfermedad.
Por esto, asegurd que desde la Diputacion Fo-
ral de Alava existe un compromiso “real” para
avanzar en este sentido eliminando las sujecio-
nes, incrementando el nUmero de plazas publi-
cas especializadas en demencia, asi como de-
sarrollando programas de respiro a cuidadores
y otros que tienen como objetivo abordar de
una manera integral la enfermedad.

En este acto de bienvenida también intervino
la presidenta de la Federaciéon de Alzheimer de
Euskadi (FAE - Euskadi), DAa. Maribel Perea,

quien destacd el papel de las organizaciones
gue trabajan para mejorar la calidad de vida
de las personas con Alzheimer y sus familias y
pidié a las administraciones presentes que los
resultados econémicos y politicos estén al ser-
vicio de la calidad de vida de estas personas
para poder avanzar juntos.

Ademas, el presidente de la Asociacion Ala-
vesa de Familiares y Amigos de Personas con
Alzheimer y otras Demencias (AFARABA), D.
Miguel Angel Echevarria, indicé que el camino
para abordar esta enfermedad es el de la pre-
vencién para poder acortar el sufrimiento, asf
como la deteccidn precoz que debe ser apo-
yada, ahora mas que nunca, por las adminis-
traciones publicas, ya que solo asi “podremos
avanzar por el buen camino”.

IMPORTANCIA DEL DIAGNOSTICO PRECOZ -
La Sesidén plenaria de la primera jornada ‘Cero
Omisiones. Cero Alzheimer’ corrié a cargo de la
presidenta de CEAFA, DAa. Cheles Cantabrana,
quien explicé que el diagndstico es el punto de
partida y el factor clave para iniciar cualquier
proceso de abordaje integral del Alzheimer que
busque, entre otras cosas, la intervenciéon tem-
prana y eficaz como manera de ampliar los pe-
riodos de calidad de vida de las personas afec-
tadas, y como medio, también, de luchar contra
los diagndsticos tardios y/o el infra diagndstico
al que se enfrentan los pacientes.

La primera jornada del Congreso finalizd con un
cocktail de bienvenida amenizado por el dio musical
Lobo&Carmine

Ademas, hizo referencia a la necesidad de apo-
yar y financiar la investigacién biomédica, so-
cial y sociosanitaria y en este punto lamentd
gue en los ultimos 20 afos no haya aparecido
ningun farmaco nuevo en Espafa, “lo cual evi-
dencia no soélo las carencias terapéuticas de tra-
tamiento, sino la necesidad de que la investiga-
cién avance en todos los drdenes”.

Cheles Cantabrana aprovechd su intervencion
para recordar que los perfiles de las personas



con Alzheimer estdn cambiando dadndose ca-
sos de pacientes con demencia genética o con
edades por debajo de los 65 afos, que, pese
a recibir un diagnodstico temprano, conservan
practicamente intactas buena parte de sus
capacidades, por lo que ha abogado por pro-
mover y defender sus derechos, al tiempo que
apostd por eliminar los estigmas relacionados
con esta demencia.

Por ultimo, la presidenta de CEAFA también
exigid al Ministerio de Sanidad que impulse a
nivel autonédmico la puesta en marcha de la Es-
trategia de Enfermedades Neurodegenerati-
vas del Sistema Nacional de Salud y que retome
y establezca un marco de reflexidon urgente en
relacion al Plan Integral de Alzheimer y otras
demencias (2019-2023).

Seguidamente se ofrecid una Mesa redonda,
titulada ‘La demencia en las sociedades médi-
co-cientificas’, en la que participd la secretaria
del grupo de trabajo de Demencias/Alzheimer
de la Sociedad Espafola de Geriatria y Geron-
tologia (SEGG), DAa. Belén Gonzalez; la repre-
sentante de la Sociedad Espafiola de Neurolo-
gia (SEN), DAa. Miren Altuna; el secretario del
grupo de Neurologia de la Sociedad Espafiola
de Médicos de Atencidn Primaria (Semergen),
D. Enrique Arrieta; y el coordinador del grupo
de Trabajo de Demencias de la Sociedad Espa-
fola de Psiquiatria (SEP), D. Manuel Martin.

Jornada jueves 11 de noviembre

INAUGURACION DE LA IX EDICION DEL CON-
GRESO NACIONAL DE ALZHEIMER en Vito-
ria-Gasteiz de la mano de Su Majestad la Reina
Dofa Sofia, Presidenta de Honor de CEAFA.

Durante el acto inaugural, Su Majestad la Rei-
na Dona Sofia agradecid a las asociaciones que
forman parte de CEAFA, y a los familiares de
los pacientes con Alzheimer, su trabajo y su
“incansable” entrega, especialmente, en estos
tiempos tan dificiles debido a la pandemia de
la COVID-19. Ademas, visitd la exposicidon co-
mercial conociendo a todas las empresas y en-
tidades presentes, asi como la zona de posters
donde tres autores pudieron realizar una breve
exposicion de su trabajo. Finalmente, el publico
presente pudo fotografiarse y acercarse a con-
versar brevemente con Su Majestad.

Durante la ceremonia inaugural la presidenta de
CEAFA, explicd que este IX Congreso se cele-
braba en un contexto sanitario y social marca-
do por la pandemia del coronavirus que ha gol-
peado con una “dureza extrema” al colectivo
de personas mayores y también a los pacientes
con Alzheimer y sus familiares. Por esto, dijo,

“estamos mas motivados que nunca para hacer
frente a los grandes retos que tenemos por de-
lante”. Ademas, asegurd que con el lema ‘Cero
omisiones. Cero Alzheimer’ se quieren retomar
las grandes reivindicaciones del colectivo para
intentar acabar con esta enfermedad, que con-
lleva una serie de problemas vigentes desde
hace mas de 30 afios, pero que ahora se mues-
tran con una mayor complejidad.

Por su parte, la consejera de Salud del Gobier-
no Vasco, DAa. Miren Gotzone Sagardui, desta-
cd que la celebracidon de este congreso toma,
tras la pandemia, una mayor relevancia ya que
vuelve a situar en el foco una de las patologias
gue mas ocupa y preocupa por su dimension y
por su efecto en las personas, sus entornos y fa-
miliares. En este punto, avanzdé que el Gobierno
Vasco ha puesto en marcha una Estrategia es-
pecifica de Enfermedades Neurodegenerativas
y Neuromusculares con el objetivo de mejorar
la calidad de vida y la atencién sanitaria y so-
cial de los pacientes y sus entornos. El objetivo,
subraydé Dna. Miren Gotzone Sagardui, es se-
guir vertebrando la atencién sociosanitaria, asi
como la coordinacién de los servicios de salud
y sociales para construir un nuevo modelo de
cuidados que tenga en cuenta todas las etapas
del ciclo vital de una persona, siendo respetuo-
sos con sus estilos de vida y teniendo en cuenta
sus necesidades.

TESTIMONIOS DE PERSONAS CON ALZHEI-
MER - Tras la inauguracién, tomaron la palabra
D. lldefonso Fernandez, Dia. Joaquina Garcia
del Moral, D. José Antonio Garcia y D. Julio
Senén, todos ellos miembros del Panel de Ex-
pertos de Personas con Alzheimer de CEAFA
y pacientes con esta enfermedad que han sido
diagnosticados con menos de 65 afios.

Durante su intervencion, coincidieron en la im-
portancia de contar con un diagndstico precoz
de la enfermedad que ayude a los pacientes a
planificar su vida y a trabajar con tratamientos,
gue, aungue no pueden curar la enfermedad,
si mejorar el estado del paciente y evitar que
avance de una manera rapida.

Su Majestad con miembros del PEPA
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Ademads, los miembros del PEPA apostaron
por dejar atras los estigmas y los estereotipos
sociales que hay construidos en torno a la en-
fermedad y avanzar hacia una sociedad “ami-
gable” con el Alzheimer, al tiempo que pidie-
ron una mayor coordinacién sociosanitaria, un
abordaje integral de la enfermedad, equidad te-
rritorial en cuanto a protocolos y tratamientos y
un compromiso politico para que las personas
con demencia dejen de estar “indefensos”.

IMPORTANCIA DE LOS BIOMARCADORES
Durante la jornada vespertina del Congreso
tuvo lugar la mesa ‘Diagndstico temprano y
certero’ a cargo del neurdlogo de la Fundacioén
CITA-Alzheimer San Sebastian, D. Pablo Mar-
tinez-Lage, quien destacd que los biomarca-
dores tanto los fisiopatoldgico (los niveles de
proteina beta-amiloide y tau en el liquido cefa-
lorraquideo o la pérdida de sinapsis), como los
de imagen (a través de resonancia magnética
o de tomografia por emision de positrones) es-
tan ayudando cada vez en mayor medida en los
diagndsticos de las neuropatologias.

Anadid que “una prueba de puncion lumbar que
determina los niveles de amilode y tau nos pue-
de indicar si una persona con deterioro cogniti-
VO, que no tenga todavia diagnosticada una de-
mencia, tiene la patologia de Alzheimer”. Esto,
subrayd, “es de vital importancia” para que los
pacientes puedan organizar su vida, sus cui-
dados y optar por opciones terapéuticas que,
pese a no curar la enfermedad, si van a mejorar
su situacion.

Asi, D. Pablo Martinez-Lage manifestd que el
gran reto estd en encontrar nuevos biomarca-
dores de la enfermedad de Alzheimer y profun-
dizar en el conocimiento y desarrollo de nuevas
técnicas para llegar cada vez antes a un diag-
nostico de la enfermedad. Segun Martinez-La-
ge, el futuro pasa por encontrar nuevos biomar-
cadores mientras se estudia si los cambios en
las proteinas beta amiloide y tau pueden detec-
tarse mediante técnicas mas sencillas. Ademas,
desveld que el futuro estd en los biomarcadores
en sangre, que permiten detectar cantidades
muy pequefas de estas proteinas, con un alto
valor prondstico.

MESA REDONDA “Legislacién en demencias”
En esta segunda jornada del Congreso se ce-
lebré también una mesa redonda denominada
‘Legislacion en torno al Alzheimer’ en la que
participd el director general del IMSERSO, D.
Luis Alberto Barriga; la coordinadora de la Es-
trategia en Enfermedades Neurodegenerativas
del Sistema Nacional de Salud del Ministerio de
Sanidad, DAa. Nuria Prieto; y la directora ge-
rente del Centro de Referencia de atencién a

personas con enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, DAa. Isabel Campo, quienes expli-
caron los avances y los trabajos que se estan
realizando en estos planes desde las diferentes
administraciones para introducir paulatinamen-
te los cambios necesarios para que las politicas
publicas mejoren su respuesta a las necesida-
des reales de los pacientes.

MESA REDONDA “Impacto psico-social y eco-
némico de la EA: una mirada al futuro”. El 80%
de las personas con Alzheimer son cuidadas
por sus familias, que asumen de media el 87%
del coste total que conlleva la enfermedad, con
la consiguiente sobrecarga y deterioro de la sa-
lud de los cuidadores de los pacientes, con una
importante disminucién en su calidad de vida.

Asi lo manifestd el neurdlogo de la Unidad de
Valoracidn de la memoria de OROITU (Getxo)
y del Hospital Universitario Cruces, D. Manuel
Fernandez, durante su intervencion en la mesa
redonda. En este sentido, declard que “es ne-
cesario desarrollar programas globales e incre-
mentar los recursos enfocados a fomentar la
investigacion, prevencion, diagndstico precoz,
tratamiento multidimensional y abordaje multi-
disciplinario, que permitan reducir la carga sa-
nitaria, social y econdmica de la demencia”.

Durante la mesa redonda también ha partici-
pado la profesional del area de Atencion Aso-
ciativa de CEAFA, Dia. Ainhoa Etayo; y la neu-
rologa del Hospital Infanta Leonor de Madrid,
DAa. Sagrario Manzano, que moderd la sesion.
Las expertas han subrayado el desgaste fisico y
psicoldgico que recae sobre las familias cuida-
doras de personas con Alzheimer y destacaron
la necesidad de crear una alianza entre todos
los actores que intervienen en el tratamiento y
cuidado de los pacientes con Alzheimer en fase
leve para concienciar sobre la enfermedad.

NUEVOS TRATAMIENTOS - Mesas redondas en
torno a la Investigacion relacionada con el Al-
zheimer, los nuevos tratamientos y la relacién
de estos con la familia.

En la primera de ellas el director cientifico de
la Fundacion CIEN, D. Pascual Sdnchez-Juan; el
director médico del drea de Neurociencias de
Roche Farma, D. Jorge Maurifio; y la miembro
del Panel de Expertos de Personas con Alzhei-
mer de CEAFA (PEPA), Dia. Joaquina Garcia
del Moral expusieron la opinidon de pacientes/
familiares y los investigadores sobre los (lentos)
avances en la investigacion. El diagnéstico, tem-
prano y preciso, como derecho de los pacien-
tes, fue una de las conclusiones mas repetidas a
lo largo de este encuentro. Como perspectivas
para dentro de 20 afos, los participantes de
este encuentro hablaron de poder llegar a los



marcadores de plasma, concluyendo que “esta-
mos ante otro desafio que tenemos que abor-
dar y en el que nos debemos implicar siempre:
la humanizaciéon”.

Por otro lado, la presienta de CEAFA, Dia.
Cheles Cantabrana, y el miembro del Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer de
CEAFA (PEPA), D. José Antonio Garcia, durante
la segunda mesa redonda debatieron sobre
la autorizacion de un nuevo medicamento
aparecido después de 20 afios. Respecto al
medicamento Aducanumab para el tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer, explicaron que
en todo el mundo han sido 3.500 pacientes los
gue han participado en el ensayo clinico y 100
de Espanfa. Asi, Garcia relatd su experiencia en
este ensayo, asegurando que “sin pacientes no
puede haber ensayos”, anteponiendo siempre
la seguridad de las personas.

Jornada viernes 12 de noviembre

Durante la SESION PLENARIA “Donde Ciencia
v Humanidad se encuentran”, expertos en Al-
zheimer pidieron que se contabilizase el coste
emocional de las familias para conocer el gasto
“real” de la demencia. En este sentido, asegura-
ron que el coste total de esta enfermedad debe
ir mas alla del exclusivamente sanitario, ya que
son las propias familias las que asumen, en su
mayoria, el cuidado de los pacientes, quienes
ademas sufragan parte de la enfermedad con
su vida social.

Durante esta sesion, la investigadora en Cien-
cias de la Salud, DAa. Luz Pefia-Longobardo; la
presidenta de CEAFA, Dia. Cheles Cantabrana
Alltiz; la directora del Centro de Referencia Es-
tatal de atencién a personas con enfermedad
de Alzheimer y otras demencias, Dfa. Isabel
Campo Blanco y el neurdélogo y doctor en Me-
dicina de la Fundacion CITA-Alzheimer en San
Sebastian, D. Pablo Martinez Lage; coincidieron
en gque es imprescindible tener en cuenta lo que
aportan emocionalmente y sufren las familias
para afrontar esta enfermedad, valorado en un
3% del PIB.

DAa. Luz Pefa-Longorbardo declard que para
poder abordar el coste total real de la enferme-
dad hay que cuantificar y valorar el coste aso-
ciado a las familias que se encargan de cuidar a
los enfermos de Alzheimer, un punto en el que
hay gue contabilizar también la intensidad del
cuidado, ya que los familiares tienen ademas,
un 10% mas de probabilidades de tener proble-
mas en su vida social.

Por su parte, DAa. Cheles Cantabrana, hablé de
su experiencia personal con esta enfermedad,
abordando la sensacién de miedo que rodea
tanto a las familias como a los pacientes. “El
cuidado, desprestigiado, debe fortalecerse y
poder avanzar en un modelo de atencién que
tenga a la persona en el centro, al paciente y
su cuidador. Solo asi, mejorando la calidad de
atencién podremos llegar a la vejez deseada”,
subrayo la presidenta de CEAFA.

Ademads, en esta mesa, DAa. Isabel Campo re-
calcd la necesidad de trabajar en una coordi-
nacion “real” de los servicios sanitarios y socia-
les, lo cual es actualmente el verdadero reto. La
mesa finalizd con la intervencion del neurdlogo
D. Pablo Martinez Lage, quien hizo hincapié en
poder realizar un diagndstico precoz en el que
sea importante también una comunicacioén pro-
fesional y humana por parte del especialista.

EL METODO NUR APLICADO A LOS CUIDA-
DORES - Se expusieron las bases teodricas de
este método psicoterapéutico y sus aplicacio-
nes y experiencias aplicado a los cuidadores de
las personas con Alzheimer en AFARABA

La creadora de esta metodologia terapéutica,
Dfa. Nuria Montejo Moreno y el psiquiatra del
Equipo de Tratamiento Asertivo Comunitario de
Ezkerraldea-RSMB-Osakidetza, D. Ivan Ruiz lba-
Aez, impartieron la ponencia ‘Psicoterapia para
el tratamiento del trauma aplicada a personas
cuidadoras de pacientes con demencia. Bases
tedricas’, en la que explicaron cémo este méto-
do consigue “desbloquear memorias atascadas
y rescatar partes de uno mismo bloqueadas que
impiden crecer y eliminar sufrimiento”. En este
sentido, ahondaron en las distintas modalidades
de psicoterapia en las que se puede aplicar el
método NUR, entre las que destacan la terapia
cognitiva, la psicoanalitica, la psicodindmica, la
conductual, la cognitivo-conductual, la humanis-
ta y la de atencion plena o Mindfulness.

Experiencias del Método psicoterapéutico NUR en
AFARABA

En concreto, de esta ultima remarcaron sus pila-
res fundamentales, que se basan en la teoria de
“las cuatro R”: Reposar la atencidn, Reconocer
el pensamiento distractor o negativo, Retornar
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la atencidén al momento presente y Repetir, y
que se aplican con el objetivo de que la perso-
na aprenda a saber esperar, poner en orden las
prioridades y controlar o manejar las reacciones
negativas y la tension del dia a dia.

Posteriormente, DAa. Nuria Montejo Moreno y
DAa. Susana Cuesta, directora gerente de AFA-
RABA, compartieron las principales conclusiones
del estudio piloto online con cuidadores llevado
a cabo por la Asociacion de Familiares y amigos
de personas con Alzheimer y otras demencias de
Alava. Durante su ponencia, estas expertas pu-
sieron de manifiesto las diferencias significativas
que se produjeron en distintos cuidadores segun
las variables medidas en cada caso. Asimismo,
explicaron cémo la aplicacion del método NUR
en este proyecto permitié el acceso directo a las
emociones, a través del estado alterado de con-
ciencia guiado por las sensaciones corporales de
los pacientes y disminuyo su resistencia a la ver-
balizacién de los sintomas.

METODOS DE DETECCION PRECOZ - En esta
jornada también hubo espacio para hablar sobre
inteligencia artificial y biomarcadores para la de-
teccidn precoz y seguimiento de enfermedades.

De la mano del cofundador de acceXible, D. Ja-
vier Zaldua, los asistentes pudieron entender
la importancia de la investigacion para llegar a
establecer unos biomarcadores vocales que de-
tecten de forma fiable y precoz la demencia.

Asimismo, el profesor titular de farmacia y
co-fundador y CSO de Geroa Diagnostics, D.
Gorka Orive, desveld una serie de avances en
el diagnéstico de la enfermedad del Alzhei-
mer a través de la saliva. Existe una proteina
que aparece de forma significativa en la saliva
y cuyos niveles pueden permitir filtrar la posi-
bilidad de padecer Alzheimer. Asegurando que
los biomarcadores son esenciales, el farmacéu-
tico recalco la importancia de la apuesta por la
investigacion para promover la existencia de
diagndsticos concretos.

CAPACIDAD DE DECISION - Mesa redonda
“Normalizacién en los cuidados al final de la
vida”. Durante la celebracién de este Congre-
so hubo cabida para debatir sobre |la eutana-
sia, con motivo de la aprobaciéon de la Ley Or-
ganica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion
de la eutanasia.

En este punto, el vicepresidente de la Sociedad
Espanola de Psiquiatria (SEP), D. Manuel Martin,
analizo la relacion médico-paciente de la propia
Ley de Eutanasia y defendié que hay que tener
en cuenta diferentes dimensiones como son los
objetivos de la interaccioén, las obligaciones del
médico, el papel de los valores del paciente y la

concepcion de la autonomia del mismo. ARadid
que, en el caso de los pacientes con demencia,
la postura del médico se debe adaptar, ya que el
estado de la persona afectada también va cam-
biando conforme evoluciona el trastorno. “En
muchos casos, la problematica serd similar a la
gue se plantea con la enfermedad mental, y el
punto central serd la valoraciéon de la capacidad
para decidir”, aseguro el experto.

En relacidn con esto, intervino el representan-
te del Comité Ad-Hoc para la Humanizacion
del Final de la Vida de la Sociedad Espafiola
de Neurologia, D. Juan Lahuerta, quien defen-
did que, si un paciente con demencia solicita
la aplicaciéon de la eutanasia, debe ser un neu-
réologo quien valore su grado de sufrimiento.
Al mismo tiempo, el profesional también de-
bera cerciorarse de que el paciente conoce en
profundidad su enfermedad, su pronodstico y
sus opciones terapéuticas. Asegurando que
la deliberacidn es realmente complicada en el
ejercicio de la medicina en estos casos, insis-
tid en la autonomia del paciente y pidié que
se implemente una Planificacion Anticipada
de los Cuidados del final de la vida en pacien-
tes con demencia y que quede recogida en la
Historia Clinica digital de los Servicios Sanita-
rios para facilitar, en la medida de lo posible,
este proceso.

Por su parte, el doctor en Medicina y senador au-
tondmico de Navarra, D. Koldo Martinez, expu-
so en esta misma mesa las luces y sombras del
derecho a la eutanasia. Analizé el documento
emitido por la Sociedad Espafiola de Neurologia
al promulgarse la Ley de Eutanasia para sefalar
algunas cuestiones que incluye, como la mani-
festacion del sufrimiento en la demencia y cémo
esta, altera la capacidad de decisidn de las per-
sonas. Durante su intervencion, recalcd la nece-
sidad de unos cuidados paliativos dignos y de
calidad, asi como una planificacién anticipada
de los cuidados.

La jornada del viernes acabd con la SESION PLE-
NARIA del Panel de Expertos Médico-Cientifi-
co de CEAFA, donde se abordd la perspectiva
sociosanitaria de las demencias.

En esta mesa redonda, los doctores D. Enrique
Arrieta Antdn, D. José Augusto Garcia Navarro
y D. Manuel Martin Carrasco, explicaron que la
demencia no es una sola enfermedad porque
comprende a su vez muchas otras, que generan
unas necesidades cambiantes y que requieren la
atencidon de muchos profesionales. El papel fun-
damental del cuidador debe ir de la mano con
los profesionales y las administraciones, para
que el tratamiento interdisciplinar pueda paliar
los efectos de la demencia de una forma real y



efectiva. Reclamaron un tratamiento e investiga-
cion para la demencia como accién prioritaria,
poniendo en primera linea de la agenda politica
la adaptacién del sistema sanitario a las perso-
nas con demencia.

Por su parte, la vicepresidenta de Gerontologia
de SEEG, Dia. Lourdes Bermejo, destacd la par-
te mas social y dijo que convivir en la diversidad
y apovar a las personas gue se encuentran en
situacion de vulnerabilidad es una necesidad ur-
gente. “Promover acciones comunitarias o edu-
cativas pueden ayudarnos a entender qué tipo
de sociedad somos y cual queremos ser, asi evo-
lucionar juntos coherentemente”.

Jornada sabado 13 de noviembre

ELIMINACION DE SUJECIONES FiSICAS Y QUI-
MICAS - La jornada comenzd con una mesa so-
bre “Centros libres de sujeciones fisicas segun
el modelo Maria Wolff y Criterios Chrome para
la prescripcion de calidad de psicofarmacos y
evitar sujeciones quimicas”, impartida por el
Research Director de Fundacién Maria Wolff,
D. Rubén Mufiiz Schwochert.

El creador del modelo habld de la posibilidad
de eliminar sujeciones fisicas (desatar) en
residencias y centros con metodologias que
garanticen resultados (humanos y de cali-
dad), previniendo caidas y con una inter-
vencién saludable.

Por su parte, la psicéloga de la Residencia
Virgen de la Vega y Elexalde, Dfia. Alicia Mi-
guez, explicd la experiencia vivida durante la
implantacion del proceso en cuanto a Criterios
Chrome para poder eliminar psicofarmacos
evitables. Asegurd que el trabajo en equipo es
fundamental para poder afrontar las barreras y
participar asi en un cambio cultural a través de
la motivacidn para conseguir el objetivo y cui-
dar siempre del paciente eliminando las conse-
cuencias negativas. Asimismo, expuso un caso
clinico de una usuaria que ha evolucionado
con estos Criterios.

ADAPTACION DEL SERVICIO PUBLICO DE TE-
LEASISTENCIA DE EUSKADI betiON, a las ne-
cesidades de personas con deterioro cognitivo.

En este encuentro estuvieron presentes la téc-
nica de la Direccion de Servicios Sociales de
Gobierno Vasco, DAa. Amaia Calzada; la per-
sona responsable de proyectos psicosociales
de betiON, DAa. Arianna Nunez; y la trabaja-
dora social de AFARABA, DAa. Paula Casas.
Abordaron la evolucién de este servicio, que
pertenece al Gobierno Vasco, y que ha vivido
distintas fases manteniendo el objetivo de me-
jorar siempre la vida de las personas.

Casi 62.000 usuarios utilizan este dispositivo,
betiON, que implica un servicio de seguimien-
to, informacion, prevencioén, atencién y con-
fianza, que ofrezca la seguridad que los usua-
rios necesitan para poder continuar con su
vida. En la ponencia, se expuso el estudio en
el que intervinieron AFARABA, AFA Bizkaia y
AFAGI, y en el que se han movilizado recursos
humanos, conocimientos diversos y tecnolo-
gia, para poder mejorar la calidad de atencion
de las personas con demencia y sus familias
con la mirada puesta también en el ODS 17, de
alianzas para lograr los objetivos.

Mesa redonda “ENTORNOS AMIGABLES Y SO-
LIDARIOS CON LA DEMENCIA”

Mesa “Entornos amigables y solidarios”

Se contd con la participacion del jefe de servicio
de personas mayores del Ayto. de Vitoria-Gas-
teiz, D. José Antonio Jimeno, la coordinadora de
Red de Ciudades y Comunidades Amigables con
las Personas Mayores, DAa. Maite Pozo; vy la pro-
fesional del Area Corporativa de CEAFA, Dfa. M?
Angeles Garcia Luna.

Todas las intervenciones pusieron de manifies-
to la necesidad de un compromiso social para
desarrollar entornos urbanos, ciudades, cen-
tros y entidades, que fueran respetuosas, ac-
cesibles y amigables con las personas mayores
y con demencia. Se hizo alusidén a que todos
los proyectos destinados a este fin “deben ase-
gurar la amigabilidad, eliminar las barreras ar-
quitectodnicas, reconociendo asi la integracion
social y urbanistica de todos los individuos in-
dependientemente de su situacidn o estado de
salud, temporal o continuado”.

CLAUSURA - La ministra de Sanidad, Dna.
Carolina Darias, clausurd el sabado 13 de no-
viembre la IX edicién del Congreso Nacional
de Alzheimer con una intervencion por video.

“Comparto los objetivos de este Congreso para
poder generar un mayor conocimiento, fomen-
tar la participacion de los agentes y capacitar a
las personas que se dedican a este campo, para
poder mejorar la calidad de vida de las perso-
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nas que conviven con el Alzheimer”, aseguraba
Carolina Darias. “Reconozco la importancia del
acompafamiento, porque también hay que cui-
dar a quienes cuidan, y trabajar con una perspec-
tiva multidisciplinar, para impulsar la deteccion
precoz y mantener una formacion continuada
para esta causa”, afirmaba la ministra.

Intervencion de la ministra de Sanidad en la Clausura

Durante el acto de clausura, la presidenta de
CEAFA, Dna. Cheles Cantabrana, leyd la Decla-
racion de Vitoria-Gasteiz, un manifiesto de la
Confederacion Espaiola de Alzheimer (CEAFA),
firmado en el marco del IX Congreso de Vitoria.
Considerando que el Alzheimer es la gran epi-
demia silenciosa del siglo XXI| y su abordaje una
prioridad de salud publica que supone un gran
reto para la sostenibilidad de cualquier siste-
ma social y sanitario y teniendo en cuenta que
ademas implica una dependencia total, se ha
exigido un diagndstico precoz de calidad y tra-
tamientos y ensayos necesarios para conseguir
una vida plena y una salud digna, que no olvide
nunca la voluntad del paciente.

El Alzheimer, jamas acaba con los sentimien-
tos gque hacen que la persona nunca pierda su
identidad como tal, y asi se puso de manifiesto
durante la celebracion de este Congreso, que
ha mostrado cémo la enfermedad del olvido
afecta a muchas mas personas que al propio
paciente y engloba otras dolencias y patolo-
gias. Agradeciendo la asistencia y el trabajo de
todos los presentes, las familias, los pacientes
y todas las entidades que han colaborado y si-
guen esforzdndose por mejorar la calidad de
vida de toda la sociedad, DAa. Cheles Canta-
brana abrié paso para el mapa de ruta que se
establece para los proximos meses de trabajo
y desveld la sede del préximo congreso: Gi-
jon, que acogerd la X Edicidn.

Por su parte, en su intervenciéon final, la direc-
tora gerente del Centro de Referencia Estatal
de Atencidén a personas con Alzheimer (CREA),
DAa. Isabel Campo, destacd la importancia de

reclamar una deteccidon precoz teniendo en
cuenta el derecho de las personas a decidir, no
solo pensando en el momento final, sino en su
dia a dia, en el presente.

“Foto de familia” en la Clausura

IX CONGRESO NACIONAL DE ALZHEIMER
CEAFA EN CIFRAS

Asistencia de cerca de 400 per-
sonas gque han enriquecido la la-
bor de cuantos trabajamos por
las personas afectadas por el Al-
zheimer y sus consecuencias.

5 Sesiones Plenarias y 33 mesas
tematicas que han versado sobre:

- Etica, dignidad y demencias.

- Transformacion digital y capa-
citacion tecnoldgica.

- Investigacién biomédica y social.

- Cero omisiones en Alzheimer. La adaptacion
de las Asociaciones.

Participacion de 105 profesiona-
les del entorno asociativo, pro-
fesionales de la atencién socio-
sanitaria del dmbito privado y
profesionales de la administra-
cidn publica provincial, autonoé-
mica y estatal han participado
como ponentes o moderadores en el evento.

Todos ellos han presentado 69 ponencias de
gran interés para los congresistas.

Aulas de Formacidén cuyas te-
maticas versaban sobre:

1. Mas alla de la transparencia
en ONG.

2.Formacién de portavoces.
Coédmo conseguir una comunicacion eficaz.

3. Desarrollo sostenible de las asociaciones.



46 comunicaciones en formato
Poster y su exposicion oral, con
cuatro tematicas:

1. Campanas de sensibilizacién
y concienciacion.

2. Relacién con otros agentes
gue intervienen en el abordaje y tratamien-
to de personas con demencia.

3. Derechos de las personas con demencia e
Investigacion

4. Generacidn de conocimiento.

Establecimiento de Txokos o
Puntos de encuentro para reu-
niones informales que permi-
tieron compartir experiencias
y debatir sobre aspectos rela-
cionados con diferentes ambi-
tos profesionales.

Exposicion comercial con stands
contando con la participacion
de Famileo, Fundacién INTRAS,
UGARI Geriatrica, FEVAFA, AEF-
FAE y CEAFA.

22 colaboradores: Fundacion
Reina Sofia, IMSERSO y CREA
Alzheimer de Salamanca del
ambito nacional; el Departa-
mento de Igualdad, Justicia y
Politicas Sociales del Gobier-
no Vasco, la Diputacion Foral
de Alava, el Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz y
Vitoria-Gasteiz green capital del dmbito auto-
ndémico, provincial y local; la Federacion Al-
zheimer Euskadi y AFARABA del mundo aso-
ciativo; y empresas privadas autondmicas,
provinciales y locales: Biogen, Famileo, Funda-
cion Lealtad, Fundacion INTRAS, Kern Pharma,
Lilly, Nutricia, Pfizer, Roche y UGARI Geriatrica.

Formacion CEAFA

Formacién y asistencia técnica en materia de
perspectiva de género

El Alzheimer, en particular, y las demencias en
general, afectan por partida tiple a las mujeres:
“Somos mas, vivimos mas y cuidamos mas”.
Somos mas mujeres poblacionalmente ha-
blando, somos mas mujeres que enfermamos,
y somos mas mujeres quienes cuidamos mas.
El mundo de las demencias es un mundo alta-
mente feminizado.

CEAFA cuenta con un tejido asociativo muy
feminizado, donde la mayoria de las personas
trabajadoras y cargos de juntas directivas son
mujeres. No es de extrafar al tratarse del sec-
tor de los cuidados, estrechamente ligado a la
mujer desde hace muchos afios. Consciente de
la necesidad de romper con estos estereotipos
de género que tanto perjudican a la sociedad e
intentando sentar las bases para promover una
igualdad real entre mujeres y hombres, CEAFA
decidié poner en marcha un plan de formacioén
y sensibilizacién dirigido a su tejido asociativo.

Ademas, como bien es sabido, el pasado 14 de
octubre de 2020 el BOE publicaba dos regla-
mentos en materia de igualdad: el Real Decre-
to 901/2020, de 13 de octubre, por el que se
regulan los planes de igualdad y su registro y
el Real Decreto 902/2020, de 13 de octubre,
de igualdad retributiva entre mujeres y hom-
bres. Estos reglamentos introducen una serie
de obligaciones en materia de igualdad, que
varian dependiendo del tamafo de la organi-
zacion de que se trate. En cualquier caso, im-
ponen una serie de obligaciones en materia de
igualdad a todas las entidades que cuentan
con personal contratado por cuenta ajena.

Con el fin de dar cumplimiento a estas obli-
gaciones, CEAFA contd con la colaboracion
de una consultora que impartié formacion e
informacion al tejido asociativo de la Con-
federacion. Estad formacidn se establecid en
dos maddulos:

e Modulo 1 = Sensibilizaciéon en igualdad’.

 Modulo 2 = Plan de igualdad y profundiza-
cion en protocolos de acoso y violencia de
genero. Registro retributivo.

El primero de los mddulos, se tradujo en una
sesion de 1,5 horas de duracion dirigida a toda
la estructura confederal de CEAFA, que tuvo
lugar el 6 de mayo de 2021.

7 Webinar sobre Igualdad de género https://youtu.be/PNESbE9agz0
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El segundo de los mddulos, relativo a planes
de igualdad, registro retributivo y protocolos
de acoso sexual y acoso por razdén de sexo y
violencia de género, se dirigid a cada una de
las entidades autondmicas pertenecientes a
CEAFA y a sus asociaciones miembro. Estas
sesiones, igualmente fueron en formato online
con una duracién aproximada de 3 horas.

En total 390 personas se han beneficiado de
esta formacidn en materia de igualdad.

Acompaiamiento estratégico

CEAFA, ante la situacion creada por la crisis
sanitaria de la COVID-19, desarrollé contenidos
formativos que ayudasen a continuar la labor
habitual y a abordar el trabajo de una forma
diferente recuperando asi la normalidad de la
Confederaciéon. Se confeccionaron una serie
de contenidos que ayudasen a la estructura
asociativa y otras entidades a continuar la la-
bor habitual y abordar el trabajo y la gestién
de las entidades de una forma diferente, recu-
perando asi huestra nueva normalidad perdida
como consecuencia del Covid-19.

El primer contenido formativo celebrado el 4
de marzo de 2021, abordd directamente el pro-
blema sobre coémo continuar realizando nues-
tro trabajo conviviendo con el COVID dando
lugar al webinar “Protocolos y actuaciones
previos a la vacuna frente al COVID-19"® cuyo
objetivo fue informar y formar a la estructura
confederal, personas usuarias de las asociacio-
nes, centros de dia y residencias sobre los di-
ferentes protocolos y planes de contingencia
que habia que aplicar en las organizaciones
con el fin de tener seguridad y de esta manera
esquivar los contagios por COVID-19.

Como broche final de la formacidn se tratd so-
bre una situacion que por aguel momento esta-
ba generando una gran polémica: las vacunas
COVID-19. Para ello, contamos con una repre-

sentante de la Agencia Espafola del Medica-
mento y Productos Sanitarios (AEMPS) que nos
informo sobre las diferentes y diferencias de las
vacunas creadas contra el COVID-19, y tratar asi
de responder a las multiples preguntas que la
poblacién nos haciamos en relacién sobre todo
a su efectividad, el beneficio de la vacunacion a
nivel individual y poblacional, y sobre cémo se
habia podido obtener una vacuna que ofreciera
seguridad y en un tiempo récord.

“Normativa sobre Protecciéon de Datos”°® fue
la tematica abordada en el Webinar del 15 de
abril de 2021, en la que un abogado experto en
proteccion de datos y derecho de las nuevas
tecnologias explicd la ruta a seguir para cum-
plir con la normativa de Proteccion de datos
gue afecta a las Asociaciones de Familiares de
Personas con Alzheimer, que como bien es sa-
bido, manejan datos relativos a la salud, consi-
derados como informacioén sensible y, por tan-
to, informacién especialmente protegida.

Otra tesitura detectada a raiz de la pandemia
por COVID-19 y en el que nos vimos y segui-
mos inmersos todos, fue el aislamiento social
gue sufrimos, no solo de nuestras familias,
sino de nuestros companeros, de las personas
usuarias y de nuestros contactos profesiona-
les. Una situacion que llegd a paralizar de for-
ma permanente, o parcial la consecucion del
trabajo que se estaba llevando a cabo en las
organizaciones, la busqueda de nuevos pro-
yectos y la propia ejecucidn de estos, que tuvo
gue modificarse para adaptarla a las nuevas
normativas pandémicas que se habian elabo-
rado de cara a evitar los posibles contagios.

Esta situacidon nos hizo pensar que debiamos
ofrecer a las entidades técnicas para captar
fondos que les permitiera poder seguir reali-
zando sus actividades y servicios. Ello dio lu-
gar al Webinar del 29 de abril de 2021 de “Cap-
taciéon de fondos, storytelling y presentacion
de proyecto”°,

8 Webinar“Protocolos y actuaciones previos a la vacuna frente al COVID-19” https://youtu.be/OJ7FBpqti2s

9 Webinar “Normativa sobre Protecciéon de Datos” https://youtu.be/isf25Q81gSg

' Webinar “Captacion de fondos, storytelling y presentacion de proyecto”: Captacion de fondos, storytelling y

presentacién de proyecto - YouTube



Para ello contamos con la presencia de una in-
terlocutora que nos habld del “El arte de pedir
con mucho arte”, un masterclass de seis pasos
a seguir para elaborar proyectos y poder cap-
tar fondos.

Reforzamos ademas otros modelos de capta-
cion de fondos, y de socios, muy importantes
para las organizaciones sin animo de lucro,
utilizando la figura del storytelling. Una mo-
dalidad del marketing de contenidos que se
basa en contar historias con un objetivo y que
activan el vinculo emocional con la audiencia
utilizando la quimica. Todo ello para involu-
crar a quien nos escucha e intentar vincularlo
a nuestro objetivo final (“la gente olvidara lo
gue dijiste, olvidara lo que hiciste, pero nunca
olvidara como les hiciste sentir”).

Y continuando con este aprendizaje ahonda-
mos en identificar los diferentes modelos de
empresa que existen (locales, autondmicas,
nacionales o internacionales) y como vender
nuestro proyecto social a todas ellas, valo-
rando si tienen una buena politica de res-
ponsabilidad social corporativa (RSC), que
respete obviamente, los estandares éticos
de nuestras entidades. Es importante defi-
nir una cartera de proyectos y presentarlos
dependiendo del tipo de empresa que sea,
el tipo de colaboracién que podemos soli-
citarles (econdmica, en especie, con volun-
tariado, promocion...), y definir la estrategia
de aproximacién a la empresa y a plantear
el proyecto de forma estructurada y atracti-
va. Persiguiendo en todo momento mantener
politicas de colaboracién a largo plazo con
las empresas, de manera que se genere una
relacion en el tiempo basada en la confianza,
y el buen hacer.

Las empresas colaboradoras deben convertir-
se en partners estratégicos del tercer sector
dedicados a desarrollar proyectos de interés
mutuo que benefician al conjunto de la socie-
dad, y generando alianzas entre las partes.

El 30 de junio de 2021 se celebrd el cuarto We-
binar bajo el titulo “Solidez asociativa ante la
sociedad”. En esta ocasidn, tuvimos la oportu-
nidad de profundizar en conocer “a quién hay
gue presentar el qué”. El objetivo fue reforzar
la importancia de un buen interlocutor, siendo
capaz de preparar los discursos teniendo claro
qué es lo que se quiere transmitir, preparando
mensajes esenciales y adaptando el discurso al
publico diana al que se quiere hablar.

“Fidelizacidon y nuevos modelos de relacién
con los socios” fue la tematica elegida para
la ultima oferta formativa con un Webinar or-
ganizado el 28 de octubre de 2021. La situa-
cién actual condiciona la sostenibilidad de los
recursos de las organizaciones. De ahi que sea
necesario establecer una estrategia de capta-
cion de recursos y adaptarla para conseguir di-
cha sostenibilidad. La estrategia busca diversi-
ficar los ingresos y reducir la dependencia del
sector publico para seguir desarrollando las
actividades propias de la organizacion.

A la sostenibilidad de la organizaciéon pueden
sumarse los socios, pero para ello es necesario
fidelizar nuevos modelos de relaciéon con ellos
dentro de la organizacidn y hacer otros nue-
vos pidiéndoles que colaboren. Para ello hay
gue crear un argumentario con la persona con
demencia como centro del guion en el que le
expliguemos al socio por qué le necesitamos,
gué vamos a hacer con su cuota, qgué vamos a
conseguir con su apoyo, qué gana siendo so-
cio y cual es nuestro compromiso.

Cerca de 600 personas son las que han partici-
pado en las formaciones organizadas por CEAFA.

" Webinar “Fidelizacion y nuevos modelos de relacidn con los socios”: https://youtu.be/XgFtSdhrJSE
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Programa “Aliados en Alzheimer”

En alianza con Nutricia se desarroll6 el Progra-
ma “Aliados en Alzheimer”, un ciclo de for-
maciones impartido por expertos nacionales
de reconocido prestigio, dirigidas a familiares
y/o cuidadores de personas con Alzheimer,
con el objetivo de servir de apoyo vy facilitar
una mejor gestion de la atencion integral de
los pacientes.

Se celebraron 7 sesiones formativas en las que
participaron 700 personas. Las tematicas en
las que se profundizaron fueron:

* Adaptaciones en el cuidado de las personas
con Enfermedad de Alzheimer en la Pande-
mia por Covid-19” - 13 de mayo de 2021

* Nutricién, Salud cognitiva y Enfermedad de
Alzheimer - 10 de junio de 2021

* Plan de cuidados personalizados en la En-
fermedad de Alzheimer - 22 de julio de 2021

e CAémo vivir y convivir con los sintomas con-
ductuales de las personas con Enfermedad
de Alzheimer - 2 de septiembre de 2021

» Actualizacion de terapias farmacoldgicas y
no farmacoldgicas en la Enfermedad de Al-
zheimer - 1 de octubre de 2021

* Cuidate para poder cuidar a las personas
con Alzheimer - 4 de noviembre de 2021

« Coémo fomentar la participacion en investi-
gacioén - 2 de diciembre de 2021

Dia Mundial del ALZHEIMER

El lema escogido por la Confederacién Espa-
fola de Alzheimer con motivo del Dia Mundial
del Alzheimer 2021 fue Cero omisiones. Cero
Alzheimer®, que se extendié hasta el mes de
noviembre, con la celebracién del IX Congreso
Nacional de Alzheimer en Vitoria-Gasteiz.

El eje central de las reivindicaciones y propues-
tas se centrd en el valor y la importancia del
diagndstico precoz y certero, como punto de
partida ineludible para un abordaje integral del
Alzheimer y de cualquier forma de demencia®.

Se quiso hacer un repaso por determinadas
cuestiones que deben estar siempre encima
de la mesa, es decir, aspectos sobre los que

no hay que callarse (Cero Omisiones), que no
hay que omitir en las reivindicaciones, actua-
les y futuras, que puedan lanzarse desde el
movimiento asociativo y que seguro pueden
ser asumidas también por el resto de agen-
tes publicos y privados que intervienen en la
lucha contra el Alzheimer y otras demencias.
éQué no debemos omitir/olvidar para poder
hacer frente a esta situacion?

* Apoyar lainvestigacion biomédica y mientras
esta no logre los resultados que se esperan
de ella, promocionar, apoyar y financiar ade-
cuadamente nuevos e innovadores proyectos
de investigacion social y sociosanitaria.

» Estar al corriente de los diferentes ensayos
clinicos en curso, no solo para acceder a la
informacidn, sino también, y sobre todo, para
buscar formulas que permitan participar en
ellos en la medida de las posibilidades.

* Reclamar nuevos tratamientos farmacolo-
gicos y no farmacoldgicos.

e EXxigir una atencidn sanitaria de calidad en
los diferentes niveles asistenciales y la ne-
cesaria coordinacidn entre ellos, tener un
rapido acceso al prediagnodstico en Aten-
cién Primaria y una derivacion agil a Aten-
cion Especializada para acceder al diagnds-
tico certero definitivo.

* Dotar adecuadamente los recursos sociales
y/0 sociosanitarios que tengan en conside-
racion la especificidad del Alzheimer y de
las demdas demencias.

2 \Video de la campafa del Dia Mundial del Alzheimer 2021 https://youtu.be/44mldYxAMHg

3 Texto integro de las reivindicaciones del Dia Mundial del Alzheimer 2021 https://cutt.ly/vUrHbMi



» Exigir la necesaria coordinacién entre los
sistemas sanitario y social y con la red de
recursos terapéuticos especificos y de valor
gue ha constituido CEAFA, con mas de 320
Asociaciones de Familiares de Personas
con Alzheimer y otras demencias distribui-
das por todo el territorio nacional, para que
se generen sinergias positivas que redun-
den en la mejor atencién global o integral
de las personas afectadas.

* Modificar los estereotipos que todavia pre-
dominan sobre los perfiles de las personas
con la enfermedad, puesto que cada vez
son mas las personas que reciben un diag-
nostico precoz de Alzheimer, que conser-
van intactas buena parte de sus capacida-
des y viven de su propio trabajo y también
su familiar cuidador.

» Apostar por las sociedades no excluyentes,
ya gue no puede tolerarse que el diagnds-
tico de Alzheimer sea motivo de exclusion,
marginacion ni, mucho menos, de estigma-
tizacién de las personas. Este es el primer
paso para avanzar hacia las sociedades
amigables con la demencia, entendidas vy
enfocadas a generar y adaptar los marcos
fisicos para que las personas con una cierta
evolucién de su enfermedad puedan mejo-
rar sus opciones de orientacién. No podra
avanzarse hacia este tipo de sociedades si
no se cuenta con la complicidad de las per-
sonas que las conforman.

El diagndstico como punto de partida y fac-
tor clave

Debido a la importancia de lo expuesto, duran-
te el afio 2021 CEAFA centrd la atencidon en un
elemento que, a sujuicio, se situa en la base de
todo, y sin el cual ningun proceso podria ini-
ciarse: la importancia del diagndstico precoz.
Un diagndstico que permita no solo la detec-
cidén a tiempo, sino pueda poner en marcha los
procesos de intervencidn terapéuticos necesa-
rios dirigidos al conjunto de la familia afectada.
Pero, sobre todo, porgue:

* Es la herramienta que permitird reducir las
alarmantes cifras que representa el infra
diagndstico, que segun la Sociedad Espa-
fAola de Neurologia cifra en torno a un 30%.

* La mayor parte de los diagnodsticos se dic-
taminan en fases moderadas o avanzadas
de la enfermedad, lo cual hace perder opor-
tunidades de acceso a tratamientos farma-
colégicos y no farmacoldgicos, con lo que
se pierden los efectos ralentizantes de la
evolucién de la enfermedad, restando, en
consecuencia, tiempo de calidad de vida a

las personas afectadas y disminucién de su
autonomia personal.

* Supone una pérdida de oportunidades en
la investigacidn. Disponiendo de un mayor
numero de personas diagnosticadas en fa-
ses iniciales, se abren nuevas oportunidades
para la investigacion biomédica y social.

* Ahorro en costes de la atenciéon a la perso-
na enferma, al necesitar ésta menores cui-
dados especializados durante mas tiempo.

* A pesar de los debates éticos en torno al
diagnoéstico prodromico, CEAFA consi-
dera importante avanzar hacia este diag-
noéstico pues facilitard disponer de mas
tiempo para asimilar no sélo la nueva con-
dicién, sino todos los procesos que irdn
apareciendo en relacidn con la evolucidn
de la enfermedad.

Por lo que, todos los agentes participes en el
abordaje integral del Alzheimer y las demen-
cias en general, deben centrarse en:

* Que la investigacion disponga de financia-
cién adecuada, en cantidad y calidad.

* Que Atencién Primaria disponga de las ha-
bilidades y herramientas necesarias para
cribar posibles casos de demencia, clave
para garantizar que los pacientes puedan
entrar de una manera rapida y agil en el sis-
tema de Atencidn Especializada. Este acce-
so debe ser también rapido en el tiempo,
siendo mas agil que la propia evolucién de
la enfermedad.

* Generar en los entornos comunitarios re-
des de apoyo sociales lideradas, cuando
ello sea posible, por las Asociaciones de
Familiares de Personas con Alzheimer u
otras Demencias, tendentes a crear con-
ciencia social, como paso previo para po-
der detectar posibles casos de riesgo y ac-
tuar en consecuencia.

Se exigid al Ministerio de Sanidad que impul-
sara nivel autondmico la puesta en marcha y
aplicacion efectiva de la Estrategia de Enfer-
medades Neurodegenerativas, aprobada ya
hace unos afios, impidiendo que cayera en un
saco roto. No tiene sentido que permanezca
inactiva no solo a nivel nacional, sino, sobre
todo, autonédmico, que es su dmbito natural
de aplicacién.
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Difusion de la campana del Dia Mundial del Alzheimer
en centros comerciales - Colaboracién de Exterior Plus

A su vez, se exigid al Ministerio de Derechos
Sociales y Agenda 2030 que retomasen el Plan
Integral de Alzheimer y otras Demencias 2019-
2023, aprobado por los Consejos Interterrito-
rial del Sistema Nacional de Salud y Territorial
de Servicios Sociales y del Sistema para la Au-
tonomia Personal y Atencidon a la Dependen-
cia. Dado que ha pasado ya tiempo desde que
se elabord y aprobd, se requirid un proceso de
reflexion urgente para actualizar, en lo que sea
necesario, este Plan para adaptarlo a los mo-
mentos y necesidades actuales y ponerlo en
marcha a la mayor brevedad posible. Y, como
no, presionar de manera intensa al Gobierno,
pero también a todos los politicos que confor-
man el Parlamento espafol, para que este Plan
Integral de Alzheimer y otras Demencias 2019-
2023 cuente con el presupuesto oportuno, en
cantidad y calidad.

Porgue todos nuestros esfuerzos deben diri-

girse a apoyar a las personas con Alzheimer

y otras demencias, debemos reivindicar bien

alto el valor del diagndstico y no omitir ab-

solutamente nada que pueda conducir hacia
una sociedad libre de Alzheimer

“Cero omisiones. Cero Alzheimer”

Jornada del Dia Mundial del Alzheimer 2021
en el Congreso de los Diputados™

CEAFA no olvida su papel reivindicativo, y por
eso el 20 de septiembre de 2021 organizd la Jor-
nada “Cero omisiones. Cero Alzheimer - El diag-
nostico como base para garantizar la calidad de
vida de las personas con demencia” en la Sala
Ernest Lluch del Congreso de los Diputados.

Participantes en la Jornada DMA 2021 en el Congreso
de los Diputados

Durante esta jornada, presidida por la presi-
denta de la Cdmara Baja, DAa. Meritxell Batet,
la Presidenta de CEAFA, DAa. Cheles Cantabra-
na junto a expertos del drea sanitaria y social
abordaron temas como las luces y sombras del
diagnostico precoz y certero, las estrategias y
avances hacia el diagndstico precoz y se com-
partieron las reivindicaciones y propuestas de
la Confederacién para todas las personas que
padecen la enfermedad de Alzheimer y de sus
familiares cuidadores.

Durante la inauguracién, Dha. Cheles Canta-
brana, presidenta de CEAFA, recordd que cada
tres segundos se diagnostica en el mundo un
nuevo caso de demencia y puso sobre la mesa
a la enfermedad del Alzheimer como la forma
mas comun de demencia, siendo una de las
principales causas de discapacidad y depen-
dencia y, como cuarta causa de muerte en pai-
ses desarrollados, como Espafa.

Destacd el papel de los cuidadores de estos
pacientes que, en su mayoria, son los familiares
y en un 76% mujeres. En este sentido, alertd
de que el coste de atender a una persona con
Alzheimer supone una media de 31.000 euros
al ano, una cantidad que es asumida en un 70%
por las propias familias.

Compromiso politico

Durante su intervencidn, la presidenta de
CEAFA pidid compromiso politico para poder
desarrollar nuevas estrategias y planes,
gue estuviesen dotados de las cuantias
econdmicas suficientes y tengan como eje
central a la persona con Alzheimer, que
permitan avanzar en derechos, dignidad,
investigacion, coordinacion sociosanitaria y
atencién multidisciplinar para hacer frente a la
enfermedad. “Y mas teniendo en cuenta que

4 Acceso al contenido integro de la Jornada en: https://youtu.be/u7_C5Tg-JfY



la COVID-19 va a empeorar el panorama, ya
gue el virus ha provocado un mayor deterioro
cognitivo que va a repercutir en un aumento
de la demanda de recursos relacionados con
las demencias y hay que estar preparados”.

En este punto, destacd la importancia de ha-
cer un seguimiento “real” del Plan Integral de
Alzheimer y otras demencias (2019-2023) ya
gue de los 1.260.000 euros que se destinaron
para su puesta en marcha “no sabemos en
gué se ha aplicado, si ese dinero ha servido,
ni los resultados que hemos tenido al aplicar
esa cantidad, ni si la aplicacién ha servido
como palanca para nuevas acciones”.

Por su parte, la presidenta del Congreso de
los Diputados, Dna. Meritxel Batet, quien
estuvo presente en la inauguracién de esta
jornada, subrayd la “plena implicacion” de la
Cédmara Baja, y de todos sus miembros, en
la tarea de prevencién y apoyo a quienes lu-
chan con el Alzheimer, una enfermedad a la
qgue calificé como “devastadora”, al tiempo
gue asegurd que abordarla es una cuestion
de “dignidad y justicia” para la sociedad en
su conjunto.

En este sentido incidid en que para abordar el
Alzheimer es necesario realizar un abordaje in-
tegral y multidisciplinar de la enfermedad en el
que participe el ambito sociosanitario, cientifi-
co y asistencial para lograr “mas afos de vida,
pero también mejores aflos de vida”.

Por ultimo, destacé la importancia de desa-
rrollar politicas publicas para atajar la enfer-
medad y desvelé que todas las fuerzas politi-
cas del Congreso de los Diputados coinciden
en el impacto de la demencia por lo que se
comprometidé a trabajar para alcanzar acuer-
dos y hacer frente a las necesidades concretas
de este colectivo ya que, segun manifesté Dfa.
Meritxell Batet, la deteccidn precoz y la aten-
cion a las familias es algo “inaplazable”.

Principales reivindicaciones

Durante el acto, D. José Antonio Garcia,
miembro del Panel de Expertos de Personas
con Alzheimer (PEPA) de CEAFA, presentd
las principales reivindicaciones de la entidad
coincidiendo con el Dia Mundial. Hizo refe-
rencia a la necesidad de apoyar y financiar la
investigaciéon biomédica, social y sociosani-
taria y en este punto lamentd que en los Ulti-
mos 20 ailos no hubiera aparecido ningun far-
maco nuevo en Espafa, “lo cual evidencia no
solo las carencias terapéuticas de tratamien-
to, sino la necesidad de que la investigacion
avance en todos los érdenes”.

Recordd a todos los presentes que los perfi-
les de las personas con Alzheimer estan cam-
biando ddndose casos, como el suyo, de pa-
cientes con demencia genética o con edades
por debajo de los 65 anos, que, pese a recibir
un diagnostico temprano, conservan practica-
mente intactas buena parte de sus capacida-
des, por lo que abogd por promover y defen-
der sus derechos.

Avances necesarios

Seguidamente, durante la jornada, tuvo lugar
una mesa redonda en la que participd tanto D.
José Antonio Garcia y el médico de Atencidén
Primaria del grupo de Neurologia de la Socie-
dad Espafola de Médicos de Atencidn Prima-
ria (SEMERGEN), el doctor Enrique Arrieta. Se
debatid sobre las luces y las sombras del diag-
ndstico precoz y de la importancia de lograrlo
para establecer un cambio de modelo en la
lucha contra el Alzheimer, que ayude a esta-
blecer un cambio en el perfil de las personas
afectadas por la enfermedad.

De la misma manera, tuvo lugar una segunda
mesa compuesta por el neurdlogo del Hospi-
tal Ramoén y Cajal de Madrid, el doctor Gui-
llermo Garcia Ribas; el farmacéutico comuni-
tario especializado en Salud Mental, D. Curro
Jordano; y la Brand Manager Pharma de La-
boratorios Neuraxpharm, DAa. Concha Porras;
quienes abordaron las estrategias y avances
necesarios para que ese diagndstico precoz
fuese una realidad, a través de la sensibiliza-
cion social, la formacién de los agentes cla-
ve, el apoyo tras el diagndstico y el cribado
voluntario o screening, entre otros. Asimismo,
se presentd el programa de Neurax-care, una
nueva herramienta disponible en las 22.000
farmacias espafiolas para trabajar la detec-
cion precoz del deterioro cognitivo en perso-
nas mayores a nivel comunitario.
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La jornada, que contd con la asistencia de va-
rios diputados y diputadas, fue clausurada por
el director general del IMSERSO, D. Luis Alber-
to Barriga, quien se comprometidé a retomar el
Plan Integral del Alzheimer y otras demencias y
alinearlo con los datos y analisis actuales para
dar respuesta al “gran desafio” que tiene que
ver con los cuidados y con las personas en si-
tuacion de dependencia en Espafa.

Censo de Personas con
ALZHEIMER y Otras Demencias
en Espana

A nadie se le escapa la importancia que tiene
conocer el impacto real de las demencias en
Espafa, a fin de acometer las medidas ade-
cuadas a su dimension y caracterizacion. En
el ano 2015, CEAFA inicid este proyecto de la
mano de una entidad privada, siendo cons-
cientes de que se trataba de un proyecto vivo
y de largo recorrido.

Durante todos estos afos, hemos trabajado
para conseguir un registro de personas afec-
tadas por las demencias en nuestro pais, tal
como reclama el “Plan de accidén mundial so-
bre la respuesta de salud publica a la demen-
cia de la OMS”, aprobado el 29 de mayo de
2017, que insta a los Estados a crear registros
integrados en los sistemas existentes de infor-
macion sanitaria para mejorar la disponibilidad
de datos sobre la demencia.

El proyecto tiene como finalidad dimensionar
y caracterizar el alcance del Alzheimer y las
demencias, y conocer su evolucion y tendencia
a partir de la informacion ya existente en las
bases de datos de los diferentes sistemas de
salud de cada Comunidad Auténoma.

Durante este afo 2021, y a pesar de seguir pre-
sente la COVID-19, hemos seguido trabajando
por alcanzar nuestro objetivo, manteniendo 17
reuniones con diferentes Consejerias de Salud
de las Comunidades Auténomas y Ciudades
Autdnomas de Ceuta y Melilla para avanzar en
el proyecto.

En las distintas reuniones, encuentros y con-
tactos que hemos mantenido con las personas
gue, en cada caso, asumen distintas responsa-
bilidades en relacién con el acceso y/o gestién
de estos datos, se han observado distintas difi-
cultades a nivel técnico para disponer de estos
datos (tanto en lo que se refiere al nuUmero de
casos registrados, como al nUmero de casos se-

gun algunas de las variables solicitadas). Con
el objeto de profundizar en la identificacion de
estas dificultades y compartir posibles solucio-
nes, desde CEAFA se impulsaron dos jornadas
con el fin de, por un lado, presentar y difundir
el proyecto vy, por otro lado, generar un espacio
gue permitiera el intercambio de dificultades y
busqueda de posibles soluciones y alternativas.

Webinar “Censo de personas con Alzheimery
otras demencias en Espaina’®

El primero de ellos, celebrado el 27 de mayo de
2021, se dirigidé a toda la sociedad en general, a
las administraciones publicas y a todo nuestro
movimiento asociativo, con el objetivo de:

- Argumentar por qué y para qué es necesa-
rio disponer de datos periédicos sobre las
personas afectadas por demencia.

- Dar a conocer la situacién actual: referen-
cias sobre datos disponibles, herramientas
actuales, registros existentes (tanto de de-
mencias como otras referencias).

- Compartir el desarrollo del proyecto de
Censo (2015-2021): metodologia, resulta-
dos, aprendizajes y propuestas.

Encuentro virtual para el intercambio de so-
luciones y propuestas para seguir avanzando
hacia un Censo de personas con Alzheimer y
otras demencias

El segundo de los encuentros se celebrdé el 28
de octubre de 2021, dirigido a:

- Personas responsables o de perfil técnico
encargadas de los sistemas de informacion
y recopilaciéon de datos sobre personas con
demencia (primaria, especializada, farma-
cia...) de Departamentos o Consejerias Au-
tondmicas de Salud.

- Personas responsables de bases de datos
unificadas a nivel estatal.

En este encuentro contamos con la partici-
pacidon de profesionales de las Consejerias de
Salud de Andalucia, Aragén, Cantabria, Cas-
tilla-La Mancha, Catalunya, Comunitat Valen-

5 Mas informacién en: https://www.youtube.com/watch?v=tbUalYS8CXWI



ciana, Islas Baleares, Madrid, Melilla, Navarra y
Regidén de Murcia, y a los cuales agradecemos
su participacion y colaboracion. Expusieron
la situacidn en sus respectivas Comunidades
Autdnomas respecto a las dificultades y so-
luciones llevadas a cabo en la extraccién de
informacion de sus sistemas de informacion,
permitiendo extraer las conclusiones que en
el documento “Censo de personas con Alzhei-
mer y otras demencias en Espafa. Resultados
y conclusiones de las jornadas virtuales para
el intercambio de soluciones y propuestas” se
han detallado.

Informe “Censo de personas con Alzheimer y
otras demencias en Espaia. Resultados y con-
clusiones de las jornadas virtuales para el in-
tercambio de soluciones y propuestas”.

Como continuacién al informe elaborado en el
afo 2020, “Censo de personas con Alzheimer
en Espafa. Fundamentacion, metodologia, da-
tos disponibles, herramientas, aprendizajes vy
propuestas” se elabord este documento que
recoge la situacion del proyecto en el momen-
to actual, el trabajo llevado a cabo durante
este afno, asi como los conocimientos adquiri-
dos que abrirdn nuevas lineas de trabajo para
el aino 2022.

El documento elaborado estd a disposiciéon de
toda la sociedad en: https:/www.ceafa.es/es/
que-hacemos/proyectos-de-investigacion-so-
ciosanitaria/censo-de-pacientes

Reactivacion personal de la
Persona Ex-Cuidadora

Dentro del marco de colaboracidén entre
CEAFA y Cinfa, nace el documento “Com-
prendiendo la situacion de las personas
ex-cuidadoras. Como afrontar la vuelta a la
normalidad tras afios de cuidado de un ser
querido con demencia”.

Cuando se habla de Alzheimer, las miradas se
centran fundamentalmente en el paciente, en
la persona diagnosticada, aunque afortunada-
mente cada vez se da mas importancia tam-
bién al cuidador familiar que, de una manera u
otra, es también afectado y presenta sintomas
o déficits asociados directamente a la propia
tarea del hecho de cuidar.

El cuidado de una persona con Alzheimer tie-
ne un principio con la figura del CUIDADOR,
gue se inicia en el momento del diagndstico
y le acompafa durante todas las fases de la
enfermedad y cuidado, y que tiene graves
consecuencias en el ambito fisico, psiquico y
emocional, en el dmbito social y familiar, y en
el dmbito econdmico, laboral y profesional.

Con la inevitable evoluciéon de la enfermedad,
la labor de cuidado también tiene un final, que
culmina con el fallecimiento de la persona de-
pendiente, apareciendo una nueva figura, la
del EXCUIDADOR.
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Por ello, hemos querido aunar esfuerzos para
poner en valor al ex-cuidador y colocarlo en
el centro de atencién, cuyo resultado final
estd disponible en la pagina web de CEAFA
(https://www.ceafa.es/es/que-comunicamos/
publicaciones/comprendiendo-la-situacion-
de-las-personas-excuidadoras).

CEAFA FUNDACION

Durante este afio 2021, CEAFA ha hecho efecti-
vo el mandato de Asamblea del 26 de septiem-
bre de 2020, realizando los tramites necesa-
rios para la constitucion de CEAFA Fundacion.
El afio 2022 sera el aifo del despegue para su
funcionamiento, cuyo objetivo es atraer ta-
lento desde todos los campos y agentes re-
lacionados con la lucha contra la enfermedad
de Alzheimer y las demencias: investigacion,
conocimiento y experiencia social, sanitaria,
docente, etc., para poder impulsar actuacio-
nes sociales de las asociaciones y transformar
su realidad para construir una estructura mas
fuerte y moderna, con una imagen fresca, ca-
paz de conseguir su visidon y mision. Se trata
de una herramienta estratégica de innovacion,
#Evolucion y sostenibilidad.

Dimensioninternacionalde CEAFA

CEAFA consolida su dimensién internacional al
ser elegido miembro de la Junta directiva de
dos de las entidades cuyo dmbito de actuacién
va mas alld del continente europeo. Tras seis
afos formando parte de la Junta directiva de
Alzheimer Europe, CEAFA pasd a formar parte
del 6rgano de direccion de Alzheimer’s Disea-
se International (ADI).

El pasado 30 de marzo de 2021, D. Jesus Ro-
drigo, Director ejecutivo - CEO de CEAFA, en
representacion de la Confederacién Espaiola
de Alzheimer y otras demencias, fue elegido
en asamblea general como miembro de la Jun-
ta Directiva de ADI.

Para CEAFA este nombramiento supone for-
mar parte de la Junta Directiva de la entidad
mas importante de la estructura mundial de
Alzheimer, lo que nos permitird compartir los

conocimientos y saber hacer de nuestra or-
ganizacidn con todas las entidades y asocia-
ciones pertenecientes a ADI, profundizar en la
formacion y acercarnos a otras experiencias y
formas de trabajar.

ADI es una entidad internacional, que agru-
pa a 105 organizaciones en todo el mundo vy
gue entre sus prioridades aboga por hacer de
la demencia una prioridad sanitaria mundial
y emplazando a los gobiernos a considerarla
como una prioridad sanitaria nacional.

Asi mismo, tras cuatro afos formando parte de
la junta directiva de la Federacion Alzheimer
Iberoamérica (AIB), el pasado mes de octu-
bre, D. Jesus Rodrigo fue elegido nuevo Presi-
dente de AIB.

AIB fue fundada en el aino 2003 con el fin de
convertirse en la federacion defensora de las
Asociaciones de Alzheimer de habla hispana
y portuguesa. En la actualidad esta formada
por miembros representantes de Argentina,
Bolivia, Chile, Costa Rica, El Salvador, Espa-
fha, Honduras, Ecuador, Nicaragua, Guatemala,
México, Republica Dominicana, Peru, Puerto
Rico, Uruguay, Aruba, Brasil, Colombia, Cuba,
Panama, y Venezuela con reconocimiento so-
cial, al servicio de familias y pacientes con la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

Esta nueva presidencia supone una enorme
responsabilidad y un gran reto, como es el
de reforzar el proyecto de la AIB y generar
un marco de conocimiento e intercambio de
experiencias que redunden en la mejora de la
atencién de las personas afectadas y en su ca-
lidad de vida.

Nueva Junta de Gobierno
de CEAFA

Un total de 275 (una media de 22,9 al mes) son
los actos que CEAFA ha organizado y/o parti-
cipado durante el afio 2021. Graficamente,
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Desde aqui, agradecemos a la Junta de Gobier-
no de CEAFA la ingente labor llevada a cabo
durante este afo, junta que recientemente fi-
nalizd su legislatura, dando paso a una nueva
cuyo mandato se inicié el pasado 1de enero de
2022 y gue se extendera hasta el 30 de junio
de 2023%. Queda constituida como sigue:

* Presidencia: Dia. M2 Dolores Almagro Cabrera
» Tesoreria: DAa. Inés M? Losa Lara

* Secretaria: DAa. Aurora Lozano Suarez

* Vocalia 1: DAa. Inmaculada Fernandez Verde
* Vocalia 2: D. Laureano Caicoya Rodriguez

* Vocalia 3: D. Juan Lahuerta Dal-Ré

* Vocalia 4: D. Arcadi Soriano Morales

Esta nueva junta afronta nuevos retos, retos
gue vienen marcados en el Plan Estratégico
2022-2024 y que pretende dar cumplimiento
al Modelo 2030 que en la Asamblea extraordi-
naria del 27 de noviembre de 2021 fue aproba-
do por unanimidad.

EL ECO DE CEAFA

En el afno 2021 nacid una inicia-
tiva nueva dentro de la comuni-
cacion interna de nuestra orga-
nizacion: El Eco de CEAFA.

El Eco de CEAFA es la voz social
de caracter quincenal que recoge
las noticias mas destacadas publi-
cadas en redes por toda la estruc-
tura de CEAFA. Noticias de todo
tipo que nos permiten conocernos
un poco mejor, destacar momen-
tos significativos, coloristas, ama-
bles, emotivos, enternecedores,
perturbadores; que nos permiten
compartir eventos, sentimientos,
iniciativas innovadoras, logros, de-
safios, recuerdos o nuestros gus-
tos; vamos, la vida misma.

Mas informacion en:
https://www.ceafa.es/es/que-co-
municamos/el-eco-de-ceafa

15 DE MARZO DE 2022

EL ECO DE CEAFA

Periodico quincenal - NUmero 16

Noticias &
novedades

PAGINA 1

Afa Benalmadena recibe
visita

6 https://www.ceafa.es/es/quienes-somos/organigrama/junta-de-gobierno-de-ceafa
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MODELO 2030. LA CONFEDERACION DEL FUTURO

eguimos pensando en “un mundo libre de

Alzheimer”, pero mientras esto no sea po-
sible, continuaremos trabajando para que “to-
das las personas afectadas por la demencia
sean objeto de atencién preferente de cuan-
tos servicios sociosanitarios publicos y priva-
dos sean necesarios para elevar la calidad de
sus vidas a las mayores cotas posibles”. Para
ello, centraremos nuestros esfuerzos en “po-
ner el Alzheimer en la agenda politica, bus-
cando el necesario compromiso social y po-
niendo en valor el conocimiento para poder
representar y defender los intereses, necesi-
dades y derechos de todas las personas que
conviven con el Alzheimer u otra demencia”.
Mantenemos nuestra Visién y Misién, nuestro

“para qué” y “por qué” de la Confederacién
Espaiiola de Alzheimer (CEAFA).

A lo largo de estos afos, podemos decir que
SOMOS Una organizacion abierta, transparente y
participativa que, gracias a la experiencia y el
conocimiento acumulado a lo largo de los afos,
hemos sabido defender los derechos e intereses
del colectivo Alzheimer y otras demencias, pero
desde un punto de vista critico y constructivo.

Pero seguimos teniendo mucho por hacer. Ese
qgué hacer viene definido en el modelo 2030,
que emana del consenso de toda la estructura
confederal de CEAFA y que define la actividad
de la Confederacion de aqui a nueve afos vista.



¢Qué vamos a hacer en los proxi-
mos anos?

Cuatro son los retos principales a los que
nos vamos a enfrentar en los préximos afos:
la Concienciacion, la Persona, los Derechos
y la Investigacion.

Queremos recuperar nuestro lema del Dia
Mundial del Alzheimer 2018, ConCiencia So-
cial, reivindicando lo planteado en su dia,
pero adaptandolo a los nuevos tiempos. Con-
tinuaremos reivindicando el abordaje integral
del Alzheimer, poniendo siempre en el centro
los derechos y dignidad de las personas afec-
tadas (binomio), combatiendo los efectos so-
ciosanitarios y exigiendo un mayor compro-
miso con la investigacion tanto biomédica,
como social y sociosanitaria.

Ademads, seguiremos asentando bases, gene-
rando CONCIENCIACION vy transformando la
percepcidn de la sociedad hacia las demencias
y el Alzheimer. Es fundamental que la socie-
dad adquiera un mayor conocimiento sobre las
demencias, puesto que sdélo asi se alcanzara la
complicidad hacia las personas afectadas (per-
sona enferma y persona cuidadora familiar) y
evitard situaciones de estigma, rechazo y exclu-
sidn que se producen entorno a estas enferme-
dades. El término “inclusion” no debera tener
cabida en una sociedad en que todas las perso-
nas estan incluidas.

Una sociedad no excluyente, velara por la ga-
rantia y el cumplimiento de los derechos, ética
y dignidad de las personas afectadas por Al-
zheimer u otras demencias, de manera que sea
capaz de:

« Detectar sintomas de riesgo y/o saber ac-
tuar ante determinados (y posibles) casos
de desorientacion.

* Respetar y mantener un trato digno con la
persona enferma acorde con lo que es, una
persona con una enfermedad, huyendo de
estereotipos e infantilismos.

* Perseguir cualquier forma de maltrato en
todos los ambitos: familiar, social, institu-
cional, etc., tanto por parte de cuidadores
familiares como profesionales u otros.

Sélo asi avanzaremos hacia la transformacion
real del entorno. Una transformacion fisico-
arquitecténica como paso para progresar
hacia entornos amigables con las demencias,
generando sefalética, disefos de centros y
residencias y la arquitectura necesaria que
favorezca la orientacién de las personas con
demencia en fases precoces o iniciales.

El cambio serd definitivo no sélo con socieda-
des no excluyentes, sino evolucionando hacia
sociedades amigables, entendidas y enfoca-
das a generar y adaptar entornos mas alld de
la transformacion fisica, sino hacia una transfor-
macion cultural de las personas que permita a
las personas con una cierta evolucién de su en-
fermedad mejorar sus opciones de orientacion.

Pero siempre, y sin olvidar, que las PERSONAS
deben estar en el centro de la atencién social y
sanitaria. Seguiremos reforzando la necesidad
de un diagndstico temprano, certero y a tiem-
po, estrategias de prevencién de la demencia
y la necesaria coordinacion del ambito de lo
social y sanitario, que permita una atencioén es-
pecializada y adaptada a las necesidades del
binomio en cada fase de la enfermedad.

Es prioritario consolidar y validar cientifica-
mente las terapias no farmacoldgicas, para
lo que contamos con una estructura asociati-
va muy potente en la que debemos apoyarnos
para desarrollar proyectos de validacion de
esas terapias. En este campo, las Asociacio-
nes de Familiares de personas con Alzheimer y
otras demencias tienen mucho que decir, al ser
pioneras en la practica de este tipo de terapias.
Pero también tenemos mucho que aprender,
debemos seguir innovando para adaptarnos
a los nuevos tiempos, a los nuevos perfiles de
personas con Alzheimer y otras demencias y, a
las nuevas metodologias que definen una aten-
cion mixta en domicilio con tecnologias de la
comunicacion (TICs).

Se nos plantea el reto de la conciencia sanita-
ria, como punto de partida para una atenciéon
de calidad. No nos referimos uUnicamente al
médico, sino a los distintos profesionales que
atienden a las personas con demencia. Habla-
mos de:

e Un rdpido acceso al prediagndstico en
Atencidn Primaria y una derivacion agil
a Atencién Especializada para acceder al
diagndstico certero definitivo, una reduc-
cion de los tiempos entre consultas espe-
cializadas y un seguimiento continuo de la
evolucién de la enfermedad.

« Dotacidn de recursos sociales y/o sociosa-
nitarios de facil acceso para las personas
y que tengan en consideracion la especi-
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ficidad del Alzheimer y de las demencias,
adaptando las respuestas a las necesidades
de cada persona y en funcién de la evolu-
cion de la enfermedad.

* Y, cdmo no, una coordinacién entre los
sistemas sanitario y social, que junto a la red
de recursos terapéuticos especificos que
CEAFA dispone por todo el territorio nacional
generen sinergias positivas que redunden en
la mejor atencidn de las personas afectadas.

Progresaremos hacia una atencidén sociosanita-
ria plena y de calidad.

La ética, la dignidad y la erradicacién de la es-
timagtizacién son elementos clave que, a pesar
de centrar a lo largo de estos ultimos afos to-
das nuestras reivindicaciones y diferentes cam-

pafias, hay que seguir trabajando y luchando
por ello, posiciondndonos de una manera clara
y sdlida respecto a aspectos como la reforma
en materia de derecho civil en cuanto a facilitar
apoyos a las personas con discapacidad en el
ejercicio de su capacidad juridica, entre otros,
en las que no contempla la casuistica de las
personas con demencia como debiera ser.

CEAFA trabajard para posicionarse y presen-
tarse como la “figura” que contribuya a exigir
e impulsar la legislacion necesaria que proteja
al binomio a todos los niveles. Ya no hablamos
tanto de prestacidon de servicios o acceso a
recursos, que también, sino de la garantia del
cumplimiento real de los DERECHOS indivi-
duales de las personas afectadas por Alzhei-
mer y otras demencias.



Y, como ha de ser, continuaremos impulsando
y apoyando la INVESTIGACION biomédica, so-
cial y sanitaria, como base para aumentar la
eficacia de los tratamientos tanto farmacoloé-
gicos como los no farmacoldgicos y, por tanto,
aumentar los periodos de calidad de vida y au-
tonomia personal de las personas enfermas. Es
imprescindible seguir exigiendo una dotacion
en cantidad y calidad de recursos econdmicos
destinados a tal fin y generar un marco de co-
laboracidn e investigacion en red entre todos
los agentes que participamos en el abordaje
integral del Alzheimer y las demencias. Des-
de la Confederacién somos conscientes que
en este campo tenemos mucho que aprender,
pero también mucho que aportar, para lo que
ya contamos con los paneles de expertos que
nos ayudaran en este sentido:

- El Panel de Expertos de Personas con Alzhei-
mer (PEPA)

- El Panel de Expertos Médico-Cientifico
- El Panel de Expertos Social

En este punto, serd muy importante generar
canales de informacién y conocimiento que
permitan participar a las personas afectadas
por demencia en los ensayos clinicos en curso.
En este sentido, las Asociaciones de Familiares
de personas con Alzheimer y otras demencias
pueden desempefar un papel importante, ac-
tuando como puente entre las personas con de-
mencia y los ensayos clinicos.

Estamos convencidos de que la solucién de la
demencia radica en la investigacion biomédi-
ca. Pero mientras ésta no alcance los resulta-
dos esperados, reforzaremos la investigaciéon
social y sociosanitaria, dotdndola de financia-
cion en cantidad y calidad al mismo nivel que
la biomédica.

Pero,équé vamos anecesitarpara
conseguir todo lo propuesto?

Desde el punto de vista de nuestra ORGANI-
ZACION, es importante establecer sinergias
tanto externas como internas, y he aqui el pa-
pel fundamental que CEAFA debe desempe-
far como entidad paraguas de las entidades
confederadas. De forma externa, seguiremos
estableciendo  colaboraciones, convenios,
acuerdos y trabajaremos conjuntamente con
otras entidades publicas y privadas para po-
der desarrollar nuevos proyectos que generen
conocimiento y, como no, contribuya a la sos-
tenibilidad de la entidad.

Y a nivel interno, continuaremos fomentan-
do el trabajo en red como modo habitual de
trabajo, que va mas alla de los encuentros en
asambleas o reuniones de trabajo, generando
sinergias internas y una comunicacion bidirec-
cional que favorezca una red asociativa sélida,
donde tanto las entidades autondmicas como
las asociaciones salgan reforzadas.

Necesitamos que CEAFA sea una entidad pa-
raguas en evolucién. No hablamos de federa-
ciones, ni de asociaciones, sino de una entidad
gue agrupa a todos los miembros, de manera
gue su peso Yy repercusion sea el esperado, con
argumentarios, reivindicaciones, propuestas,
conocimientos ... con la consideraciéon que de-
ben tener.

La ACCION POLITICA juega un papel funda-
mental en la consecucién de los retos o metas
planteados. Es fundamental lograr compro-
misos politicos y de politicos y, en este senti-
do, la Alianza de Politicos contra el Alzheimer
y otras demencias cobra suma importancia.
Deberemos contar con un numero suficien-
te de congresistas y senadores adheridos a
esta iniciativa, con los que podamos reunirnos
para avanzar en temas concretos y desarrollar
marcos legislativos adecuados que permitan
avanzar hacia legislaciones especificas. En de-
finitiva, una legislacién que proteja el Alzhei-
mer y la demencia al 100% y no de manera de-
ficitaria, tal y como ocurre en la actualidad.
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Todo este trabajo reforzard nuestro papel
como entidad referente en el mundo de las de-
mencias en Espafa, para lo que la COMUNICA-
CION estratégica externa jugara un papel fun-
damental. Deberemos ser capaces de trasladar
no solamente a la sociedad, sino también a las
organizaciones empresariales, a la industria, a
los gobiernos, a las instituciones o administra-
ciones ... todo lo que concierne a esta enfer-
medad y a su impacto en la persona enferma,
en su familia y en la sociedad en general, asi
como la importancia de avanzar hacia una po-
litica de estado que garantice una respuesta
acorde a las proyecciones futuras en cuanto a
la demencia se prevén. Se plantea la necesidad
de ser referentes en mensajes.

Vinculado a lo anterior, resulta imprescindi-
ble seguir desarrollando lo que tanto estamos
persiguiendo y tanto estamos demandando,
es decir, un argumentario comun a la hora de
presentar ante las diferentes administraciones
tanto nacionales como autondmicas, provin-
ciales y locales. Es importante “ir todos a una”.

Y todo esto serad posible, siendo una entidad
sostenible e independiente en el tiempo, de
manera que la FINANCIACION no sea un obs-
tdculo que nos permita avanzar. Progresiva-
mente, deberemos alterar la composicion de
nuestra economia, aspirando a lograr un equi-
librio entre la financiacién publica y privada,
en funcidn de las capacidades, del entorno e
intereses de cada momento, e ir avanzando
hacia una menor dependencia respecto de los
fondos publicos.

¢COmo se van a materializar estos
retos o metas?

El CEAFA 2030 establece el marco a seguir,
la hoja de ruta de la Confederacion, identifi-
cando los principales retos, objetivos y metas
que las diferentes Juntas de Gobierno deberan
considerar en sus respectivos planes estraté-
gicos trienales. Lejos de buscar inmiscuirse en
la libertad en la gestidén de cada una de ellas,
el modelo busca implementar los principales
hitos a considerar, definiendo, de este modo,
coémo debe ser la evolucion de la entidad, de
acuerdo al mandato de la Asamblea de CEA-
FA, a través de la undnime aprobacién de esta
propuesta de futuro.

Tenemos nueve afos por delante que seran li-
derados por tres Juntas de Gobierno diferen-
tes; pero el Modelo 2030 facilitara la identidad
y cohesion de objetivos y metas compartidas,
de modo que cada Junta pueda aprovechar
lo mejor de la anterior y establecer el camino
para que la siguiente haga lo propio y avance
hacia los objetivos que nos hemos marcado.

En definitiva, tenemos mucho trabajo por de-
lante y un largo camino por recorrer. Recorra-
moslo juntos.



¢Qué es? ¢En qué consiste?

Una herramienta de pre diagnéstico que se puede En la realizacion de una serie de preguntas
aplicar a personas que tienen fallos de memoria, basadas en la vida cotidiana de la persona a
de apoyo al diagndstico precoz de la enfermedad de evaluar y que debe contestar el evaluador
Alzheimer y otro tipo de demencias. (familiar o persona cercana).

El cuestionario se

¢ Quién debe utilizar esta herramienta? cumplimenta en menos
de 10 minutos.

Un familiar o persona cercana que conozca bien a la persona
a evaluar (persona que tiene los fallos de memoria).

problemasmemoria.com

Una herramienta promovida por la Red de Agentes Activos en la deteccion precoz del Alzheimer

CEAFA

[ ALZHEIMER]



PLAN ESTRATEGICO 2022-2024 Y PLAN OPERATIVO 2022
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| pasado 29 de enero de 2022, se aprobd el Plan Estratégico 2022-2024 por parte de la Junta de
Gobierno de CEAFA, que pone en marcha la actividad a llevar a cabo en los préximos 3 afios por
la Confederacion para contribuir a la consecucion de las metas marcadas para el 2030.
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Es el Plan estratégico de la “recuperacion”,
pero no tanto de la organizacién, sino del he-
cho de recuperar a niveles previos a la pande-
mia y poner el foco en los cuatro retos/metas
gue determina el Modelo 2030.

CONCIENCIACION

En el Dia Mundial de Alzheimer del afo 2018
bajo el lema “ConCiencia Social” se puso de ma-
nifiesto la necesidad de un abordaje integral del
Alzheimer y las demencias. Uno de los agentes
clave en el abordaje de estas enfermedades es
la propia sociedad, todas las personas que la
conforman, quienes deben tomar conciencia
del verdadero impacto de esta enfermedad, asi
como capacitarse para, entre otras cosas, detec-
tar sintomas de riesgo y saber actuar.

En este sentido, cobra importancia el papel de
la Red de Agentes Activos para la deteccién
precoz que en el afio 2021 se constituyd con
la finalidad de avanzar en la mejora del proce-
so diagndstico y sensibilizar y crear conciencia
de la importancia que tiene la deteccion precoz
de la demencia, para lograr una intervencion
temprana y eficaz como manera de ampliar los
periodos de calidad de vida de las personas
afectadas y, como medio para luchar contra los
diagndsticos tardios y/o el infra diagndstico.

Durante estos ultimos anos, hemos podido
observar un incremento de personas mas jo-
venes que acuden a nuestros centros con un
diagnostico de Alzheimer u otra demencia.
Cada vez son mas las personas que reciben
un diagndstico de Alzheimer, y que presentan
unas caracteristicas diferentes:

1 Conservan intactas buena parte de sus
capacidades.

2)Viven de su propio trabajo, y también su fa-
miliar cuidador.

3)Algunos tienen hijos y padres que dependen
de ellos.

Un claro ejemplo, son los miembros del Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer
(PEPA), con los que trabajaremos, entre otros
aspectos, la modificacion de los estereotipos
que todavia predominan sobre los perfiles de
las personas con la enfermedad de Alzheimer,
que normalmente se corresponden con
personas de edad avanzada y en estadios o
fases evolucionadas de la enfermedad.

Y, como paso ultimo, reforzaremos la red de
entidades solidarias con el Alzheimer y otras
demencias, no solo para contribuir a informar
a la ciudadania sobre la enfermedad, sus con-
secuencias y promover las acciones relaciona-
das con las Asociaciones mas cercanas, sino
también para erradicar la estigmatizacidén que
se produce por el hecho de tener un diagnos-
tico de Alzheimer u otra demencia.

PERSONAS

Otro de los objetivos que se nos plantea para
este periodo se refiere a la necesidad de con-
solidar y convalidar cientificamente las tera-
pias no farmacoldgicas (TNF).

Para ello, potenciaremos la colaboracién con el
CRE Alzheimer y la Universidad de Salamanca,
gue junto con la amplia estructura confederal
de CEAFA, contribuiremos a:

* Potenciar sinergias tanto internas como ex-
ternas, estableciendo un marco de colabora-
cién para futuros proyectos.

e Difundir los resultados de las TNF sometidas
a validacion y elaborar las acciones de capa-
citacion/formacion necesaria.

* Innovar e ir adaptandonos a los nuevos tiem-
pos, respecto a perfiles nuevos de personas
usuarias, nuevas vias de atencion terapéutica
y utilizacién de las nuevas tecnologias.
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DERECHOS

Por otro lado, potenciaremos una Red Sinérgi-
ca centrada en eliminar el estigma que todavia
persiste en torno a esta enfermedad, formada
por entidades de diferentes dmbitos que abor-
den cuestiones que vulneran los derechos in-
dividuales y la dignidad de las personas que
conviven con esta enfermedad.

A su vez, conformaremos un Comité de Etica a
nivel interno, que serd responsable de resolver
aquellas cuestiones que puedan surgir en cada
momento y sean de su competencia.

INVESTIGACION

El ultimo de los retos planteados se centra en la
investigacion. Hablamos de:

e Continuar estableciendo contactos y siner-
gias con entidades de diferentes ambitos,
para afianzar la relacién y en caso de ser
posible, la puesta en marcha de proyectos.

* La puesta en valor de la investigacion social
al mismo nivel que la biomédica, de manera
que, se argumente y defienda su importancia
y se desarrollen nuevos proyectos de inves-
tigacidon social que contribuyan a generar un
mayor conocimiento y su posterior difusion.

e Seguir impulsando y apoyando la investiga-
cion biomédica, sanitaria y social, exigiendo
criterios de calidad y racionalidad y, como
no, favoreciendo la investigacion en red.

Para alcanzar los objetivos marcados para este
periodo precisaremos de:

e La consolidacién de las relaciones con so-
cios externos, internos e institucionales.

* Seguir trabajando por el Plan Nacional de
Alzheimer y otras demencias y reforzar la
idea de una Politica de Estado.

* Avanzar hacia el equilibrio de financiacion
de la entidad.

PLAN OPERATIVO 2022

El Plan Operativo CEAFA de este afio persi-
gue los siguientes objetivos:

* Seguir trabajando la cohesién interna de la
organizacidén a través de acciones conjun-
tas y coordinadas, mediante reuniones de
trabajo con la estructura y desarrollo de
proyectos conjuntos, formacién etc.

* Fortalecer alianzas y sinergias externas e
internas.

« Validar cientificamente en colaboraciéon
con el CRE vy la Universidad de Salamanca
las Terapias No Farmacoldgicas que se esti-
men (investigacion multicéntrica).

e Construir y difundir mensajes solidos y po-
tentes dirigidos a la poblacidon en general y
a los politicos en particular (Alianza de Po-
liticos con el Alzheimer y otras demencias).

e Buscar y avanzar hacia el equilibrio en la
financiacién publica-privada, persiguiendo
el establecimiento de contactos con posi-
bles nuevos colaboradores, exposicion de
proyectos innovadores en funcién de inte-
reses de sus RSC y busqueda de nuevas
vias de financiacién.

Para lograr estos objetivos, se establecen 11
lineas de trabajo:

1. Red de Agentes Activos para la deteccidn
precoz del Alzheimer:

Red de Agentes Activos en la
‘ . . DETECCION PRECOZ DEL

ALZHEIMER

Promulgar la deteccién precoz y terminar
con el infra diagndstico es el motivo que
llevd a CEAFA a promover y constituir esta
red, la cual se continuara potenciando para



avanzar hacia un diagndstico precoz que
permita poner en marcha todos los pro-
cesos terapéuticos necesarios dirigidos al
conjunto de la familia afectada.

Actualmente, siete organizaciones impli-
cadas en el abordaje integral de la enfer-
medad son las que forman parte de la red'.
Durante este afio 2022, se establecerd un
marco regulador, con el fin de dar cabida
a nuevas entidades que consideramos son
necesarias en la atencion multidisciplinar
que requieren las demencias, asi como a
aquellas que, fruto del trabajo realizado,
han mostrado interés en formar parte.

Se establecerd un decalogo que identifica-
ra las lineas de trabajo de la red y se cele-
brardn “desayunos/cafés con expertos” de
cada sociedad integrada con el fin de que
desde su especialidad manifiesten el valor
y la importancia del diagndstico precoz vy
difundan la herramienta pre diagndstica
www.problemasmemoria.com

2. Sinergias con el CRE Alzheimer y Univer-
sidad de Salamanca para validacién de las
Terapias No Farmacoldgicas (TNF).

Se ha demostrado que las TNF, combinadas
con terapias farmacoldgicas, pueden ser tan
efectivas o incluso mas que, el uso de farma-
cos por si solos, mejorando la calidad de vida
de las personas con demencia y sus cuidado-
res. Las Asociaciones de Familiares de per-
sonas con Alzheimer y otras demencias se
caracterizan por la aplicacion de estas TNF
como respuesta a la ausencia de efectividad
de tratamientos farmacoldgicos. Debemos
poner en valor las mismas, por lo que, es im-
portante hacer evidenciar cientificamente el
alto grado de eficacia de las mismas.

Ello requiere de un trabajo conjunto entre
las Asociaciones pertenecientes a la estruc-
tura confederal, que conocen en profundi-
dad estas terapias, y el CRE Alzheimer y la
Universidad de Salamanca.

Para ello, formalizaremos un convenio de
colaboracién con ambas entidades que tras
seleccionar la TNF objeto de estudio, se di-
sefara un proyecto de investigacion multi-
céntrico que permita validar su eficacia y
posteriormente difundir sus resultados.

3. Red sinérgica para el respeto de la ética, dig-
nidad y la erradicacion de la estigmatizacion.

Desde CEAFA se va a proponer la creacion de

la Red Sinérgica cuyo objetivo principal sera
abordar cuestiones y situaciones que vulne-
ran los derechos individuales y la dignidad de
quienes conviven con esta enfermedad. Esta
red estard constituida por diferentes entida-
des como ayuntamientos amigables (Imser-
so), colegios de abogados, notarios, arqui-
tectos... que contribuirdn en la generacion de
contenidos que favorezcan entornos amiga-
bles con la demencia y en particular, dirigidos
a determinados colectivos que interactuan
con personas con demencia.

Contactos y sinergias.

Continuaremos reforzando los contactos
con diferentes organizaciones que a través
de convenios de colaboracién puedan dar
cauce a definir y desarrollar proyectos vy, a
su vez, contribuyan a la sostenibilidad eco-
ndmica de la Confederacion.

Consolidacién de las relaciones con socios
internos y externos.

A nivel externo, buscaremos la consolida-
cion de las relaciones con las diferentes ins-
tituciones publicas con el objeto de esta-
blecer un marco de colaboraciéon e impulsar
tanto la Estrategia de Enfermedades Neu-
rodegenerativas, como el Plan Nacional de
Alzheimer y otras demencias, actualmente
en revision y adaptacion y a falta de dota-
cion econdmica.

A nivel interno, cobra importancia el tra-
bajo conjunto de la estructura para poder
abordar los objetivos planteados, por lo
que, se han establecido reuniones de tra-
bajo calendarizadas a lo largo del afio, asi
como “CEAFA en Ruta” como herramienta
para trabajar diferentes cuestiones.

Estrategia para la creacién de la Alianza
de Politicos contra el Alzheimer.

m ALIANZA

[OTEIE)  Politicos contra el Alzheimer y otras Demencias

Trabajar para lograr la financiacion del Plan
Nacional de Alzheimer o para la puesta en
marcha de la estrategia de enfermedades
neurodegenerativas, entre otros, requiere de
establecer contactos y reuniones con politi-
cos destacados y con ministerios vinculados.

En el afo 2021 se lanzd la “Alianza de Politi-
cos contra el Alzheimer”, buscando el com-

! https://www.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/red-de-agentes-activos-en-la-deteccion-precoz-

del-alzheimer
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promiso de los diferentes politicos hacia
la problematica Alzheimer y reforzando la
idea de una Politica de Estado. Seguiremos
reforzando esta estrategia.

Reuniones de trabajo y formacion.

Se continuard estableciendo acciones pre-
senciales y on-line encaminadas a refor-
zar la estructura confederal de CEAFA en
aquellas materias de interés.

En esta linea, cobra importancia la “Red de
Recursos de CEAFA”, informe que anual-
mente elabora la Confederacién y que:

Queda a disposicion de la sociedad como
guia de conocimiento y contacto con las
Asociaciones confederadas en todo el terri-
torio nacional.

Sirve como carta de presentacion de nues-
tra estructura.

Permite analizar dreas de interés en los que
incidir o trabajar.

Relacién con empresas y analisis de RSC.

Con la idea de ampliar contactos e implicar
a nuevos agentes que se vinculen a nuestra
causa, se han estudiado diferentes organi-
zaciones empresariales y sus respectivas
RSC con el fin de idear proyectos adapta-
dos que permitan establecer un marco de
colaboracién y, a su vez, favorezca la sos-
tenibilidad econdmica de la Confederacion.

9.Panel de Expertos de Personas con

Alzheimer (PEPA).

G pEPA

(OTEE} PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER

Se abren dos lineas de trabajo dentro del
marco del PEPA:

Por un lado, se van a impulsar los “PEPAS
de dmbito autondmico”, siempre respetan-
do el posicionamiento de cada una de las
entidades autondmicas, pero que facilite
la visibilizacién de la situacién de cada te-
rritorio desde el punto de vista de las per-
sonas que conviven con la enfermedad, de
manera que, tanto los paneles autondmicos
como el nacional se retroalimenten.

- Y, por otro lado, el PEPA a nivel nacional
seguira trabajando diferentes tematicas en
base a una programacion de temas a traba-
jar a lo largo del aho, tales como la especi-
ficidad de la demencia y la Ley de Depen-
dencia, entre otros.

10. Censo de personas con Alzheimer y otras
demencias en Espaia.

Tras varias reuniones con responsables de
las Consejerias de Salud de las diferentes
Comunidades Auténomas, se ha visto la ne-
cesidad de centrar la atencidn en el Minis-
terio de Sanidad. Sin embargo, continuare-
mos los contactos a nivel autondmico para
continuar su desarrollo en cada territorio.

A su vez, abriremos una nueva linea de ac-
tuacion que pretenderd incluir la “demen-
cia” como enfermedad a sefalar dentro de
la Encuesta Nacional de Salud.

Y avanzaremos en el analisis cualitativo del
proyecto, extendiéndolo en todo el territo-
rio nacional.

11. Sensibilizacién y concienciacion.

Continuaremos concienciando y sensibili-
zando a la poblacién sobre la enfermedad y
su impacto, a través de:

- La Red de Agentes Activos para de detec-
cion precoz del Alzheimer.

- Avanzando en “entornos amigables” dirigién-
donos a otros colectivos que puedan interac-
tuar con personas que padecen demencia,
como banca, compafias aseguradoras, ...

Por tanto, aqui quedan reflejado de forma
resumida el trabajo previsto por parte de la
Confederacion. El proximo 1 de abril de 2022,
celebraremos un webinar para presentar este
plan operativo a toda la estructura confede-
ral. Quedan ustedes invitados a participar.
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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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