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EDITORIAL

Inmersos en diferentes actividades y proyectos, presento esta edicion
de nuestra Revista En Mente.

Iniciados los pasos necesarios para impulsar los Paneles de Expertos de
Personas con Alzheimer vinculados a los territorios autondmicos, hace-
mos hincapié en los resultados y avances alcanzados hasta la fecha por
parte del panel de expertos estatal, poniendo de manifiesto la importan-
cia que tiene el contar con un grupo de trabajo de personas diagnosti-
cadas de manera temprana, normalmente en edades por debajo de los
65 anos dentro de la estructura.

En esta edicidn, la Red de Agentes Activos en la deteccidn precoz
del Alzheimer y otras demencias nos presenta el decalogo sobre la
importancia del diagndstico precoz elaborado desde el consenso, asi
como el plan de trabajo previsto para este afo 2022, materializandose
en diferentes encuentros con expertos que desde su campo nos
exponen la importancia de un diagndstico precoz y el papel que
desempefan en el abordaje de la demencia. Seguimos potenciando
www.problemasmemoria.com como herramienta complementaria para
avanzar hacia el objetivo de diagnosticar a tiempo.

Siendo conscientes de que la demencia tiene cada vez mas peso en la
sociedad espafnola, dedicamos un apartado a la necesidad de introducir
de manera explicita y diferenciada como tipo de enfermedad o proble-
ma de salud precisamente el “Alzheimer y otras demencias” dentro de
la Encuesta Nacional de Salud, facilitando informacién estadistica a los
agentes que intervenimos en el abordaje de la demencia.

Profundizamos en la reforma que se produjo en materia de derecho civil
e incapacitaciéon que en septiembre de 2021 entrd en vigor, analizando
si se adapta al colectivo Alzheimer y otras demencias.

Y finalmente, dedicamos un hueco a entrevistar a todos los miembros de
la Junta de Gobierno de la Confederacion.

Esperamos, como siempre, que los temas resulten de vuestro interés.
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PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER

“ enemos que ser representados por noso-

tros mismos”. Asi lo manifesté Kina Garcia
del Moral, miembro del Panel de Expertos de
Personas con Alzheimer (PEPA) de CEAFA
en el encuentro celebrado con las entidades
miembro de la Confederacion el pasado 12 de
mayo de 2022.

En el aino 2017, se constituye el Panel de Exper-
tos de Personas con Alzheimer, el PEPA, impul-
sado por la Confederacion Espanola de Alzhei-
mer, siguiendo experiencias desarrolladas ya
en otros paises y, con la pretension de conocer
si “lo que estamos haciendo, esta siendo bien
valorado por las personas a las que queremos
tratar, representar y defender”.

Se trata de una de las iniciativas mas impor-
tantes e innovadoras que ha realizado CEAFA,
permitiendo incorporar/integrar en las pro-
puestas de la Confederacion, ademas de la vi-
sion de las personas cuidadoras, la vision de
las personas con demencia.

Durante afos, los familiares han tenido que
asumir la responsabilidad de “hablar por ellos”,
por las personas con la enfermedad, princi-
palmente, porgue los diagndsticos llegaban
demasiado tarde, cuando la persona ya habia
perdido buena parte de sus capacidades como
consecuencia de la evoluciéon de la demencia.
Sin embargo, cada vez son mas las personas
que reciben un diagnodstico precoz de Alzhei-
mer u otra demencia, que presentan unas ca-
racteristicas diferenciadas frente a aquellas
personas de edad mas avanzada y en estadios
o fases evolucionadas de la enfermedad:

1) Conservan intactas buena parte de sus ca-
pacidades, puesto que su deterioro cogni-
tivo todavia es minimo.

2) Viven de su propio trabajo, y también su
familiar cuidador.

3) Algunos tienen hijos y padres que depen-
den de ellos.

4) Etc



Estas personas generan nuevos marcos de
necesidad que exigen una reflexién profunda
por parte de quienes participan en el abor-
daje integral del Alzheimer u otra demencia.
De acuerdo con la Organizacion Mundial de la
Salud, representan el 9% del total de personas
diagnosticadas, porcentaje que previsiblemen-
te se habra incrementado ya.

¢QUE ES EL PEPA?

o pePA

(OIEIE) PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER

El PEPA es un panel de personas compuesto
por personas jovenes, normalmente menores
de 65 afnos, diagnosticadas con demencia en
fases iniciales o precoces.

El objetivo principal es generar un espacio
en el que estas personas puedan expresar su
opinién sobre temas de su propio interés. Sus
aportaciones permiten tener conocimiento de
primera mano sobre su opinidn, vivencias, cir-
cunstancias, problemas... sobre su vida diaria
con su entorno y con la enfermedad, de mane-
ra gue se genera un nuevo marco conceptual
gue va orientar el trabajo de la Confederacion,
ajustando sus propuestas y complementando
su labor de representacion y defensa del co-
lectivo Alzheimer y otras demencias.

Pero, ademas, permite:

» Consolidar un espacio en el que se pueda
trabajar por el colectivo Alzheimer, cons-
truyendo nuevas perspectivas de abordaje
creadas a partir de la experiencia propia de
los que directamente son protagonistas de
su enfermedad.

* Aportar una vision ética en el abordaje de
los debates que se suscitan en torno a la en-
fermedad de Alzheimer en todas sus etapas,
puesto que la enfermedad no afecta de la
misma manera a personas diagnosticadas
con 50 aios que a personas con 80.

» Reforzar la necesidad de una planificacion
del abordaje de la enfermedad, de manera
gue permita dejar constancia de coémo que-
remos ser cuidados cuando nuestra capaci-
dad esté mermada o cdmo nos gustaria nos
cuidaran al final de la vida...

» Reforzar la figura de la persona afectada
por la enfermedad, persona con demencia y
persona cuidadora (y su entorno familiar).

El Panel de Expertos, que es auténomo en su
funcionamiento, actia como un laboratorio de

ideas y propuestas, en el que sus miembros,
por un lado, valoran desde su experiencia los
posicionamientos, propuestas e iniciativas de
CEAFA en las materias que les incumben, re-
portando sus conclusiones directamente a la
Confederacion y, por otro lado, establece te-
maticas sobre las que trabajar a fin de generar
ideas, inspirar acciones, suscitar oportunida-
des para ayudar a resolver las necesidades de
las personas con demencia y sus cuidadores
familiares. Por tanto, no se trata de un grupo
terapéutico, sino un verdadero grupo de tra-
bajo en el que hacen uso de su voz para repre-
sentar sus propios intereses, sin desplazar al
familiar cuidador, que sigue teniendo un papel
fundamental como parte del binomio afectado
por la enfermedad.

El PEPA como 6rgano de
deteccidn, de reflexion, de
anticipacion de circunstancias
y promotor de ideas

El PEPA lleva mas de cuatro aflos funcionan-
do y en este tiempo ha asumido importantes
tareas en el ambito de la representacion, rei-
vindicaciéon y defensa de los derechos de las
personas con Alzheimer: Ha participado en los
Congresos Nacionales de Alzheimer CEAFA de
Malaga (2017), Huesca (2019), Vitoria (2021),
en el Congreso de Alzheimer Europa de 2018,
en el Congreso lberoamericano de Alzheimer
de 2021; ha validado las conclusiones del Plan
Nacional de Alzheimer (hoy Plan Integral de
Alzheimer 2019-2023); intervenido en ruedas
de prensa, en platds de television, en articulos
periodisticos, etc, y ha colaborado en un pro-
yecto sobre la comunicacion médico-paciente,
entre otros. Esta labor ha recibido el reconoci-
miento de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), que el pasado afo 2021 otorgd al Pa-
nel de Expertos de Personas con Alzheimer su
Premio en la modalidad social, reconociendo
su contribucion a la promocioén social del Al-
zheimer y otras demencias.

El PEPA permite constatar una realidad que
hasta la fecha no habia sido vislumbrada:
las personas con Alzheimer u otra demencia
tienen mucho que decir, y los demas tenemos
mucho que aprender.

Las reivindicaciones que hasta la fecha el PEPA
ha realizado a lo largo de este tiempo vy, que
han sido asumidas como propias por parte de
CEAFA, son, entre otras, las siguientes:
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“El diagndstico debe ser comunicado al
paciente, el médico debe dirigirse al pa-
ciente para darle la noticia.

Los médicos, tanto en Atencidn Primaria como
en Atencion Especializada, deben adoptar los
tiempos de consulta necesarios adaptandose
a las necesidades de los pacientes y dejar de
limitarse a cupos o a presupuestos.

“Detras del diagndstico hay siempre una
persona, con sus defectos y virtudes,
pero con sus derechos y casi siempre con
capacidad para hacer frente a la noticia”

(lidefonso Grande, miembro del PEPA.
Sesién plenario del VII Congreso Nacional de
Alzheimer CEAFA)

Se siga trabajando por emitir diagnosticos
tempranos y certeros y, a ser posible, en fases
prodromicas de la enfermedad, con el poten-
cial que ello conlleva no sdlo para la prepara-
cion de y en el entorno familiar, sino tambiéen
en el campo de la investigacion.

En lo relativo a la investigacion, incremen-
tar la comunicacion y la coordinacion entre
los distintos equipos de investigacion, fo-
mentando el intercambio de conocimien-
tos entre ellos, buscando la excelencia en
esta materia.

Mejora y fluidez en la comunicacion, de modo
que los procesos de reclutamiento (para par-
ticipar en ensayos clinicos) fueran mas agiles
y eficaces. Con ello, ganariamos todos.

Seguir apoyando la investigacion en sus di-
ferentes modalidades, incrementando en lo
que sea necesario la inversion dedicada, y
poniendo todos los tipos de investigacion al
mismo nivel de importancia (investigacion
biomédica y sociosanitaria).

Los recursos deben estar siempre al servicio
de la satisfaccion de los derechos de las per-
sonas, y no al de otros intereses por muy lici-
tos que sean.

Avanzar en la elaboracion de las reformas la-
borales pertinentes que regulen desde la le-
gislacion vigente estas adaptaciones de los
puestos de trabajo.

Apoyar a la persona con Alzheimer privile-
giando situaciones en las que pueda seguir
desenvolviéndose de manera autonoma du-
rante el mayor tiempo posible.

e Avanzar en el desarrollo e implantacion de
ciudades solidarias con el Alzheimer, entor-
nos amigables que nos permitan seguir desa-
rrollando nuestras vidas en los ambitos en los
que habitualmente nos movemos.

e Incrementar la comunicacion y la coordinacion
entre la parte médica y los servicios sociales.

e Financiar las terapias no farmacologicas por
los sistemas, que sean prescritas como parte
del tratamiento.

e Recursos para Alzheimer muy generalistas,
de personas de edad avanzada. Ofrecer re-
cursos adaptados a la edad y caracteristicas
de la persona”.

Las propuestas anteriores y otras mas surgidas
del trabajo realizado por los miembros del PEPA
han sido recogidas en “Alzheimer y Sociedad.
La contribucion de personas con Alzheimer a
la construccion de sociedades no excluyentes
con la demencia™ presentado publicamente el
pasado 30 de julio de 2021 en la sede de la Con-
federacion Espafola de Alzheimer. Este estudio
puso de manifiesto la necesidad de establecer
planes de capacitacion y concienciacién para
evitar que la enfermedad les excluya y estigma-
tice, la necesidad de vivir una vida normalizada,
plena, auténoma e independiente vy, reclamar
ser escuchados por las administraciones, el dm-
bito sanitario y el familiar.

ALZHEIMER
Y SOCIEDAD

A CONTRIBUCION
L't l—’t‘ P';"P\ AS CON

ALZHEIMER

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



EN CONCLUSION

» El PEPA supone un paso fundamental en el
abordaje de la enfermedad de Alzheimer y
la constatacion de que es posible poner a las
personas en el centro de las politicas y ha-
cerlas participes de las decisiones que van a
afectar a sus vidas.

* La participacion del PEPA completa la labor
de representacidn del colectivo y aporta va-
lor a la labor de lobby de CEAFA.

» El PEPA certifica la accién de la Confedera-
cion y confiere una mayor legitimacioén a sus
reivindicaciones y propuestas.

* El PEPA contribuye a la normalizacion de la
enfermedad y a la dignificacion de la persona.

IMPULSO DE PEPA-s A NIVEL
AUTONOMICO

Se constatan las desigualdades territoriales
que se producen en las diferentes Comunida-
des Auténomas, de manera gue cualquier po-
litica o estrategia que afecte las personas que
conviven con Alzheimer u otra demencia, no
son aplicadas de la misma manera segun el
ambito geografico en el que se encuentre.

Por tanto, se genera la necesidad de impulsar
paneles de expertos de personas con Alzhei-
mer que refuercen y certifiquen el trabajo y la
accion del tejido asociativo en las Comunida-
des Autdnomas.

Estos grupos/paneles trabajardan conjunta-
mente con la Federacidn que los impulsa y su
composicion serd reducida, no superando las
10-15 personas. Se requerird de un coordina-
dor, que no sera terapeuta, sino una persona
encargada de dinamizar y organizar jornadas
de trabajo encaminadas a proponer lineas de
trabajo que respondan directamente a sus ne-
cesidades, intereses o inquietudes; visibilizar

PEPA
Autondémico 3

PEPA
Autondémico 2

PEPA
Autondémico 1

de una manera normalizada a las personas con
Alzheimer en la sociedad, reforzando su valia,
aportaciéon y participacion; orientar las reivin-
dicaciones, posicionamientos y propuestas
de caracter autondmico; en definitiva, permitir
dar voz a las personas con Alzheimer, mientras
ésta pueda ser emitida.

La permanencia en el panel estard determina-
da por el propio miembro, quien en funcion de
la evolucion de su enfermedad, podra optar
por permanecer o salir del grupo de trabajo.

Se trata de un 6rgano consultivo auténomo vy,
por tanto, con capacidad para decidir en qué
trabajar. En las reuniones que se establezcan
se podra contar con el apoyo técnico de perso-
nal de la Federacion Autondmica que actuard
a modo de secretario/coordinador de los de-
bates y conclusiones que puedan establecerse.

El fin Ultimo es generar una red de PEPAS, de
manera que un representante de cada panel
autonémico participe en el PEPA estatal de
CEAFA, de modo que el trabajo que se reali-
ce en cada uno de los paneles retroalimente al
resto, permitiendo, entre otros, obtener un re-
flejo actual de la enfermedad de Alzheimer en
Espafa y analizando el impacto efectivo de las
politicas sociosanitarias actuales en cada una
de las comunidades auténomas.

CEAFA queda a disposicidon de las entidades
miembro para impulsar estos paneles y esta-
blecer los protocolos necesarios para su cons-
titucion. Desde la Confederacion Espafiola de
Alzheimer y otras demencias estamos conven-
cidos de que el PEPA contribuye a un mejor
tratamiento de la enfermedad y permite tener
a un paciente implicado, responsable y bien in-
formado, siendo el eje central en el abordaje
de la enfermedad.

El pasado 11 de mayo se iniciaron los primeros
pasos con la estructura confederal para poner
en marcha los procesos de constitucion de los
PEPA Autondmicos.

PEPA
Autonémico 4

PEPA
Autondmico 5
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RED DE AGENTES ACTIVOS EN LA DETECCION PRECOZ

a “RED DE AGENTES ACTIVOS EN LA DE-

TECCION PRECOZ DEL ALZHEIMER™' es
una iniciativa impulsada por CEAFA en el aiio
2021 con el objetivo de crear alianzas y siner-
gias entre agentes clave que unen sus esfuer-
Zos para un objetivo comiin: fomentar la edu-
cacion de la ciudadania y la implicacién de los
profesionales de la salud para poner en valor
la importancia del diagndstico precoz y cer-
tero, como punto de partida para un abordaje
integral del Alzheimer y de cualquier forma de
demencia, buscando la intervencién temprana
y eficaz que amplie los periodos de calidad de
vida de las personas afectadas.

Actualmente siete organizaciones implicadas
en el abordaje integral de la enfermedad son
las que forman parte de la Red de Agentes
Activos en la deteccién precoz del Alzheimer
y otras demencias:

« CEAFA -
Alzheimer

Confederacion Espafiola de

e SEGG - Sociedad Espaiola de Geriatria vy
Gerontologia

« SEMERGEN - Sociedad Espafola de Médicos
de Atencidén Primaria

e SEMG - Sociedad Espafiola de Médicos
Generales y de Familia

* SEN - Sociedad Espafiola de Neurologia
« SEP - Sociedad Espafiola de Psiquiatria
* SEPG - Sociedad Espafola de Psicogeriatria

Como una manera de avanzar en la mejora del
proceso diagndstico y luchar contra diagnds-
ticos tardios y/o el infra diagndstico, la Red de
Agentes lidera la difusidon de la herramienta pre
diagndstica www.problemasmemoria.com

1 Més informacion en: https://www.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/red-de-agentes-activos-en-

la-deteccion-precoz-del-alzheimer


http://www.problemasmemoria.com

La herramienta ofrece una serie de pruebas y
cuestionarios que ayudan a decidir si los sinto-
mas tienen la importancia suficiente como para
gue el familiar sea evaluado por un médico.
En ningln caso debe interpretarse el resulta-
do como un diagnodstico, se trata unicamente
de efectuar, o no, una recomendacidn para una
evaluacién médica.

DECALOGO POR LA
DETECCION PRECOZ DEL
ALZHEIMER

En este segundo afo de actividad, los miem-
bros de la Red han aprobado el Decdlogo de
la Red de Agentes Activos para la deteccion
precoz del Alzheimer. Un documento que pone
de manifiesto diferentes aspectos relacionados
con la deteccién precoz y que sirve de base
para establecer las lineas de trabajo de la Red
de Agentes.

El decdlogo establece que:

1. El diagnodstico precoz y certero del Alzhei-
mer permite a la persona afectada mayo-
res posibilidades de intervencion terapéu-
tica y, por tanto, ampliar los periodos de
calidad de vida aumentando en el tiempo
su autonomia personal e independencia
para desarrollar sus vidas de manera plena.
Lo cual es importante, no sélo para la per-
sona con la enfermedad, sino también para
la propia familia.

2. Existe relacién entre el diagndstico precoz
y el ahorro en los costes de la atencidn a
la persona enferma, al necesitar ésta meno-
res cuidados especializados durante mas
tiempo. Este ahorro beneficiard a varios
agentes que intervienen en la atencidn: a la
persona que padece Alzheimer, a la familia
cuidadora y al Estado.

3. Tener un diagndstico de Alzheimer es el
punto de partida necesario para colocar al
binomio (paciente-cuidador) en el centro
del sistema, recibiendo en tiempo y calidad
los tratamientos sanitarios necesarios y los
recursos sociales adaptados para ralentizar
el avance de la enfermedad, buscando asi
una atencidén interdisciplinar planificada y
con seguimiento y apoyo continuado de las
personas afectadas.

4. El diagndstico precoz permite a la persona
afectada y a la familia iniciar los procesos

de planificacién del abordaje de las conse-
cuencias de la enfermedad, de intervencion
terapéutica,favoreciendo la toma de deci-
siones de cara al futuro y la planificacion de
los cuidados de larga duracion, atendiendo
a los sistemas de protecciéon sociosanitaria,
laboral, juridica y legal.

Para favorecer la deteccidon precoz del Al-
zheimer, es necesario que los posibles ca-
sos de demencia tengan un acceso rapido
y sin demoras desde Atencién Primaria al
Sistema de Atencién Especializada, con
el objetivo de comunicar cuanto antes
el diagndstico a la persona afectada, asi
como a su entorno familiar. Para ello sera
necesario reducir los tiempos entre consul-
tas de ambas asistencias sanitarias.

El diagndstico es la herramienta imprescin-
dible para reducir y evitar las alarmantes
cifras que representa el infra diagndstico
del Alzheimer?, y permite la puesta en mar-
cha de manera inmediata de todas las ba-
terias de terapias farmacoldgicas y no far-
macoldgicas que contribuyen a ralentizar
la evolucioén de la enfermedad.

Para poder identificar y detectar posibles
casos de riesgo y actuar de manera coor-
dinada con las familias implicadas y facili-
tar el acceso rapido al diagndstico, es im-
portante crear conciencia social sobre las
seflales de alarma de las demencias y dar
a conocer distintas herramientas pre diag-
ndsticas que adviertan de la necesidad de
acudir a los profesionales sanitarios para
confirmar un posible caso de demencia.

Aungue la enfermedad de Alzheimer no tie-
ne causa conocida, hay dos aspectos que
pueden contribuir al diagndstico precoz de
esta enfermedad neurodegenerativa: dar a
conocer los factores de riesgo que pue-
den condicionar padecer esta enfermedad
y promover el envejecimiento activo y sa-
ludable entre la sociedad. Conocer los fac-
tores de riesgo permite poner en practica
medidas de prevencioén, y la prevencioén es
util en todas las fases de la enfermedad.

El diagnodstico precoz del Alzheimer permi-
te que haya un mayor nimero de personas
diagnosticadas en fases iniciales de la en-
fermedad, abriéndose nuevas oportunida-
des para la investigacion biomédica y so-
cial, puesto que la mayoria de los proyectos
se centran en poder iniciar cualquier tipo

2 Segun datos de la Sociedad Espafola de Neurologia, el infra diagndstico de Alzheimer puede alcanzar alrededor del

30% de casos sin diagnosticar.
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de intervencion a tiempo, buscando frenar,
en la medida de lo posible, la evolucidn de
la enfermedad.

10. La accidén social y el fomento de redes
de apoyo sociales permitird avanzar en
la construccidon de nuevas comunidades
amigables y solidarias con la demencia3,
capaces de generar mecanismos de detec-
ciéon precoz de casos de riesgo, evitando
la exclusion y estigmatizacion de las per-
sonas con demencia siendo integradas en
su entorno social, y favoreciendo que sean
personas con una voz gue sea escuchada
y tenida en cuenta. En definitiva, que las
personas con demencia sean tratadas de
forma digna, adecuada y con plenos de-
rechos en cualquier proceso de toma de
decisiones que hayan de ser adoptadas
por los actores que intervienen en el abor-
daje integral del Alzheimer y de otro tipo
de demencias.

ENCUENTROS CON EXPERTOS

A lo largo del afo 2022, la Red de Agentes ha
establecido una serie de Encuentros con Exper-
tos dirigidos a la sociedad en general, en los que
participaran representantes de cada una de las
entidades miembro de la Red. Para participar
en todas o en algunas de estas acciones, tan
solo hace falta inscribirse siguiendo las instruc-
ciones que, en cada momento se haran llegar.

A continuacion, detallamos la tematica y fechas
de los mismos:

ENCUENTROS CON EXPERTOS - FACTORES
DE RIESGO EN LA DEMENCIA. ¢PUEDE HA-
CERSE PREVENCION?

FECHA Y HORA: jueves, 28 de abril, de 11a 12 hs.

PONENTE: Dr. Enrique Arrieta, Secretario
del Grupo de Trabajo de Neurologia de
SEMERGEN - Sociedad Espafola de Médicos
de Atencién Primaria.

ENCUENTROS CON EXPERTOS - EL DIAGNOS-
TICO PRECOZ DE ALZHEIMER. PERSPECTIVA
DEL PACIENTE Y DEL FAMILIAR/CUIDADOR

FECHA Y HORA: jueves, 12 de mayo, de 11a 12 hs.

PONENTE: Marild6 Almagro, Presidenta de
CEAFA y José Antonio Garcia, PEPA-Panel de
Expertos de Personas con Alzheimer de CEAFA.

ENCUENTROS CON EXPERTOS - EL INFRA-
DIAGNOSTICO DE LAS DEMENCIAS

FECHA Y HORA: jueves, 19 de mayo, de 11a 12 hs.

PONENTE: Dr. Angel Martin Montes. Facultativo
Especialista de Neurologia. Unidad de Trastor-
nos Cognitivos y del Comportamiento. Hospital
Universitario de La Paz. Vocal del grupo del es-
tudio de Conducta y Demencias de la Sociedad
Espafola de Neurologia.

ENCUENTROS CON EXPERTOS - LA PSIQUIA-
TRIA EN LA DETECCION Y ATENCION A LAS
DEMENCIAS

FECHA Y HORA: jueves, 16 de junio, de 17 a 18 hs.

PONENTE: Dr. Manuel Martin Carrasco. Director
Médico de la Clinica Psiquiatrica Padre Menni.
Vicepresidente y Coordinador del Grupo de
Trabajo de Demencias de la Sociedad Espafola
de Psiquiatria (SEP).

ENCUENTROS CON EXPERTOS - ENVEJECI-
MIENTO SALUDABLE, FRAGILIDAD COGNITI-
VA Y DEMENCIA

FECHA Y HORA: jueves, 6 de octubre, de 17 a
18 hs.

PONENTE: Dr. Manuel Antéon Jiménez. Coordi-
nador de la Unidad de demencias en Geriatria.
Complejo Hospitalario Universitario de Caceres.
Miembro del Grupo de Trabajo de Demencias
de la SEGG.

ENCUENTROS CON EXPERTOS - EL PAPEL
QUE JUEGA LA ATENCION PRIMARIA EN LA
DETECCION DE LAS DEMENCIAS

FECHA Y HORA: jueves, 20 de octubre, de 11 a
12 hs.

PONENTE: Dr. Alberto Freire Pérez. Médico de
Atencién Primaria. Coordinador del Grupo de
Trabajo en Neurologia de la Sociedad Espafo-
la de Médicos Generales y de Familia - SEMG.

ENCUENTROS CON EXPERTOS - DIAGNOSTI-
CO PRECOZ Y CERTERO

FECHA Y HORA: jueves, 10 de noviembre, de 11
al2hs.

PONENTE: Dr. Juan Fortea Ormaechea. Vo-
cal del Grupo de Estudio de conducta y de-
mencias de la Sociedad Espafnola de Neuro-
logia - SEN.

3 https://www.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/entidades-amigables-y-solidarias-con-las-

demencias



ENCUENTROS CON EXPERTOS - MANEJO DE
LOS SINTOMAS PSIQUIATRICOS EN LAS PRI-
MERAS FASES: RETO PARA LOS CUIDADORES

FECHA Y HORA: jueves, 24 de noviembre, de
1 a12 hs.

PONENTE: Dr. Manuel A. Franco Martin. Jefe de
Servicio de Psiquiatria y Salud Mental del Com-
plejo Asistencial de Zamora. Presidente de la
Sociedad Espafiola de Psicogeriatria-SEPG.

FACTORES DE RIESGO EN LA
DEMENCIA. éPUEDE HACERSE
PREVENCION?

El pasado 28 de abril, tuvimos la ocasion de es-
cuchar al Doctor Enrique Arrieta, Secretario del
Grupo de Trabajo de Neurologia de SEMERGEN -
Sociedad Espanola de Médicos de Atencidn Pri-
maria, quien puso de manifiesto que “elementos
ambientales, genéticos, un bajo nivel educativo,
el estilo de vida y los problemas de salud son los
cinco grandes grupos de factores de riesgo cuya
modificacion podria prevenir o retrasar hasta el
40% de las demencias”.

Durante su intervencion, subrayd que la revista
The Lancet identifico los factores de riesgo po-
tencialmente modificables para la prevencion
de la demencia y que, en el afo 2020 ascen-
dian a doce: bajo nivel educativo, hipertension,
discapacidad auditiva, tabaquismo, obesidad,
depresion, sedentarismo, diabetes, escasa inte-
raccion y actividades sociales, abuso de alcohol,
traumatismo craneoencefdlico y contaminacion
ambiental (“Dementia prevention, intervention,
and care: 2020 report of the Lancet Commis-
sion”. Gill Livingston, Jonathan Huntley, Andrew
Sommerlad, David Ames, Clive Ballard, Sube Ba-
nerjee, et al. Lancet 2020; 396: 413-406).

Recalcd que la prevencion es util a lo largo de
todas las fases de la enfermedad, cuyo principal

factor de riesgo asociado es la edad. Abundod en
que “las estrategias de prevencion se han cen-
trado en la prevencion secundaria, es decir, en la
deteccion precoz, con el objetivo de enlentecer
la progresion del deterioro. Sin embargo, con
medidas de prevencion primaria, como la pro-
mocion de un estilo de vida saludable y del enve-
jecimiento activo, se podria conseguir retrasar la
edad de aparicion de la demencia, lo que contri-
buiria @ una disminucion de su prevalencia”.

En Espafa existen 1.200.000 personas afectadas
por alguna demencia. Para el doctor Arrieta, si el
riesgo de padecer demencia es multifactorial, las
intervenciones preventivas deben ser multifac-
toriales. Se apuntd la necesidad de que la pre-
vencion se haga igualmente por parte de las ins-
tituciones publicas. “Hay que ser ambiciosos en
la prevencion y ejercerla tanto a nivel individual,
como a nivel de politicas publicas. Las contribu-
ciones al riesgo y a la mitigacion de la demencia
comienzan temprano y contindan durante toda
la vida, por lo que nunca es demasiado temprano
o demasiado tarde. La politica debe abordar los
grupos de alto riesgo para aumentar la actividad
social, cognitiva y fisica ademas de la salud vas-
cular”, apuntd Arrieta.

La desigualdad también forma parte de los fac-
tores de riesgo. “Es una realidad que la demencia
esta aumentando mas en los paises de ingresos
bajos y medios que en los paises de ingresos al-
tos, a causa del envejecimiento de la poblacion y
la mayor frecuencia de factores de riesgo poten-
cialmente modificables”, comentd Arrieta.

No hay recetas magicas, pero si es importante
incidir en “mejorar el nivel educacional, control
de los factores de riesgo cardiovascular, promo-
ver estilos de vida sanos, ejercicio fisico, dieta
mediterranea restriccion caldrica y sobre todo,
ser feliz”.

Por ultimo, insistid en la importancia de seguir
investigando en desarrollar biomarcadores que
permitan la detecciéon de la enfermedad de Al-
zheimer antes de que se desarrolle la misma por
completo. “Después de anos sin innovaciones te-
rapéuticas, el futuro es esperanzador”, concluyd
el doctor Enrigue Arrieta.

Mas informacion en: https:/www.youtube.com
watch?v=HexFvn-1PYo
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EL DIAGNOSTICO PRECOZ DE
ALZHEIMER. PERSPECTIVA DEL
PACIENTE Y DEL FAMILIAR/
CUIDADOR

La jornada virtual, celebrada el 12 de mayo, contd
con la participacion de la presidenta de CEAFA,
Marilé6 Almagro y el miembro del Panel de
Expertos de Personas con Alzheimer de CEAFA
(PEPA), José Antonio Garcia, quienes hablaron
sobre la importancia del diagndstico precoz
para el afectado y su entorno y las dificultades
de llevarlo a cabo en muchas ocasiones.

Un diagnostico precoz de la enfermedad de Al-
zheimer permite mejorar el abordaje de la enfer-
medad y con ello garantizar la calidad de vida de
las personas diagnosticadas vy la de sus cuidado-
res, favoreciendo de esta forma la intervencioén a
través de tratamientos farmacolégicos y no far-
macoldgicos en las primeras etapas. Esta es una
de las principales conclusiones que se extrajeron
de la jornada.

Ambos ponentes destacaron la importancia de
situar al paciente en el centro del sistema socio-
sanitario. “Tras la aceptacion del diagndstico, po-
ner al paciente en el centro nos permite tomar
nuestras propias decisiones, mantener nuestras
rutinas y hacernos oir y valer. Siempre siendo
consciente de nuestra enfermedad”, afirmoé Gar-
cia. Marilé Almagro reivindicd que “es importan-
tisimo agilizar la intervencion de los pacientes
con sefiales de alerta y para ello debemos dispo-
ner de los recursos necesarios. La implicacion de
los agentes sociales es fundamental para poten-
ciar los Tratamientos No Farmacoldgicos”.

Durante el encuentro se abordd la inequidad
territorial existente en los diagndsticos y trata-
mientos, ya que, en muchas ocasiones, cuando
se establece un diagndstico suele llegar en fases
avanzadas. “En Espafia tenemos déficit para la
prevencion y el tratamiento de la enfermedad. La
realidad es que estas dos cuestiones dependen
mucho del lugar de residencia”, apuntd la presi-
denta de CEAFA.

Las terapias no farmacoldgicas son una parte
fundamental del tratamiento de los afectados,
por ello, “desde CEAFA estamos impulsando su
validacion cientifica, con el fin de que los médi-
cos puedan recetarlas al igual que los tratamien-

tos farmacolégicos”, detalld la presidenta de la
Confederacion.

Cuidar a los cuidadores y formacion a los pro-
fesionales

El diagnodstico precoz del Alzheimer también
tiene una perspectiva familiar. “No podemos ol-
vidar que el cuidador principal sufre una sobre-
carga muy grande. Segun nuestros datos, hasta
el 30% de los cuidadores se han visto obligados
a ajustar su vida laboral y personal, lo que con-
tribuye al empobrecimiento de la familia, reper-
cutiendo finalmente en la calidad de vida de la
persona enferma. Ademas, el cuidado medio de
una persona con Alzheimer puede suponer una
media de 31.000€ anuales, una cifra dificil de
soportar para muchas familias”, recalcé la pre-
sidenta de CEAFA.

Por su parte, Garcia destacd que, el papel de
la familia una vez que reciben el diagndstico es
“aceptarlo”. “Si no, no hay posibilidad de buscar
medios para ayudar al paciente. Por otro lado, es
importante manejar la sobreproteccion, ya que
abusar de ella hace que perdamos autonomia”,
concluyo.

Por ultimo, ambos se mostraron de acuerdo en
la necesidad de informar y sensibilizar a los mé-
dicos de Atencién Primaria y Especializada so-
bre la existencia de las asociaciones, con el fin
de poner todos los recursos a disposicion de las
personas diagnosticadas de Alzheimer.

Mas informacion en https:/www.youtube.com
watch?v=RoLellSif3k

EL INFRADIAGNOSTICO EN
LAS DEMENCIAS

En esta ocasion, contamos con la presencia del
Doctor Angel Martin Montes, neurdlogo de la
Unidad de Trastornos Cognitivos y del compor-
tamiento del Hospital Universitario de la Paz y


https://www.youtube.com/watch?v=RoLe1lSif3k
https://www.youtube.com/watch?v=RoLe1lSif3k

miembro de la Sociedad Espafola de Neurolo-
gia (SEN).

En el momento actual, numerosos pacientes lle-
gan tarde al especialista, en fases moderadas o
avanzadas en muchos casos. En este sentido, el
especialista en neurologia afirmdé que segun al-
gunos estudios puede haber “hasta un 40% de
pacientes infradiagnosticados actualmente. De
ahi'la importancia de llevar a cabo politicas como
el Plan Integral de Alzheimer y otras demencias
(20719-2023)".

Las demencias son enfermedades neurodege-
nerativas de larga duracién, con una fase precli-
nica en la que el individuo comienza a presentar
cambios degenerativos en su cerebro, pero no
expresa sintomas. En este punto cobran espe-
cialmente importancia los biomarcadores, “he-
rramientas muy utiles en la fase preclinica que

nos indican que el paciente esta en proceso de
desarrollar la enfermedad, aunque debo mencio-
nar que todavia no son muy precisas”, precisd
Angel Martin Montes.

Finalmente, indicé que identificar las causas y
buscar las soluciones adecuadas es necesario
para poder entender bien estas enfermedades y
encontrar medidas o tratamientos que sean ca-
paces de prevenir, curar o modificar su curso na-
tural. “Los profesionales nos enfrentamos al reto
de hacer un diagndstico correcto, pero conta-
mos con algunos inconvenientes como el escaso
tiempo de consulta, la desigualdad en pruebas
diagndsticas y temas éticos como el cribado en
sujetos asintomadaticos”™.

Mas informacion en https:/www.youtube.com
watch?v=hNUIODQLgOg

Fuente: https://www.casillaempresasolidaria.es/que-es-la-
casilla-empresa-solidaria/como-se-hace/
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¢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).

¢ Qué es?

.- e . 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

CEEIE)

14



IMPACTO DE LA DEMENCIA EN ESPANA

| abordaje de las demencias es una priori-

dad de salud publica y un problema social y
sanitario de primer orden. Se ha convertido en
la gran epidemia silenciosa del siglo XXl y en
el gran reto para la sostenibilidad de cualquier
sistema social y sanitario. A pesar de ello, no
disponemos en Espaiia de datos precisos, pe-
riddicos y con variables suficientes de infor-
macion que permitan analizar su evolucién y
tendencia y elaborar una adecuada planifica-
cidn, racional y sostenible de las politicas, tan-
to sanitarias como de proteccién social, que
den una respuesta integral a todas las perso-
nas afectadas por la enfermedad.

Sabemos que,

» Todos los estudios sobre prevalencia y epide-
mioldgicos apuntan que la demencia afecta a
un porcentaje muy relevante de la poblacién.

* Se prevé un crecimiento exponencial de es-
tas cifras.

e Es una de las principales causas de depen-
dencia y discapacidad. Supone graves y pro-
gresivas limitaciones para la autonomia en
las actividades basicas e instrumentales de la
vida diaria.

¢ Se trata de una realidad con importantes im-
pactos para la calidad de vida de las personas
afectadas (personas enfermas y familias).

La Organizacion Mundial de la Salud lleva avi-
sando a todos los paises de la necesidad de ha-
cer frente al reto de la demencia cuanto antes,
alertando que, de no hacerlo, en el medio plazo
se convertird en un problema que ningun siste-
ma de salud publica serd capaz de hacer frente.
Asi lo plantea el “Plan de accién mundial sobre
la respuesta de salud publica a la demencia de
la OMS#” (aprobado el 29 de mayo de 2017),
como el “Plan Integral de Alzheimer y otras de-
mencias (2019-2023)5 ”.

4 https://www.who.int/mental_health/neurology/dementia/action_plan_2017_2025/en/

&)

https://www.sanidad.gob.es/profesionales/saludPublica/docs/Plan_Integral_Alhzeimer_Octubre_2019.pdf
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No disponemos en la actualidad de una in-
formacion real, completa y peridédica sobre
el nimero de personas con diagndstico de
Alzheimer u otras demencias. Sin embargo,
existen herramientas y numerosas fuentes de
informacion, que ayudan y se complementan
para obtener informacién de personas con de-
mencia. Hay pretension o voluntad por parte
de las Administraciones publicas de facilitar
informacion que permita establecer politicas
sanitarias que den respuesta a las necesidades
existentes. La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de
cohesidén y calidad del Sistema Nacional de Sa-
lud asi lo establece y corrobora esa voluntad.
Pero, nos encontramos con que la informacion
que obtenemos o bien no esta actualizada, o
bien no se registra de forma precisa y ade-
cuada los diagndsticos determinados por los
profesionales sanitarios, por lo que, no permite
desagregar por tipo de enfermedad.

Siendo conscientes de esta situacion y de que
en la actualidad hay personas con Alzheimer
y otras demencias no diagnosticadas o no re-
gistradas en el Sistema publico de Salud, de-
bemos aspirar a mejorar la metodologia de
recopilacion de informacion y aproximar pau-
latinamente la informacion registrada a los da-
tos de prevalencia e incidencia del Alzheimer y
otras demencias en la poblacion.

ENCUESTA NACIONAL DE LA
SALUD (ENSE)

La encuesta es una técnica que mediante la
realizacion de una serie de preguntas sobre
uno o varios temas se recoge informacion
cuantitativa y/o cualitativa de una muestra de
personas seleccionadas de acuerdo a una serie
de requisitos, que hacen que esa muestra sea,
en su conjunto, representativa de la poblaciéon
general de la que procede. A través de las en-
cuestas se pueden conocer las opiniones, las
actitudes y los comportamientos de los ciuda-
danos.

Las mas conocidas son las encuestas elabo-
radas por el Instituto Nacional de Estadistica

(INE), como la Encuesta de poblacién activa
(EPA) o la relativa a las condiciones de vida
(ECV). En materia de salud, cabe destacar la
Encuesta Nacional de Salud® (ENSE) realizada
por el Ministerio de Sanidad con la colabora-
cion del Instituto Nacional de Estadistica, sien-
do una de las principales fuentes de informa-
cion del Sistema Nacional de Salud.

Se trata de una encuesta de periodicidad quin-
guenal, alternandose con la Encuesta Europea
de Salud’, y cuyo objetivo es recoger el estado
de salud percibido por los ciudadanos tanto a
nivel nacional como autonédmico. La encuesta
estd disefada para obtener informacion® sobre:

e E/ estado de salud y la morbilidad perci-
bida de los ciudadanos, su distribucion y
caracteristicas.

e E/ grado de acceso y utilizacion de los servi-
cios de salud y sus caracteristicas.

e Los factores determinantes de la salud. los
estilos de vida y las caracteristicas del medio
ambiente (fisico y social) que pueden supo-
ner riesgo para la salud.

e Larelacion entre el estado de salud de la po-
blacion, el uso de los servicios sanitarios y
los determinantes individuales, sociodemo-
graficos y territoriales de la salud.

LA DEMENCIA EN LA
ENCUESTA NACIONAL DE
SALUD

La Encuesta nacional de salud se divide en tres
modulos®:

e Modulo de estado de salud.: estado de salud
y enfermedades cronicas, calidad de vida re-
lacionada con la salud, limitaciones para rea-
lizar las actividades de la vida diaria...

e Modulo de asistencia sanitaria. consultas
médicas, hospitalizaciones, urgencias, hece-
sidades no cubiertas, tipo de seguro, consu-
mo de medicamentos...

6 Mas informacidén en https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.
htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176783&menu=resultados&idp=1254735573175

7 Mas informacion en https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.
htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176784&menu=ultiDatos&idp=1254735573175

8 Fuente: “Encuesta Nacional de Salud 2017. ENSE 2017. Metodologia”, pagina 7. https://www.ine.es/dyngs/INEbase/
es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176783&menu=metodologia&idp=1254735573175.

9 Fuente: “Encuesta Nacional de Salud 2017. ENSE 2017. Metodologia”, pagina 8. https://www.ine.es/dyngs/INEbase/
es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176783&menu=metodologia&idp=1254735573175



¢« Mddulo de determinantes de salud: caracte-
risticas fisicas, consumo de tabaco y alcohol,
efercicio fisico, alimentacion, higiene dental...

Realizando un analisis del contenido del cues-
tionario, en el apartado relativo a “Enfermeda-
desy problemas de salud de larga duracién que
ha padecido la poblacién alguna vez, cudles ha
padecido en los ultimos doce meses y si han
sido diagnosticados por un/a médico/a'®” no
se recoge de manera explicita y diferenciada
el Alzheimer y otras demencias. Figuran tér-
minos como “depresion” o “ansiedad croénica”,
gue podrian ser algunos de los sintomas que
puedan presentar las personas con demencia,
pero no son en absoluto conceptos con ca-
pacidad para identificarse con la demencia. A
su vez, se aflade el término “otros problemas
mentales” siendo una expresidn cuyo conteni-
do de informacidon es de gran extensién y di-
versidad. Hablar de problemas mentales inclu-
ye cualquier tipo de trastorno mental, diversos
por sus caracteristicas, sintomatologia, trata-
miento, apoyos requeridos, etc.

Es significativo que en otras enfermedades o
problemas de salud se incorpore un elevado
nivel de detalle y singularidad (colesterol, cata-
ratas, tiroides, etc.) y en un ambito tan amplio,
diverso y con un altisimo nivel de incidencia
sobre la poblacidon, como son las demencias,
no se trate de recoger la informacién con un
nivel de detalle y singularidad imprescindibles
al objetivo de esta encuesta (planificar y eva-
luar las actuaciones en materia sanitaria).

No resulta l6dgico que no se desglose este apar-
tado recogiendo explicitamente la diversidad
de diagndsticos en problemas mentales. Entre
otros y, con caracter explicito, el Alzheimer vy
otras demencias.

El andlisis de otras cuestiones que se abordan
dentro de la encuesta nos lleva a proponer
otra serie de cuestiones a incorporar o am-
pliar dirigidas a mejorar la indagacion sobre
el Alzheimer y otras demencias. Teniendo en
cuenta el caso de las personas con Alzheimer
seria pertinente considerar variables socio-
demograficas como grado de discapacidad y
dependencia, lugar de residencia, presencia
en el hogar de otras personas con discapaci-
dad o dependencia y servicios sociales de los
gue es usuaria. A su vez, en el apartado rela-
tivo a pruebas diagnodsticas, se podria ampliar
a pruebas esenciales para el diagnodstico de
Alzheimer u otra demencia, como pruebas de
imagen, puncion lumbar, etc.

La encuesta permite conocer si la persona con-
sume medicamentos. Entre los medicamentos
gue se nombran no se recopila informaciéon de
medicamentos especificos para el tratamien-
to de la demencia (anticolinesterasicos y me-
mantina), asi como tampoco los medicamen-
tos para el control de trastornos de conducta
(antipsicdticos).

Sin embargo, una de las cuestiones que se pre-
gunta es sobre si la persona entrevistada reali-
za tareas de cuidado a otras personas con pro-
blemas de salud. En concreto, las variables que
se revisan son el cuidado de personas mayores
o con alguna dolencia crdénica y el niumero de
horas a la semana dedicado/a al cuidado de
estas personas.

No obstante, en relacidén con estas personas
cuidadoras no se recapitulan cuestiones rele-
vantes de cara a la planificacién y evaluacion
de politicas sanitarias y que si se contemplan
en la Encuesta sobre Discapacidades, Auto-
nomia personal y situaciones de Dependencia
del Instituto Nacional de Estadistica, como re-
lacion de parentesco con la persona a la que se
cuida, presencia de discapacidad o dependen-
cia de la persona cuidadora o incidencia del
cuidado en su vida.

Lo que tampoco recoge es la presencia de per-
sonas cuidadoras, en el caso de que la persona
entrevistada sea la propia persona sujeto de cui-
dado. Sélo se explora cuando es la persona entre-
vistada la que realiza estas funciones de cuidado.

Finalmente, es importante sefalar que el am-
bito poblacional al que se dirige la encuesta es
de personas que residen en viviendas familia-
res, dejando fuera, a personas que no viven en
domicilios, sino en residencia u otros recursos
similares, siendo un grupo importante de po-
blacién que, con caracter general, puede pre-
sentar enfermedades diversas, con incidencias
relevantes en sus condiciones y estado de sa-
lud. Por tanto, las personas institucionalizadas
guedan fuera del ambito de esta encuesta.

EN CONCLUSION...

Ni la Encuesta Nacional de Salud (ENSE) ni la
Encuesta Europea de Salud en Espafia (EESE)
recogen de una forma explicita la indagacion
sobre el Alzheimer y otras demencias. Siendo
el objetivo de estas encuestas proporcionar
la informacidn necesaria sobre la salud de la
poblacidn para poder planificar y evaluar las
actuaciones en materia sanitaria, es preciso in-

10 Ver: “Encuesta Nacional de Salud 2017. ENSE 2017. Metodologia”, pagina 31. https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/
operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176783&menu=metodologia&idp=1254735573175
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corporar el Alzheimer y otras Demencias, ya
gue se trata de una enfermedad que afecta a
un numero muy elevado de personas (1,2 millo-
nes de personas con demencia y 5 millones de
personas afectadas, segun estudios elabora-
dos por CEAFA). Se trata de una enfermedad
con alta incidencia e impactos para la calidad
de vida, la conciliacidon personal/familiar/labo-
ral y la economia de las personas afectadas.

La dimensiéon de la realidad del Alzheimer y
otras demencias y el seguimiento de su evolu-
cion e incidencia es un problema socio-sanita-
rio de gran magnitud que no se puede obviar
ni difuminar entre “otros problemas mentales”
en una encuesta de estas caracteristicas, cuyo
objetivo es aportar datos que, junto con otros
elementos y fuentes de informacion, contribu-
ya a la planificaciéon y evaluaciéon de las politi-
cas sociales y sanitarias.

Muchas de las mejoras que se pueden incor-
porar en estas encuestas, son susceptibles de
aportar mejoras y enriquecer contenidos de
interés en la indagacion relativa al Alzheimer
y otras demencias, asi como de otras enferme-
dades. Aspectos como, extender el alcance de
la encuesta a personas que viven con carac-
ter habitual o permanente en dmbitos residen-
ciales o institucionalizados, completar algu-
nas variables sociodemograficas, actualizar y
completar pruebas diagndsticas y tratamien-
tos farmacoldgicos y mejorar las cuestiones
relativas a las personas cuidadoras.

En definitiva, desde la Confederacion Espa-
Aola de Alzheimer consideramos importante
mejorar la informacién recogida a través de
esta fuente de informacién, puesto que se
trata de informacién que contribuye a la me-
jora en la planificacidn de politicas sociales
y sanitarias.

En el afo 2021 nacid una iniciativa
nueva dentro de la comunicaciéon
interna de nuestra organizacion: El
Eco de CEAFA.

El Eco de CEAFA es la voz social
de caracter gquincenal 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 momentos
significativos, coloristas, amables,
emotivos, enternecedores, pertur-
badores, que nos permiten compar-
tir eventos, sentimientos, iniciativas
innovadoras, logros, desafios, re-
cuerdos o nuestros gustos; vamos,
la vida misma.

Mas informacion en: https:/www.
ceafa.es/es/que-comunicamos/el-
eco-de-ceafa
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LEY 8/2021

a ley 8/2021, de 2 de junio, de Reforma del

Cédigo Civil es la mas ambiciosa de nues-
tros Cédigos decimondnicos, afectando de ple-
no a mucha legislaciéon (notariado, jurisdiccion
voluntaria, Cédigo Civil, Ley de Enjuiciamiento
Civil, Registro Civil, Cédigo de Comercio...).

Con ella trata de acomodarse nuestro orde-
namiento juridico a los Principios de la Con-
vencidn Internacional de la ONU sobre Los
Derechos de las Personas con Discapacidad
(convencion de Nueva York de 13 dic-2006-
2007-2008). No es una Ley aislada, sigue un
proceso de adaptacién global de nuestro or-
denamiento juridico a la Convencién, habién-

dose dictado, entre otras, la Ley 26/2011, de
1 de agosto, de adaptacién normativa a la
Convencidén Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, el Real De-
creto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,
por el que se aprueba el Texto Refundido de
la Ley General de derechos de las personas
con discapacidad y de su inclusion social, la
Ley 15/2015 de Jurisdiccién Voluntaria, la Ley
Orgénica 2/2018, de 5 de diciembre, para la
modificacién de la Ley Orgénica 5/1985, de 19
de junio, del Régimen Electoral General para
garantizar el derecho de sufragio de todas las
personas con discapacidad...
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La Declaracion de la Convencidon de Nueva York
se centrd en: promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de
todos los derechos humanos y libertades fun-
damentales de las personas con discapacidad,
y promover su dignidad inherente (Articulo 10
y 92 Constitucion Espafnola).

Dentro de los derechos humanos se promueve:

Derecho a la libertad y autonomia personal:
pretende mantener al maximo la capacidad de
autogobierno de la persona entendida como la
capacidad de tomar decisiones sobre su pro-
pia vida. Su objetivo se centra en complemen-
tar la capacidad, no en suplir la capacidad.

Derecho de proteccidn a la vida ante situacio-
nes de malos tratos y abuso en el marco de la
privacidad del hogar y la familia. EI compro-
miso de los estados miembros segun el art.
12 es mantener las salvaguardas adecuadas y
efectivas para impedir los abusos en el ejerci-
cio de los derechos en plano de igualdad.

En base a dichos pardmetros se podria decir
gue la idea central de la reforma del Cdédi-
go Civil se concreta en que ya no existe la
incapacidad, ni la modificacién de la capa-
cidad de obrar, ni la presuncion de incapa-
cidad. Todos tenemos capacidad juridica vy
lo que se pretende cambiar es la sustitucion
de voluntad por el respeto a la voluntad, los
deseos y preferencias de la persona, por lo
gue no existiendo la incapacidad desaparece
la tutela.

Pero écémo se consigue el respeto de la vo-
luntad de una persona con discapacidad?
Dando el apoyo a la persona que lo precise
en base a su voluntad, deseos y preferen-
cias, que se articulara a través del acompa-
Aamiento amistoso, ayudas técnicas a la de-
claracion de voluntad, ruptura de barreras
arquitectdnicas... Sélo cuando sea imposible
conocer la voluntad de la persona aparecera
la representacién en la toma de decisiones,
pero no es sélo un cambio de nomenclatura,
es un cambio con un gran calado en el dere-
cho de contratos.

Si bien la Convencidn de Nueva York se cen-
tra en la dignidad y la igualdad de las per-
sonas con discapacidad para el ejercicio de
los derechos, esta idea genérica y abstracta
debe plasmarse en el dia a dia de los enfer-
mos de Alzheimer y, équé es lo que busca
el familiar que cuida a un enfermo de Al-
zheimer? équé busca el propio enfermo de
Alzheimer aparte de la dignidad?

Lo que busca es seguridad juridica, protec-
cidn juridica, organizacién de futuro, algo
gue en estos momentos con la nueva regu-
lacion provoca mas desconcierto que segu-
ridad, pues resulta muy dificil poder explicar
gue se sigue presumiendo su capacidad y ya
no es tan facil poder separar a partir de de-
terminado momento con claridad y exactitud
gué actos y contratos juridicos son nulos.

En cuanto a las principales novedades y me-
didas de apoyo de la reforma del Cdédigo Ci-
vil en fases iniciales, como maximo exponen-
te del respeto a la autonomia de la voluntad,
encontramos los siguientes instrumentos
gue podrd otorgar el afectado si el notario
aprecia suficiente capacidad para autorizar
el acta notarial.

MEDIDAS VOLUNTARIAS DE
APOYO

Cualquier persona mayor de edad en previ-
sion de circunstancias que dificulten el ejer-
cicio de su capacidad juridica podrd acordar
en Escritura Publica de medidas de apoyo
las medidas de soporte y las personas que
le asistan para ejercitar su capacidad juridica
y sus derechos en condiciones de igualdad.
Es un instrumento de caracter asistencial, de
apoyo, de soporte, pero también puede tener
un caracter representativo si la persona prevé
gue pueda perder facultades.

Se puede facultar a una o varias personas, regu-
lando detalladamente su régimen de actuacion,
contenido de las medidas, régimen de control,
plazos de revisidn y mecanismos externos de
control. Se pueden establecer todo tipo de sal-
vaguardas para evitar abusos, conflicto de inte-
reses o influencia indebida, todo ello con el fin
de garantizar el respeto de su voluntad, deseos
y preferencias. Podra también prever formas
especificas de extincion del poder.

Los Poderes. Poderes con clausula de subsisten-
cia y poderes preventivos propiamente dichos.

Por poderes se entiende la escritura publica
gue se otorga ante un Notario y que refleja la
voluntad de una persona fisica o juridica en su
decisién de autorizar y delegar en otra la po-
testad de que actue en su nombre, por consi-
guiente se parte de la plena confianza existen-
te entre el otorgante y el apoderado.

Ademas, en los poderes con subsistencia de
efecto, el poderdante podra incluir una clausula
que estipule que el poder subsista si en el futuro
precisa apoyo en el ejercicio de su capacidad.
Su eficacia comienza desde que se otorgan



ante notario y se mantiene ante una discapa-
cidad sobrevenida (Articulo 256 Cdédigo Civil).

Sin embargo, los poderes preventivos o de
prevision estrictamente dichos se otorgan
solo para el supuesto de que en el futuro el
poderdante precise apoyo en el ejercicio de
su capacidad (Articulo 257 Cdédigo Civil).

Su eficacia comenzard cuando necesite esa
medida de apoyo para el ejercicio de su ca-
pacidad juridica y si comprende todos los
negocios del otorgante, el apoderado, so-
brevenida la situacién de necesidad de apo-
yo, quedard sujeto a las reglas aplicables a
la curatela en todo aquello no previsto en el
poder, salvo que el poderdante haya deter-
minado otra cosa.

Para acreditar que se ha producido la situacion
de necesidad de apoyo se estara a las previsio-
nes del poderdante establecidas en la propia
escritura de poderes, por ejemplo, que tenga
un GDS 5, dos informes médicos o periciales.

En ambos casos, tanto en los poderes con
subsistencia de efecto como en los poderes
preventivos, mantendran su vigencia pese a
la constitucién de otras medidas de apoyo en
favor del poderdante, tanto si éstas han sido
establecidas judicialmente como si han sido
previstas por el propio interesado. Cuando el
apoderado fuese el cdnyuge o la pareja de
hecho del poderdante, el cese de la convi-
vencia producird su extincion automatica,
salvo que medie voluntad contraria del otor-
gante o que el cese venga determinado por
el internamiento de este, aunque podra tam-
bién prever formas especificas de extincidn
del poder.

Pero équé protocolo de actuacion se le exige
al Notario cuando una persona quiere otor-
gar esta clase de instrumentos? Segun el
articulo 12 de la Convencién del Derecho de
las Personas con Discapacidad, su actuacion
debe regirse por los principios de voluntad,
deseos y preferencias, asi como proporcio-
nalidad y necesidad.

Ademas, si bienrige la libertad de formato en
dichos instrumentos, el Notario debera dedi-
car mucho mas tiempo y explicaciones para
que el otorgante entienda bien las facultades
que otorga mediante dicha Escritura, tipos
de apoyo, alcance de los mismos (tanto en la
esfera personal como patrimonial) valorar la
autocontratacién, multi-representacion, con-
flicto intereses, la posibilidad de no prohibir
al designado recibir liberalidades, actuar
aun cuando exista conflicto intereses, adqui-
rir o transmitir por titulo oneroso bienes de

la persona o a la persona que precisa el apo-
yo, posibilidad de sustitucion...

Solo cuando no sea posible o sea insuficiente
el poder preventivo otorgado y no haya guar-
da de hecho se debera acudir a la autoridad
judicial para que establezca otras medidas
de apoyo supletorias o complementarias de
las fijadas en el instrumento notarial.

En cuanto a los poderes preventivos otor-
gados con anterioridad a la normativa ac-
tualmente vigente, la Disposicidn transitoria
tercera de la Ley 8/2021 establece que que-
daran sujetos a esta. No obstante, cuando,
en virtud del articulo 259 del Cédigo Civil,
se apliquen al apoderado las reglas estable-
cidas para la curatela, quedaran excluidas las
correspondientes a la prestacion de fianza,
formalizacién de inventario, autorizaciéon ju-
dicial para determinados actos...

Cuando la persona otorgante quiera modifi-
carlos o completarlos, el Notario, en el cum-
plimiento de sus funciones, si fuera necesa-
rio, habra de procurar que aquella desarrolle
su propio proceso de toma de decisiones
ayudandole en su comprensién y razona-
miento y facilitando que pueda expresar su
voluntad, deseos y preferencias.

Otro instrumento notarial en previsién de la
concurrencia de circunstancias que puedan
dificultarle el ejercicio de su capacidad juri-
dica en igualdad de condiciones con las de-
mas es la Escritura Publica de Autocuratela.

Documento notarial por el que se posibilita
gue una persona designe preventivamente su
propio curador en caso de quedar con disca-
pacidad declarada judicialmente. A diferen-
cia de la tutela, el curador no reemplaza a su
curado, sino que le asiste y complementa su
capacidad de obrar. En dicho documento se
puede nombrar a la persona que gueremos
que desempefe dicho cargo, pero también
puede figurar quien no gqueremos que sea
nombrado por el Juez. Se puede designar a
una persona o a varias, de forma solidaria o
mancomunada, se puede establecer el régi-
men, control, retribucién, prohibiciones...

También podra establecer disposiciones so-
bre el funcionamiento y contenido de la cu-
ratela y, en especial, sobre el cuidado de su
persona, reglas de administracion y disposi-
cion de sus bienes, retribucién del curador,
obligacidon de hacer inventario o su dispensa
y medidas de vigilancia y control, asi como
proponer a las personas que hayan de llevar-
las a cabo.
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Este instrumento vincula al Juez, salvo que en
la designacidén no hubiese apreciado el otor-
gante circunstancias que deban ser valoradas.

Otra posibilidad es delegar en el conyuge o
en otra persona la eleccidn del curador de en-
tre los relacionados en escritura publica por
la persona interesada y la autoridad judicial
nombrara curador a quien haya sido propues-
to para su nombramiento por la persona que
precise apoyo o por la persona en quien esta
hubiera delegado.

MEDIDAS DE APOYO JUDICIAL

Llegado a este punto debemos abordar las
medidas de apoyo judicial. Cuando no es su-
ficiente con las medidas de apoyo voluntarias,
se necesita acudir a la via judicial para que se
provea a la persona discapacitada de las medi-
das de apoyo necesarias, estableciéndose:

Curatela

La autoridad judicial tomara medidas en el pro-
cedimiento de provisidon de apoyos proporcio-
nadas a las necesidades de la persona que las
precise, respetando siempre la maxima autono-
mia de esta en el ejercicio de su capacidad juri-
dica y atendiendo en todo caso a su voluntad,
deseos y preferencias. Podrd nombrar un cura-
dor mediante resolucion motivada cuando no
exista otra medida de apoyo suficiente para la
persona con discapacidad, por tanto, se resalta
su aspecto primordialmente asistencial.

Dichas medidas deberan ser revisadas perio-
dicamente en un plazo maximo de tres anos,
si bien la autoridad judicial motivadamente
podrd establecer un plazo de revision superior
gue no podra exceder de seis afos.

La autoridad judicial determinard los actos
para los que la persona requiere asistencia del
curador y sdélo en los casos en los gque resulte
imprescindible que el curador deba asumir la
representacion de la persona con discapaci-
dad, se determinaran los actos concretos.

Asi mismo, el Juzgado establecera las medidas
de control que estime oportunas para garanti-
zar el respeto de los derechos, la voluntad y las
preferencias de la persona que precisa el apo-
yO, asi como para evitar los abusos, los conflic-
tos de intereses y la influencia indebida

Es agui donde toma relevancia la Escritura Pu-
blica de Autocuratela antes mencionada, sin

2 Articulo 275 del Cédigo Civil, apartado 1, parrafo 22

embargo, cabe la posibilidad de que la persona
con discapacidad no haya efectuado ninguno
de los instrumentos notariales antes menciona-
dos. ¢Qué ocurrird entonces ante la necesidad
de gue se le tenga que nombrar un curador?

En defecto de tal propuesta, existe un orden de
prelacién para que la autoridad judicial nom-
bre curador (Articulo 276 del Cédigo Civil):

1.2 Al cényuge, 0 a quien se encuentre en una
situacion de hecho asimilable, siempre que
convivan con la persona que precisa el
apoyo.

2.2 Descendientes.
3.2 Ascendientes.

42 A l|la persona o personas que el conyuge
o la pareja conviviente o los progenitores
hubieran dispuesto en testamento o docu-
mento publico.

5.2 A quien estuviera actuando como guarda-
dor de hecho.

6.2 Al hermano, pariente o allegado que convi-
va con la persona gque precisa la curate-la.

7.2 A una persona juridica en la que concurran
las condiciones indicadas en el parrafo se-
gundo del apartado 1del articulo anterior®.

La autoridad judicial podra alterar el orden del
apartado anterior, una vez oida la persona que
precise apoyo.

cQuién no podrad ser curador?

Quienes hayan sido excluidos por la persona
gue precise apoyo, quienes por resolucion ju-
dicial estuvieran privados o suspendidos en
el ejercicio de la patria potestad o, total o
parcialmente, de los derechos de guarda y
proteccidén, quienes hubieren sido legalmen-
te removidos de una tutela, curatela o guar-
da anterior.

En todo momento lo que intentard evitar el
Juez es el conflicto de intereses y las influen-
cias indebidas.

Toda esta nueva legislacion conlleva una par-
te positiva, que se concreta en la obligacidn
de prestar una mayor dedicacion a obtener las
voluntades, deseos y preferencias de la perso-
na que ya no puede manifestarlas, por lo que
se necesitard mayor prueba. En ese entorno las
Asociaciones de familiares tienen un valor afa-

“Asimismo, podran ser curadores las fundaciones y demads personas juridicas sin dnimo de lucro, publicas o privadas,
entre cuyos fines figure la promocidon de la autonomia y asistencia a las personas con discapacidad”.



dido como registros previos de dichas volunta-
des, deseos y preferencias.

Por otro lado, también existe una parte ne-
gativa: la exigencia de que sea muy detalla-
da la resolucién puede conllevar problemas
(ya ha habido casos en que el Banco impide
obtener las claves on-line al curador por no
estar facultado expresamente por la resolu-
cion judicial).

Otra figura imprescindible también pero con
una finalidad transitoria, es la del defensor ju-
dicial, figura temporal que es necesaria cuan-
do quien haya de prestar apoyo no pueda ha-
cerlo, hasta que cese la causa determinante o
se designe a otra persona; exista conflicto de
intereses entre la persona con discapacidad y
la que haya de prestarle apoyo; durante la tra-
mitacién de la excusa alegada por el curador;
cuando sea necesaria la administracion tempo-
ral de los bienes hasta que recaiga resolucién
judicial; cuando se requiera el establecimiento
de medidas de apoyo de caracter ocasional.

Una vez oida la persona con discapacidad, la
autoridad judicial nombrara defensor judicial a
quien sea mas idoneo para respetar, compren-
der e interpretar la voluntad, deseos y prefe-
rencias de aquella

De forma paralela al curador, existe una figu-
ra nacida de las situaciones de facto y que en
ocasiones convive con la figura de la curatela.
Se trata de la guarda de hecho, situacion en
la gue una persona desempefia las funciones
de velar y proteger, en sentido amplio, a una
persona con discapacidad sin haber sido nom-
brado al efecto. Puede ser ordinaria, sin fa-
cultad de representacion, o ser representativa
cuando asi se dispone judicialmente, por ser
necesaria para un acto concreto.

Se erige como una figura informal, ya que
no hay necesidad de designacion judicial ni
hay un nombramiento voluntario, que incluso
podra seguir ejerciendo su funcidn si existen
medidas de apoyo de naturaleza voluntaria o
judicial, siempre que estas no se estén apli-
cando eficazmente.

Si, excepcionalmente, se requiere la actuacion
representativa del guardador de hecho, este
habra de obtener la autorizaciéon del juez para
realizarla a través del correspondiente expe-
diente de jurisdiccidn voluntaria, en el que se
oird a la persona con discapacidad. La autori-
zacion judicial para actuar como representante
se podra conceder, previa comprobacién de su
necesidad, en los términos y con los requisitos
adecuados a las circunstancias del caso.
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Ya para terminar con las novedades que la Ley
8/2021 ha llevado a cabo, en cuanto a las mo-
dificaciones procesales que ha provocado la
nueva legislacién, es reseflable la agilidad que
se pretende dotar habilitando un procedimien-
to de jurisdiccidn voluntaria para dotar de pro-
vision de medidas de apoyo a las personas con
discapacidad (art. 42 BIS a) y b)) que sdlo se
convertird en contencioso ante determinadas
causas de oposicidn, entre las que no se en-
cuentra la designaciéon como curador de una
persona concreta, poniendo fin al expediente,
sin perjuicio de que la autoridad judicial pueda
adoptar provisionalmente las medidas de apo-
yo que podran mantenerse por un plazo maxi-
mo de treinta dias, siempre que con anteriori-
dad no se haya presentado la correspondiente
demanda de adopcion de medidas de apoyo
en juicio contencioso.

Podra promover este expediente el Ministerio Fis-
cal, la propia persona con discapacidad, su con-
yuge no separado de hecho o legalmente o quien
se encuentre en una situacion de hecho asimilable
y sus descendientes, ascendientes o hermanos.

La persona con discapacidad podra actuar con
su propia defensa y representacién, si no lo
hace se le nombrard un defensor judicial.

En cuanto a las pruebas necesarias, se deberd
celebrar una entrevista entre la autoridad judi-
cial y la persona con discapacidad, y podra or-
denar un dictamen pericial, y, en todo caso, se
oira a los familiares mas cercanos, que podran
solicitar pruebas.

Dicho procedimiento se acaba con un AUTO en
el que se pondran de relieve las medidas que se
adopten y seran objeto de revisidn periddica por
el mismo Juzgado (siempre que la persona con
discapacidad permanezca residiendo en la mis-
ma circunscripcidén) en el plazo y la forma en que
disponga el auto que las hubiera acordado.

El procedimiento de revision podra llevarse a
cabo sin abogado ni procurador salvo cambio
tutor o expediente extincidon de poderes. Del
resultado de las actuaciones practicadas en el
procedimiento se dara traslado a la persona
con discapacidad, a quien ejerza las funciones
de apoyo, al Ministerio Fiscal y a los interesados
personados en el expediente previo, para tra-
mite de alegaciones y proposicion de prueba.
Si alguno de los mencionados formulara opo-
sicion, se pondra fin al expediente y se podra
instar la revisidon de las medidas contenciosa.

El expediente de nombramiento de un nuevo
curador solo sera aplicable cuando sea proce-
dente el nombramiento de un nuevo curador,
en sustituciéon de otro removido o fallecido. El

Auto que resuelva dicho procedimiento serd
recurrible en apelacioén, pero sin gozar de efec-
tos suspensivos.

En cuanto a la extincidn de los poderes preven-
tivos, estaran legitimados para instar dicho pro-
cedimiento cualquier persona legitimada para
instar el procedimiento de provision de apoyos y
el curador si en el apoderado concurre alguna de
las causas previstas para la remocion del curador.

Admitida la solicitud, se citard a la comparecen-
cia al solicitante, al apoderado, a la persona con
discapacidad que precise apoyo y al Ministerio
Fiscal. Si se suscitare oposicion, el expediente
se hara contencioso y continuard su tramitacion
con arreglo a lo previsto en el juicio verbal.

Por ultimo y, en cuanto a las personas con ca-
pacidad modificada judicialmente con anterio-
ridad a la entrada en vigor de estas reformas,
podran solicitar en cualquier momento de la
autoridad judicial la revision de las medidas
gue se hubiesen establecido con anterioridad
a la entrada en vigor de la reforma, para adap-
tarlas a esta. La revisidn de las medidas deberd
producirse en el plazo maximo de un afo des-
de dicha solicitud.

Si no se solicita dicha revision, la autoridad judi-
cial debera realizarla de oficio o a instancia del
Ministerio Fiscal en un plazo maximo de tres afos.

Autor: Alejandro Vila Indurain

Abogado. Vocal de la Associacié Familiars
Alzheimer Barcelona. Asesor legal de AFAB
y FAFAC



JUNTA DE GOBIERNO DE CEAFA

| pasado 1 de enero de 2022 inicié su anda-
dura la nueva Junta de Gobierno de CEA-
FA, compuesto por:

» Dia. M2 Dolores Almagro Cabrera, Presidenta
* DAa. Aurora Lozano Suarez, Secretaria

+ Dfa. Inés M? Losa Lara, Tesorera

* Dfia. Inmaculada Fernandez Verde, Vocalia 1
* D. Laureano Caicoya Rodriguez, Vocalia 2

* D. Juan Lahuerta Dal-Ré, Vocalia 3

* D. Arcadi Soriano Morales, Vocalia 4

Esta Junta de Gobierno liderara la confedera-
cion durante los tres proximos afos, asumien-
do los retos y objetivos establecidos en el Plan
Estratégico 2022-2024. Conozcamos esta Jun-
ta de Gobierno, quiénes son y coémo afrontan
este afno 2022.
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Dila. Maria Dolores Almagro Cabrera,
Presidenta de CEAFA

La necesidad de encontrar respues-
tas a muchas preguntas cuando su
madre es diagnosticada con Alzhei-

mer en una edad joven, hace que
inicie sus primeros pasos dentro del
movimiento asociativo del Alzheimer y otras
demencias. En el afno 2010 funda la Asocia-
cidon de Familiares de Enfermos de Alzheimer
de Motril-Contigo, en respuesta a la necesi-
dad de contar con un apoyo especializado
gue permitiera ralentizar la evolucién de la
enfermedad. El saber de las necesidades, no
sélo a nivel local, sino provincial y autonémi-
co, le lleva a formar parte de la junta directiva
de la Confederacidon Andaluza de Alzheimer
(ConFEAFA), y quien en el afo 2016 presenta
su candidatura a la Junta de Gobierno de CE-
AFA como vocal. Desde el 1 de enero de 2022,
asume el cargo de la Presidencia.
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Marild, han pasado seis meses desde que asu-
miste el cargo de la Presidencia. Cuéntanos
cémo ha sido hasta la fecha.

Echando para atras en el tiempo, he de reco-
nocer que la vision de lo qué es nuestra Con-
federacion es diferente a la que tenia antes de
formar parte del equipo. He tenido la oportuni-
dad de conocer la forma en que se trabaja, los
proyectos que se realizan y se han realizado
Yy, sobre todo, tener una vision mas alla de la
problemdatica que surge dentro de cada una de
las Asociaciones y Federaciones. Me ha permi-
tido tener una vision general, visualizar la labor
que desde nuestra Confederacion se ha llevado
y se esta llevando a nivel de representacion y
defensa para mover politicas, crear concien-
cia, pero a nivel de todos y no de una parte. Y
es precisamente todo esto /o que he asumido
desde este mes de enero con ilusion, pero a la
vez con mucha responsabilidad, aunque tam-
bién con tranquilidad, puesto que detras esta
la Junta de Gobierno y Secretaria Técnica que
de forma conjunta es un gran equipo.

El pasado 1 de abril, presentaste ante la estruc-
tura confederal el Plan Operativo establecido
para este afo 2022. Tras practicamente seis
meses de implantacidn, équé dificultades has
encontrado a la hora de ponerlo en marcha?

Habia proyectos que ya estaban en marcha y
que vienen de atras, por lo que ha sido darle
una continuidad. Esta la Red de Agentes Ac-
tivos en la deteccion precoz del Alzheimer y
otras demencias que esta funcionando muy
bien, esta el Panel de Expertos de Personas
con Alzheimer, una de las iniciativas mas im-
portantes de CEAFA, que constata que es po-
sible poner a las personas en el centro de las
politicas y hacerlas participes de las decisiones
que les va a afectar; continuamos con el Censo
de Personas con Alzheimer y otras demencias,
que sigue su curso con nuevas lineas de actua-
cion que complementan el trabajo desarrolla-
do hasta la fecha. Y unas cuantas lineas de tra-
bajo mds que se han abierto, entre las cuales,
destacaria la validacion de las Terapias No Far-
macoldgicas, un gran reto que se ha comen-
zado este ano, y sobre el cual personalmente
considero que habia que apostar.

Realmente haciendo una revision generalizada
de los 11 grandes bloques que el plan operativo
plantea para este afo, puedo decir que estan
en marcha todos ellos. Pero es cierto que al-
gunos siguen un avance mdas lento que otros,
sobre todo en todo aquellos que no dependen
exclusivamente de nosotros. La Administra-
cion en general es lenta y la incidencia politica
cuesta. Pero estamos en ello.

<Qué retos crees que vas a tener que afrontar
en lo que queda de afo?

Hay un proverbio africano que dice: “Si quie-
res ir rapido, camina solo, si quieres ir lejos, ve
acompafiado”. Por tanto, asumo los retos que
puedan plantearse, pero son retos que, debe-
mos afrontar todos los que conformamos la
estructura. Debemos trabajar todos a una.

CEAFA nace de una necesidad que surge des-
de las bases y, por tanto, trabaja para las en-
tidades de la estructura. Debemos ir unidos y
trabajar de forma conjunta, sin olvidar nunca
las diferencias territoriales que hoy por hoy
existen. Pero sdlo asi, CEAFA representara a
todas y cada una de las personas que en este
pais estan afectadas por demencia.

El plan operativo trae consigo proyectos que
buscan concienciat, informar y sensibilizar de
la necesidad de un diagndstico precoz, de
la importancia de las terapias no farmacolo-
gicas, de eliminar esa estigmatizacion y dar
color a la enfermedad a través del PEPA, de
apoyar la investigacion tanto social como bio-
médica ... proyectos o lineas de actuacion que,
debemos trabajar conjuntamente y replicar en
nuestros ambitos para que el impacto sea el
que tiene que ser.

CEAFA estd aqui, para lo que se necesite y a
disposicion de todos.

Dia. Aurora Lozano Suarez
Secretaria de CEAFA

"Acompafiar a una persona
querida en momentos tan di-
ficiles es satisfactorio, pero la
experiencia es tan dolorosa
como rica en descubrimien-
tos: emociones, sensaciones,
necesidades... que creo que por responsabili-
dad hay que ponerlos al servicio de la socie-
dad”. Son palabras de Aurora, quien describe
la motivacién para acercarse al colectivo de
Alzheimer y otras demencias como “una ma-
nera de rentabilizar su vivencia”. Tras el fa-
llecimiento de su familiar diagnosticado con
Alzheimer, Aurora inicid sus primeros pasos
como voluntaria en la Asociacién de Familia-
res de Personas con Alzheimer y otras demen-
cias de Navarra (AFAN) facilitando su tiempo
al cuidado de personas con demencia y ofre-
ciendo un respiro familiar al cuidador. Una vez
jubilada, es cuando pasa a formar parte de la
junta directiva de AFAN, asumiendo la respon-
sabilidad que supone dirigir y gobernar una
entidad de dmbito autondmico. Es en el afo




2017 cuando pasa a formar parte de la Junta de
Gobierno de CEAFA.

Tras practicamente seis meses, équé consideras
ha sido lo mas complicado a la hora de poner
en marcha el plan operativo de este afio 2022?

Dentro de todas las lineas de trabajo que he-
mos planteado, creo que a pesar de que algunas
estén mas desarrolladas que otras, estan todas
en marcha. Sin embargo, para que los objetivos
planteados tengan el resultado deseado, es ne-
cesario que este trabajo fluya a todos los niveles
dentro de toda nuestra estructura.

Cuando me preguntas qué es lo mas com-
plicado a la hora de poner en marcha el plan
operativo, te responderia que nosotros mis-
mos. Cuesta creer que la Confederacion so-
mos todos y ver que hay que trabajar todos a
uno, aunque siempre respetando las diferen-
cias existentes.

El Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA
pone de manifiesto que nuestro tejido asocia-
tivo funciona muy bien, pero falta ensamblar
todas las piezas. Es importante que seamos
abiertos, accesibles y predispuestos. La cohe-
sion es importante.

{Qué retos consideras que vas a tener que
afrontar en lo que queda de afo?

Los planteamientos de trabajo que se han es-
tablecido permiten abordar/atacar la enferme-
dad desde muchos frentes (Prevencion, detec-
cion, diagndstico, tratamiento...). Pero no sdlo
es la enfermedad en si, sino que esta sea cono-
cida por la sociedad. Y ello esta en manos de
todos nosotros.

Dia. Inés Losa Lara,
Tesorera de CEAFA

Como a tantos familiares de
personas afectadas, la demen-
cia llegd a su vida a través de
su abuela en una época don-
de apenas habia informacién y
gue poco se sabia sobre el impacto que ello iba
a suponer a la familia. Es en 1997 cuando nace
la Asociacion de Familiares de Personas con Al-
zheimer de Tomelloso de la mano de varias fa-
milias que compartian la misma situacién y de
la cual desde el afio 2012, vista la necesidad de
renovar la junta directiva de la Asociacién, pasd
a formar parte de la misma. En 2014, se vincula a
la Federacion de Alzheimer de Castilla-La Man-
cha y desde 2019, como tesorera de la Confede-
racion Espafola de Alzheimer.

Inés, esta es tu segunda legislatura como Teso-
rera de CEAFA. éCémo ves tu paso por CEAFA?

Cuando aterricé, aterricé con los ojos y oidos
abiertos. Sdlo queria escuchar y conocer, co-
nocer a las personas que capitaneaban el bar-
co e impregnarme de los proyectos que por
aquel entonces estaban en marcha. Mi cargo
y mi perfil profesional me han permitido co-
nocer la entidad a través de los numeros, pero
he aprendido mucho y comprendido de mis
companeros de junta, de la Secretaria Técnica
y de Jesus Rodrigo, de lo qué somos CEAFA y
lo qué hacemos.

Llegué con mucha ilusion, esa ilusion sigue e
incluso diria que ha crecido porque veo como
CEAFA va avanzando, como un paso nos obliga
a dar otro. Creo que en estos momentos se
estan abordando retos fundamentales, retos
que asumo con mayor responsabilidad que en
mis inicios, puesto que es necesario aportar e
implicarse en ello.

Ha transcurrido medio aino 2022. éQué conside-
ras que ha sido lo mads complicado a la hora de
poner en marcha el Plan operativo de CEAFA?

De todas las lineas de trabajo que nos hemos
planteado, el relativo a la validacion de las Te-
rapias No Farmacologicas es el que veo pueda
resultar mas complicado, porque dependemos
de terceras partes para darle cauce y eso puede
resultar complejo.

Estoy satisfecha con los ultimos encuentros
mantenidos con la estructura, puesto que se
percibe una buena recepcion de toda la oferta
que desde CEAFA estamos generando y que va
en consonancia con el desarrollo del plan opera-
tivo. Creo que vamos por buen camino.

Por ultimo, équé retos crees que vas a tener
que afrontar en lo que queda de ano?

Tenemos un camino largo por delante y creo
que es importante ser capaz de “contagiar” la
filosofia de la Confederacion al resto.

Dia. Inmaculada Fernandez Verde,
Vocal de CEAFA

El hecho de recibir un diagndstico
de Alzheimer de un familiar cer-
cano y ante el desconocimiento
de esta enfermedad, forzd que se

acercara a la Asociacion de Fami-

liares de Alzheimer de Catalunya (AFAC) y co-
menzara a colaborar de forma voluntaria con la
Asociacion. Han pasado mas de 30 afos desde
entonces, tiempo en el que amplié sus conoci-
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mientos cursando un Master en Gerontologia y
abandond su trayectoria profesional de farma-
céutica para dedicarse plenamente al mundo
asociativo del Alzheimer y otras demencias.

Su experiencia en el colectivo Alzheimer ha sido
y es positiva y muy enriguecedora. Durante to-
dos estos afios, ademas de aprender mucho, le
han aportado muchos valores tanto a nivel pro-
fesional como personal. Arranca esta legislatura
con la conviccidon de que cada junta es un pe-
riodo diferente y que da forma a CEAFA como
entidad, por lo que, espera contribuir a forjar el
caracter que la Confederacion tiene como enti-
dad con capacidad decisora e influyente.

éCoémo crees que la labor de CEAFA repercu-
te en las Federaciones y Asociaciones?

Durante la crisis sanitaria del COVID-19, se cred
material y se organizaron webinars muy utiles
Y necesarios, que permitio que todas las Fede-
raciones y Asociaciones los adaptara e hiciera
suyos. Este es un claro ejemplo de lo qué es y
debe ser CEAFA como entidad paraguas. Con-
tamos con un material extenso y de calibre, que
solo es posible con el trabajo conjunto de todos.

La Confederacion debe ser el aglutinador de
la informacion y conocimiento que generamos
tanto en la estructura como fuera de ella. Pero
para ello resulta necesario que sumemos, que
vayamos todos unidos, para que esa informa-
cion, ese conocimiento y ese buen hacer de
CEAFA se vea reforzado y que, a su vez, re-
fuerce el buen hacer de todos los que compo-
nemos el movimiento asociativo.

Su repercusion es total, dando valor a lo que so-
mos y tenemos, pues somos una entidad con im-
plantacion y capacidad técnica en todo el territo-
rio nacional que conoce y da voz a la problematica
de las personas con demencia y sus familias.

Desde tu cargo, équé puedes aportar en el de-
sarrollo y cumplimiento del plan operativo de
este afno 2022?

Me gusta formar parte de la Junta de Gobierno
de CEAFA, porque quiero ayudar, colaborar y
compartir mis experiencias. Me gusta analizar
y crear ideas y tengo capacidad de comuni-
cacion, por lo que, creo que puedo aportar en
todo aquello que se me encomiende, contribu-
yendo a ese trabajo que debemos hacer como
equipo, como estructura, para avanzar en la
mejora de la calidad de vida de todas las per-
sonas que representamos.

Laureano Caicoya Rodriguez,
Vocal de CEAFA

En el afo 1994 se vinculd con
la Asociacidon de Familiares de
personas con Alzheimer del
Principado de Asturias, tras la
muerte de un ser querido que
durante quince anos padecid y sufrié la enfer-
medad. “A pesar de que pude acompanarle du-
rante toda su enfermedad, me apend no haber
podido ayudarle”. Esto no fue ébice para invo-
lucrarse y seguir colaborando con la asociacion,
pretendiendo ayudar a las familias a soportar el
impacto psicoldégico que supone la demencia,
informar y dar a conocer a la sociedad sobre
esta enfermedad y lo que ello supone.

Con mas de 25 anfos de experiencia en el
mundo asociativo, y vista la necesidad de
gue hay cosas que deben trabajarse mas
allad de los territorios autondmicos, en el afo
2019 presenta su candidatura a la Junta de
Gobierno de la Confederacién, renovando
cargo este ano 2022.

Laureano, tu anterior legislatura te ha permiti-
do conocer de primera mano el engranaje de
la Confederacion y ver cémo funciona desde
dentro. éComo crees que la labor de CEAFA
repercute en las Federaciones y Asociaciones?

La Confederacion es y tiene que ser una re-
ferencia para todos. Dentro de toda nuestra
estructura tiene la responsabilidad de aglu-
tinar toda la informacion y el conocimiento
que desde las bases se genera, para poder
reivindicar, exigir y defender politicas y es-
trategias que consideremos son necesarias
llevar a cabo en todo el territorio nacional.
CEAFA es fuerte porque todos la hacemos
fuerte y si CEAFA es fuerte, todos seremos
fuertes. Debemos hacer que se conozca en
todos los sitios: a nivel autondmico, regional,
a nivel de instituciones politicas, privadas y
cualquier entidad que esté vinculado con la
demencia. Y, esto se esta haciendo, pero de-
bemos seguir trabajando en ello.

Desde tu cargo, équé puedes aportar en el de-
sarrollo y cumplimiento del plan operativo?

Mi experiencia en el mundo asociativo data de
madas de 25 aAos, lo que me permite contribuir
con una perspectiva critica y constructiva a
todo lo que desde la Confederacion se debate,
trabaja y construye.

El plan operativo que para este afio 2022 he-
mos planteado es complejo, pero a la vez en-
riquecedor, puesto que responde a todos los
retos a los que hoy debemos dar respuesta.



Estoy convencido que los resultados seran sa-
tisfactorios y con el esfuerzo de todos y cada
uno de los que componemos esta estructura,
se alcanzaran.

Juan Lahuerta Dal-Ré,
Vocal de CEAFA

Sus inicios con el movimien-
to asociativo del Alzheimer y
otras demencias se remontan
al afio 2017, ano en el que aban-
dona su actividad profesional.
El hecho de que un familiar cercano padeciera
demencia veinte afos atrds marcd su profe-
sion como neurdlogo, centrando su actividad
profesional entorno a las demencias.

Una vez jubilado, contactd con AFA Pozue-
lo de Alarcén para poner a disposicidon de la
asociacion esa vision médica y cientifica y dar
asesoramiento al equipo técnico. En el afo
2018, optd por formar parte de la junta direc-
tiva de la Asociacién, siendo una de sus fun-
ciones principales la de hacer de enlace con la
Federacion Madrilefda de Alzheimer (FAFAL).
En 2021 pasa a formar parte de la junta direc-
tiva de la Federacion como Secretario y “sien-
do consciente del lio en que me metia” acepta
la propuesta de su Federacidon de presentar
su candidatura como vocal para el afo 2022
en CEAFA.

A pesar de que tu vinculacidon es reciente, has
podido conocer el movimiento asociativo en
los tres niveles. éCémo crees que la labor de
CEAFA repercute tanto en las Federaciones
como en las Asociaciones?

La estructura cuenta con una base muy gran-
de y desde la Confederacion se ofrece una
gran ayuda. La informacion debe fluir en cas-
cada, de forma que las Federaciones y Aso-
ciaciones sean capaces de hacer uso de /o
que nos proporciona la Confederacion. Se es-
tan generando oportunidades y contenidos
que permiten a la estructura en todos sus ni-
veles para llevar propuestas y dar una mayor
visibilidad de la enfermedad.

A su vez, desde las asociaciones se estan ge-
nerando buenas ideas, que debieran replicar-
se y aprovecharse por el resto. Hay que dar
conocimiento de las iniciativas que se estan
llevando a cabo y esto es posible a través de
la Confederacion.

Desde tu cargo, équé puedes aportar en el de-
sarrollo y cumplimiento del plan operativo de
este afo 2022?

Mis afios como director médico de dos centros
residenciales me ha permitido tener el cono-
cimiento directo de la enfermedad y de como
abordarla. He trabajado en el desarrollo de me-
dicamentos y ello me permite aportar ese pun-
to de vista cientifico. Por tanto, podria aportar
fundamentalmente en cuestiones relativas a
proyectos de investigacion que podamos de-
sarrollar con terceras entidades.

La solucidn de la enfermedad viene de la mano
de la investigacion, por lo que debemos poten-
ciarla en todas las fases de la enfermedad: pre-
vencion, deteccion, diagndstico y tratamiento.
Y aqui es donde puedo contribuir.

Arcadi Soriano Morales,
Vocal de CEAFA

“Son cosas de la edad” o “hace
cosas raras” son expresiones
gue en muchas ocasiones oia
antes de recibir el diagndstico
de Alzheimer de su abuela. La
situacion familiar desbordante que la enferme-
dad producia impulsé que junto con un gru-
po de personas de su pueblo natal crearan en
2008 lo que hoy es AFA Canals. Pasados los
anos, entrd a formar parte de la junta directiva
de la Federacion de la Comunitat Valenciana
(FEVAFA) como tesorero y la participacion en
una jornada de trabajo de CEAFA fue el deto-
nante que le impulsé a formar parte de la Jun-
ta de Gobierno de la Confederacion.

Después de mas de dos afos como miembro
de la Junta de Gobierno de CEAFA, recono-
ce que la visidon que previamente tenia de la
Confederacioén ha variado. “Es otra manera de
luchar contra el Alzheimer y la demencia en
general, ejerciendo una verdadera labor de
representacion”.

éCoémo crees que la labor de CEAFA repercu-
te en las Federaciones y Asociaciones?

Las entidades autonomicas hacen la labor de
representacion dentro de sus posibilidades
reales de actuacion, puesto que el 90% de su
trabajo esta centrado en las Asociaciones y no
hay capacidad técnica para mas. Desde que
entré a formar parte de la Junta de Gobierno de
CEAFA, he podido observar que el tipo de trabajo
que se lleva a cabo es diferente: mas proyectos,
mas relaciones y contactos, ... y, por tanto, es
otra manera de luchar contra la enfermedad. Se
Jjuega en una liga de primera division.

A la pregunta que se plantea, desde luego, la
repercusion es toda, puesto que todo lo que
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se consiga a nivel nacional, repercutira direc-
tamente a nivel autondmico y regional. Desde
la Confederacion estamos trabajando en que
las Terapias No Farmacoldgicas sean valida-
das cientificamente, como paso previo a ser
prescritas al mismo nivel que los tratamientos
farmacologicos. Esto marcara un hito muy im-
portante en el tratamiento de la enfermedad.

Y este es uno de los tantos proyectos que
ahora mismo estamos desarrollando desde la
Confederacion, pero muchas de las iniciativas
que impulsa CEAFA dan pie a que las entida-
des autondomicas puedan coger el testigo en
sus comunidades autonomas para replicarlo e
implantarlo de la misma manera o adaptando-
lo al territorio.

Arcadi, desde tu cargo, écomo crees que pue-
des contribuir al desarrollo y cumplimiento
del Plan Operativo de CEAFA?

Somos una estructura con implantacion en
todo el territorio nacional estructurado en tres
patas: asociaciones, federaciones y confedera-
cion. Si una de las patas falla, la estructura se
debilita y una forma de fortalecerla es hacer
fluir toda la informacion de arriba abajo y de
abajo a arriba, haciendo llegar todo /o que se
engendre a todos los niveles. Y en este aspecto
es donde creo que puedo aportar.

El pasado mes de marzo, nuestra compa-
fAera Garazi Ugarte causod baja en el equi-
po técnico de CEAFA por motivos pro-
fesionales. Le deseamos todos los éxitos
profesionales en su nueva andadura.

Recientemente, Paula Gonzalez e Idoia
Barruso han pasado a formar parte de
nuestro equipo de trabajo, a las cuales les
damos la mas cordial bienvenida.
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