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CEAFA

EDITORIAL

En la recta final del afo, continuamos inmersos en las diferentes acti-
vidades y proyectos que desde la Confederacién se estan realizando.
Esta edicion de la Revista En Mente que presento, muestra y difunde los
resultados que van obteniéndose.

La Red de Agentes Activos en la deteccidn precoz del Alzheimer y otras
demencias nos presenta el material informativo generado y difundido
entre toda la sociedad, incidiendo en los factores de riesgo y fomentan-
do habitos de vida saludable. Seguimos potenciando www.problemas-
memoria.com como herramienta complementaria para avanzar hacia el
objetivo de diagnosticar a tiempo.

Nos acercamos a los ensayos clinicos, profundizando en cuestiones
como équé debemos saber para decidir participar en un ensayo clinico?,
dquién puede participar en un ensayo clinico?, égué medidas de protec-
cion hay para los participantes? Y, como no, bajo el lema “InvestigAc-
cion. En el itinerario de la demencia” planteamos las reivindicaciones
de este afio para el Dia Mundial del Alzheimer, impulsando la cultura de
investigar en todas las fases de la demencia: concienciacion, prevencion,
deteccidn, diagndstico, tratamiento y duelo.

El Panel de Expertos de Personas con Alzheimer, fruto del trabajo reali-
zado a lo largo del aho, muestra las conclusiones alcanzadas en torno a
la actual Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atenciéon a las
personas en situacion de dependencia y en cuanto a recursos disponi-
bles para las personas jovenes con diagndstico temprano.

Comenzamos a difundir las primeras informaciones del X Congreso Na-
cional de Alzheimer CEAFA que tendra lugar en noviembre de 2023 en
Gijon e informacion sobre la formacién que se esta trabajando dirigida a
cuidadores no profesionales remunerados.

Y finalmente, dedicamos un hueco a entrevistar a todos los miembros de
la Secretaria Técnica de la Confederacion Espafiola de Alzheimer.

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

eNMENTE 52



eNMENTE 52

RED DE AGENTES ACTIVOS EN LA DETECCION PRECOZ

prevenir las deme'nci 'l
AV

Las enfermedades neurodegenerativas se
inician de forma silente décadas antes de
producir alglin sintoma que provoque la pér-
dida de capacidades en la persona. Por este
motivo no podemos hablar de prevencién
primaria, sino de ralentizar la neurodegene-
racién e incrementar las reservas cognitivas.
Las recomendaciones se dirigen a la preven-
cion de los factores de riesgo modificables
que se pueden acompaiar de demencia, asi
como de tener unos habitos de vida saluda-
ble a lo largo de toda la vida.

® o @ ceicoonpscozca
. ALZHEIMER

Con el objetivo de dar a conocer los factores
de riesgo que pueden condicionar padecer de-
mencia, y promover el envejecimiento activo y
saludable entre la sociedad, |la Red de Agentes
Activos para la detecciéon precoz del Alzhei-
mer' ha elaborado material informativo para
prevenir las demencias en varios formatos.

Habitos de vida saludable

Segun la Organizacién Mundial de la Salud “lle-
var un modo de vida sano ayuda a reducir el ries-
go de padecer demencia”. Once son los habitos
de vida saludable que contribuyen a prevenir las
demencias y que se resumen a continuacion:

e Estilo de vida saludable. Una dieta rica en
vegetales, frutas y cereales integrales apor-
tarad la cantidad necesaria de antioxidantes
para contrarrestar el efecto que los radicales

' La actividad de la Red de Agentes Activos en la deteccién precoz del Alzheimer estd actualmente sufragado a
través de la subvencién concedida por el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 con cargo a la asignacién
tributaria del Impuesto de la Renta de las Personas Fisicas y del Impuesto de Sociedades.



libres tienen sobre las neuronas y el proce-
so general de envejecimiento. Asimismo, los
acidos grasos Omega-3, presentes en dife-
rentes tipos de pescado cumplen con una
funcién protectora frente a la demencia. Es
importante recordar la importancia de estar
hidratado ya que el agua es el vehiculo para
la mayoria de las funciones vitales.

HABITOS DE VIDA SALUDABLE
INFORMACION BASICA FnvuaeIDEMENCIAS
Hidratarse m
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* Realizar actividad fisica. El ejercicio vy la
actividad fisica ayudan a mejorar la funcioén
cognitiva. Caminar una media hora diaria a
paso rapido es suficiente para cumplir este
objetivo, aun cuando se empiece a hacer
a edades avanzadas. El ejercicio también
ayuda a combatir el estrés.

e Dormir. El descanso es una parte funda-
mental del sistema neuroldgico. El suefo
es necesario para gue el sistema nervioso
funcione de forma apropiada ya que favo-
rece las conexiones neuronales.

¢ Laactividad intelectual aumenta la conecti-
vidad cerebral. De este modo, es importante
estimular el cerebro a través de diferentes
métodos como la lectura, la resolucién de
pasatiempos, hacer puzles, los juegos de
mesa, escuchar musica o cualquier otro ejer-
cicio mental que ayude a aumentar las cone-
xiones neuronales y fortalecer las neuronas,

lo que mejora la funcién cognitiva y frena su
posible deterioro con el paso de los anos.

e No fumar. El tabaquismo es uno de los
factores que incrementa notablemente la
posibilidad de sufrir deterioro cognitivo.
La exposicion regular al humo de personas
fumadoras también aumenta el riesgo de
enfermedad del corazon.

e Moderar el consumo de alcohol. Del mis-
mo modo, es recomendable evitar el con-
sumo de alcohol.

e Relaciones Sociales. Para el mantenimien-
to de las funciones cerebrales es importan-
te tener una importante actividad social,
pues se ha demostrado que las personas
mayores gue mas socializan tienen un me-
nor deterioro cognitivo y, por tanto, un me-
nor riesgo de sufrir demencia.

¢ Automedicarse. Supone riesgos para la
salud que en la mayoria de los casos son
desconocidos.

e La salud mental. Mediatiza las relaciones
con el entorno, la percepciéon de la valia
personal y la capacidad de autocuidado.

¢ Salud bucodental. Las afecciones orales pue-
den desencadenar la aparicion de Alzheimer.

e Chequeos médicos. Son una medida pre-
ventiva para encontrar problemas de salud
ante de que se desarrollen.

Factores de riesgo

Como indica el Informe Livingston 20202, el
40% de los casos de demencia se pueden atri-
buir a factores de riesgo modificables.

Las enfermedades neurodegenerativas se ini-
cian de forma silente décadas antes de pro-
ducir algun sintoma que provoque la pérdida
de capacidades en la persona. Por este moti-
vo no podemos hablar de prevencion prima-
ria, sino de ralentizar la neurodegeneracion e
incrementar las reservas cognitivas. Las reco-
mendaciones se dirigen a la prevencion de los
factores de riesgo modificables que se pueden
acompafar de demencia.

Si bien es cierto que hay factores de riesgo no
modificables, como el sexo, la genética o el
envejecimiento, si hay cambios que podemos
llevar a cabo a lo largo de nuestra vida para re-
ducir el riesgo de demencia. Por eso hablamos
de doce factores de riesgo modificables:

2 Dementia prevention, intervention and care: 2020 report of the Lancet Commission - The Lancet (https://www.
thelancet.com/journals/lancet/article/PlIS0140-6736(20)30367-6/fulltext)
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Obesidad. Las personas que sufren obesi-
dad en la etapa media de la vida, hacia los
50 afos, presentan un riesgo superior de
padecer demencia que aqguellas personas
con peso saludable.

Diabetes. La diabetes tipo 2 es un factor
de riesgo para el desarrollo de una futura
demencia. La correcta vigilancia de los ni-
veles de glucosa en la sangre es uno de los
cambios a hacer en el estilo de vida para
mejorar la salud cardiaca y cerebral.

Abuso de alcohol. El abuso de alcohol
puede aumentar el riesgo de demencia vy
de otras enfermedades y lesiones. Existe
una relacién causal entre el consumo de
alcohol y una gran variedad de trastornos
mentales y del comportamiento.

FACTORES DE RIESGO

INFORMACION BASICA S IDEMENCIAS

Tabaquismo. Fumar aumenta conside-
rablemente el riesgo de desarrollar de-
mencia, asi como otro tipo de afecciones
como la diabetes tipo 2, accidentes cere-
brovasculares, cancer de pulmdn y otros
tipos de cancer.

Hipertensién. La hipertensiéon en la etapa
media de la vida, hacia los 50 afos, au-
menta el riesgo de demencia de una per-
sona, ademas de causar otros problemas
de salud. Es necesario realizar un control
estrecho de las cifras de tensién arterial en
personas con deterioro cognitivo, mante-
niendo éstas en un rango de normalidad.

Sedentarismo. La actividad fisica es una de
las mejores maneras de reducir el riesgo de
demencia. Es bueno para el corazdn, la cir-
culacién, el control del peso y el bienestar
mental. Es recomendable la realizacidn de
150 minutos de actividad aerdbica mode-
rada o 75 minutos de actividad anaerdbica
vigorosa cada semana.

Depresién. La depresidn puede ser una
enfermedad prodromica anterior a la de-
mencia. Aunque no estad demostrado el pa-
pel etioldgico en el desarrollo de esta. En
cualquier caso, es importante el control y
tratamiento de la depresion.

Discapacidad auditiva. Las personas con
pérdida auditiva tienen un mayor riesgo de
padecer demencia. El uso de audifonos pa-
rece reducir este riesgo.

Escasa interaccién y actividades socia-
les. Las relaciones sociales favorecen la
llamada “reserva cognitiva”. Una perso-
na activa reduce el riesgo de presentar
deterioro cognitivo asociado a la edad y
protege, en cierta medida, el desarrollo
de alguna enfermedad neurodegenerati-
va. Llevar una vida social activa es funda-
mental para que las personas, sobre todo
de mas edad, se encuentren mejor fisica
como psicoldgicamente.

Bajo nivel educativo. Un bajo nivel edu-
cativo afecta a la reserva cognitiva, en-
tendida como la capacidad del cerebro de
resistir el deterioro cerebral sin presentar
sintomas. Cuanto mayor sea esa reserva,
mas ayudard a compensar los efectos en
la eficiencia de las capacidades cognitivas.
Esto no quiere decir que la reserva cogniti-
va sea el antidoto para prevenir la demen-
cia ni que evite el envejecimiento neuronal

Traumatismo craneoencefalico. Estos
traumatismos se producen por la presen-
cia de lesiones cerebrales traumaticas re-
petitivas con o sin sintomas. Actualmente
se ha documentado en atletas que prac-
tican ciertos deportes de impacto como
el boxeo, futbol americano, diferentes
artes marciales. Ademas de las lesiones
causadas por accidentes de coche, moto
y bicicleta.

Contaminacién ambiental. Recientes in-
vestigaciones evidencian que la conta-
minacién del aire aumenta el riesgo de
demencia. Por ello, es necesario que se
aceleren las politicas que giran en torno a
mejorar la calidad del aire, sobre todo en
zonas con alta contaminacion.



En la Red de Agentes Activos en la deteccién
precoz del Alzheimer abogamos por concien-
ciar a la sociedad de la necesidad de incidir
en los factores de riesgo que puedan condi-
cionar padecer esta enfermedad. Queda en
manos de todos y cada uno de nosotros en
poner en practica medidas de prevencién en-
caminadas a obtener un envejecimiento acti-
vo y saludable.

Mas informacion en:

https:/www.ceafa.es/es/que-hacemos/pro-
yectos-con-entidades/red-de-agentes-acti-
vos-en-la-deteccion-precoz-del-alzheimer/ha-
bitos-de-vida-saludable-y-factores-de-riesgo

Encuentros con Expertos

A lo largo del aino 2022, la Red de Agentes Ac-
tivos en la deteccidn precoz del Alzheimer ha
celebrado varios encuentros en los que repre-
sentantes de cada una de las entidades miem-
bro de la red han expuesto diferentes temati-
cas entorno a la demencia.

Estos encuentros estan a disposicion de todos en:

* Factores de riesgo en la demencia. ¢Puede
hacerse prevencién?

https:/www.youtube.com/watch?v=HexFvn-
1PYo

El diagndstico precoz de Alzheimer. Pers-
pectiva del paciente y del familiar/cuidador

https:/wwwyoutube.com/watch?v=RoLellSif3k

El infra diagnodstico de las demencias

https:/www.youtube.com/watch?v=hNUIOD-

QLgOg

La psiquiatria en la deteccidén y atencidn a
las demencias

https:/www.youtube.com/watch?v=CI9nm-
bXUb54

Envejecimiento saludable, fragilidad cogni-
tiva y demencia

https:/www.youtube.com/watch?v=BKg-
jHlehwWA

El papel que juega la Atencidon Primaria en
la deteccién de las demencias

https:/www.youtube.com/watch?v=X-b2m-
pP8x9iQ
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A continuacién, detallamos la tematica y fechas
de los encuentros previstos, de los cuales se in-
formara por los canales oficiales de CEAFA.

DIAGNOSTICO PRECOZ Y CERTERO

¢ FECHA Y HORA: jueves, 10 de noviembre,
de 11al2 hs.

¢ PONENTE: Dr. Juan Fortea Ormaechea.
Vocal del Grupo de Estudio de conducta
y demencias de la Sociedad Espafola de
Neurologia - SEN

MANEJO DE LOS SINTOMAS PSIQUIATRICOS
EN LAS PRIMERAS FASES: RETO PARA LOS
CUIDADORES

¢ FECHA Y HORA: jueves, 24 de noviembre,
de 11a12 hs.

¢ PONENTE: Dr. Manuel A. Franco Martin.
Jefe de Servicio de Psiquiatria y Salud
Mental del Complejo Asistencial de Zamo-
ra. Presidente de la Sociedad Espafiola de
Psicogeriatria-SEPG

Encuentro con Expertos - La
psiquiatria en la detecciéon y
atencion a las demencias

El pasado 16 de junio, tuvimos la ocasién de es-
cuchar al Doctor Manuel Martin Carrasco, Vice-
presidente y Coordinador del Grupo de Trabajo
de Demencias de la SEP - Sociedad Espafiola de
Psiquiatria, quien puso de manifiesto que “Jos
trastornos psiquiatricos y psicologicos, como la
depresion, ansiedad o trastorno bipolar, favorece
la aparicion de deterioro cognitivo y aumentan el
riesgo de padecer demencia”.

NAR Eacuontro con Expertos

La Psiquiatria en la deteccién
y atencién a las demencias

— .
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Durante su intervencion, destacd que los sin-
tomas psiquiatricos en mayores se asocian
a mas riesgo de demencia, habiendo hasta
un 80% de personas con demencia que los
sufren. Entre los sintomas mas presentes en
estas enfermedades estd la depresidon. En
este sentido, para ayudar a dar una correc-

ta respuesta a los sintomas de las demencias
es importante establecer objetivos claros y
emplear protocolos de actuacioén, evitar las
restricciones fisicas, considerar alternativas a
los fdrmacos y recordar que la respuesta tera-
péutica no siempre es inmediata.

Ademas, puso de manifiesto que a pesar de
gue la psiquiatria nunca ha sido ajena a las de-
mencias, en los ultimos aflos se ha producido
un alejamiento de la practica psiquiatrica de
la neuroldgica. En este punto, el doctor Mar-
tin Carrasco apuntd que “/a psicoterapia es una
herramienta muy importante en estos casos, so-
bre todo en las fases iniciales de las demencias.
Sin embargo, en nuestro pals hay un déficit en
la aplicacion de técnicas psicoterapéuticas por la
falta de personal con formacion adecuada”.

Otro aspecto a destacar por el doctor fue que
existen diferentes factores de riesgo que fa-
vorecen la evolucion de las enfermedades
mentales en demencias como son el sedenta-
rismo, el consumo de tabaco y alcohol, un bajo
nivel educativo y la escasa sociabilizacion. So-
bre los factores relacionados con el estilo de
vida indicé que “E/ consumo de tabaco y alco-
hol, sedentarismo, una socializacion empobre-
cida, asi como un bajo nivel educativo y una
mala salud somadtica, influyen de forma signifi-
cativa en este desarrollo”.

A lo largo de su intervencidn, hablé ademas
sobre el uso de Terapias No Farmacoldgicas
(TNF), indicando que debe ser la primera in-
tervencidén en casos no urgentes de sintomas
psiquiatricos. Para casos mas graves sirven
como complemento de la medicacién. Para el
doctor, “los sintomas que mejor responden a
intervenciones no farmacoldgicas son. depre-
sion leve o apatia, vagabundeo o preguntas
repetitivas”. Ademas, el ambiente ideal para
un paciente con demencia debe ser acogedor,
constante y no estresante.

Por ultimo, quiso destacar el papel fundamen-
tal del cuidador en todo el proceso de demen-
cia, por ello, es “imprescindible y necesaria” su
educacioéon y formacion, para que los sintomas
psiquidtricos de la enfermedad y la sobrecarga
no repercuta directamente sobre la calidad de
vida del paciente, ni de la persona cuidadora.

Mas informacién en: https://youtu.be/CI9nm-
bXUb54



https://youtu.be/CI9nmbXUb54
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,Problemaside memoria®

Ante fallos de memoria utiliza esta herramienta:

problemasmemoria.com

5%

m ¢En qué consiste?

Una herramienta de pre diagnostico 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
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FORMACION EN ZONAS RURALES

B

Focm'N

SOBRE LA ENFERMEDAD DE

pesar de los avances producidos a nivel

global en los ultimos afos, se constata
que sigue existiendo un importante desco-
nocimiento entre la poblacién en general
sobre la enfermedad de Alzheimer. Los re-
cursos sociosanitarios, el acceso a la infor-
macién y la formacién son mas inaccesibles
en el medio rural.

La informacioén, la formacién y el entrena-
miento en habilidades son factores clave de
las necesidades que tienen las personas cui-
dadoras, y por eso CEAFA y Laboratorios
CINFA han unidos sus fuerzas para contribuir
a la mejora en la educacién y la formacidén
de la sociedad en materias relacionadas con
el abordaje integral de la enfermedad de Al-
zheimer, ofreciendo apoyo y formacién a per-
sonas cuidadoras en zonas rurales.

El envejecimiento de la poblacion, la disper-
sion y los nuevos modelos de familia hacen
que aumente el niumero de personas mayo-
res que viven solas o con sus conyuges, y que
en muchos casos sobrellevan enfermedades
como la demencia contando con menos re-
cursos que en el dmbito urbano.

Este proyecto de ambito nacional, coordina-
do por CEAFA, contard con la participacion de
profesionales de la red asociativa de CEAFA,

EN ZDNAS RURALES
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psicélogos y/o trabajadores sociales, quienes
seran los encargados de impartir la formacion.
A lo largo del uUltimo cuatrimestre del afo, se
espera ofrecer mas de 150 formaciones en gran
parte del territorio nacional.

Los objetivos planteados para esta forma-
cidén son:

* Informar y formar sobre la enfermedad de
Alzheimer (la persona enferma de Alzhei-
mer, la persona cuidadora principal y la fa-
milia, recursos legales y sociosanitarios...).

e Facilitar informacién sobre los recursos y
servicios disponibles en la provincia.

« Implementar habilidades para realizar un
mejor cuidado, minorando el estrés que su-
pone para la persona cuidadora.

e Informar sobre habitos de vida saludable y
factores de riesgo en las demencias. Pautas
para un envejecimiento activo y saludable.

Contamos con el apoyo de los Ayuntamientos
locales, quienes facilitaran a los formadores sa-
las adecuadas para impartir la formacion, y co-
laboraran en la difusidn de las charlas entre sus
habitantes. Con el fin de poder llegar al mayor
numero de personas, las farmacias colaboran
en la difusién de la actividad.




PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER
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| Panel de Expertos de Personas con Alzhei-

mer (PEPA)', como érgano de reflexidon que
certifica y legitima las reivindicaciones que
CEAFA hace en defensa de los intereses del
colectivo Alzheimer y otras demencias, conti-
nula trabajando y debatiendo sobre cuestiones
que en su dia a dia perciben y que requieren
de atencién por parte de quienes estamos im-
plicados en la mejora de la calidad de vida de
las personas que conviven con la demencia.

Bajo la premisa de que “los recursos ofrecidos
no se adaptan a las necesidades reales”, el PEPA
centra sus esfuerzos en un analisis de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de
la Autonomia Personal y Atencién a las perso-
nas en situacion de dependencia. Y es que una
ley con mas de 15 afos de antigledad requiere
de una revision en profundidad, puesto que a
pesar de que su aprobacion y puesta en marcha
quiso dar respuesta a la necesidad de aquellas
personas que, por encontrarse en situacion de
vulnerabilidad, requerian de apoyos para desa-
rrollar su actividad diaria, manteniendo su auto-

Pré”momon de Ia autonomla
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nomia en la medida de lo posible y garantizan-
do sus derechos como ciudadano, actualmente
no cumple el objetivo por el cual se legislo.

Siendo conscientes de que se trata de una ley
que no ha contado con la financiacién suficien-
te para su efectiva implantacién y que, ademas
su implantacién se ha producido de mane-
ra desigual en cada territorio autondmico, en
esta ocasidn los procesos de reflexion han ido
encaminados a profundizar en los conceptos
que la Ley alberga: promocién de la autonomia
personal y atencién a la dependencia.

Se abren dos grandes lineas de pensamiento:

¢« El alejamiento de la Ley y de sus recursos
de la realidad y de las necesidades reales
de un importante colectivo de potenciales
beneficiarios.

e El cambio de concepcién de la demencia
temprana y de lo que realmente necesitan
las personas jovenes con un diagndstico
temprano de Alzheimer y otra demencia.

' Més informacion en https://www.ceafa.es/es/panel-de-expertos-de-personas-con-alzheimer
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Principales aspectos no cubiertos
por la Ley de la Dependencia?

En primer lugar, se pone sobre la mesa el hecho
de gque muchos de los recursos ofrecidos por
la Ley no responden a las necesidades concre-
tas y reales de las personas, quienes no tienen
opcidn de cambio para recibir otros recursos o
programas adaptados y mas validos, como, por
ejemplo, las terapias no farmacoldgicas. La Ley
estd pensada para personas que ya han perdido
buena parte de sus capacidades y que, por tan-
to, son completamente dependientes.

“Lo que me da la vida son las terapias no
farmacoldgicas. Tienen que llegar a todos
los rincones de Espana, siendo una rehabili-
tacion gratuita y prescrita. Actualmente, las
terapias no farmacoldgicas no llegan a todas
las personas”

(Reflexion Miembro del PEPA).

El PEPA reivindica que mientras el Alzheimer
no tenga cura, debe recetarse la rehabilitacion
basada en estimulacién cognitiva, terapias no
farmacoldgicas, etc., al igual que cuando se
tiene un problema fisico se receta, por ejem-
plo, la fisioterapia. Este aspecto deberia estar
contemplado e incluido en la Ley de la Depen-
dencia como recurso de rehabilitacion hasta
gue sea necesario. Y esta peticidn se puede
extender para todas las personas enfermas,
no sélo para los que sufren Alzheimer u otro
tipo de demencia.

No hace falta crear nada nuevo, sino que pue-
de/debe aprovecharse y potenciar lo que ya
existe bajo la estructura de las Asociaciones
de Familiares de personas con Alzheimer y
otras demencias, que son las verdaderamente
especialistas en la atencidén a las personas con
demencia, fundamentalmente, en el ambito
de las Terapias No Farmacoldgicas. En este
sentido, se deberia considerar a las Asocia-
ciones de Familiares de Personas con Alzhei-
mer y otras demencias como recurso terapéu-
tico especializado en el marco de los sistemas
social y sanitario. Ello, entre otras cosas, per-
mitira abrir o ampliar la cartera de recursos y
servicios contemplada por la Ley, consideran-
do a las Asociaciones como un recurso mas a
disposicion de las personas con dependencia
tipo Alzheimer u otra demencia.

“Me tienen que hacer caso cuando digo que
algo no me vale o aporta, y deben poner
atencion cuando expreso lo que necesito. Es
importante que me hagan caso”

(Reflexion Miembro del PEPA).

Sera fundamental que estas terapias se adap-
ten a las necesidades que en cada momen-
to de la evoluciéon de la enfermedad va ex-
perimentando la persona. Ademas, y dado el
caracter evolutivo e impredecible de la en-
fermedad, las medidas o resoluciones deben
tomarse sobre la marcha, evitando tener que
iniciar de nuevo los tramites cada vez que se
solicita una adaptacidn de los recursos a las
nuevas necesidades. De |lo contrario, se se-
guird, como hasta ahora, vulnerando los dere-
chos reconocidos por la propia Ley.

La Ley deberia prestar atencién no sélo a los
colectivos que actualmente tiene en cuenta,
sino también a las personas jovenes diagnhos-
ticadas de Alzheimer en fases muy tempra-
nas, de manera que, se fomente su autono-
mia personal.

“Deberia innovarse en cuanto a recursos
a disposicion de las personas jovenes con
diagndstico temprano y considerar el ambi-
to laboral como una opcion valida y adecua-
da para mantener los periodos de autono-
mia personal”

(Reflexion Miembro del PEPA).

Finalmente, deberia considerarse la situacion
de las personas con demencia que viven en
zonas rurales que carecen de los mismos ser-
vicios existentes en areas urbanas. No dispo-
nen de las mismas oportunidades de acceso
a recursos y servicios, bien porque no existen
en su entorno local, bien porque no pueden
permitirse desplazarse dos o tres veces por
semana a la ciudad para participar de esos re-
cursos. A ello hay que sumar la propia estig-
matizacién que se genera en estos entornos
mas reducidos cuando aparece una situacion
“desviada de la normalidad”, como puede ser,
por ejemplo, la demencia que tiende a ocul-
tarse del marco comunitario.

2 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situaciéon de
dependencia. https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2006-21990.


https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2006-21990
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En conclusion.

Ademas de actualizar, operativizar y finan-
ciar la Estrategia en Enfermedades Neurode-
generativas del Sistema Nacional de Salud?
y el Plan Integral de Alzheimer y otras De-
mencias (2019-2023)%, es preciso adaptar la
Ley de la Dependencia, dado que la demen-
cia presenta una serie de elementos caracte-
risticos que establecen su especificidad y, por
tanto, no puede ser atendida y mucho menos
cubierta por soluciones generales.

La demencia representa mas del 60% de los po-
tenciales usuarios de sus recursos, por lo que,
no es posible que se ofrezcan soluciones que
no se necesitan, puesto que ademas de supo-
ner una pérdida de recursos, supone una mayor
dificultad para las personas a la hora de desa-
rrollar sus vidas con la mayor calidad posible.

Las Terapias No Farmacoldégicas deben in-
corporarse a la cartera del sistema publico
de salud, concienciando a los especialistas de
la salud sobre el valor de estas herramientas
terapéuticas, asi como de la existencia y lo-
calizaciéon de los centros que las dispensan.
No obstante, es bdasico avanzar en la mejo-

ra continua de estas terapias a través de su
sometimiento a procesos de investigacion
gue permitan, entre otras cosas, verificar su
valor, garantizar su replicabilidad y procurar
resultados objetivos y medibles, asi como es-
tablecerse politicas de control de los centros
terapéuticos (publicos y privados) que ofrez-
can estas terapias. Y, sobre todo, debera ga-
rantizarse la igualdad de oportunidades de
todas las personas que requieran de Terapias
No Farmacoldgicas, independientemente del
lugar donde residan, eliminando barreras y
fomentando la equidad territorial.

Existen nuevos colectivos susceptibles de be-
neficiarse de los recursos de la Ley que no
presentan las caracteristicas ni la edad pro-
pias de una demencia avanzada, como son
aquellas personas jévenes con un diagnodsti-
co precoz. Estas personas requieren de res-
puestas especificas que, la Ley actual no su-
fraga. Por tanto, en el caso de la demencia,
es imprescindible que los baremos tengan
sensibilidad suficiente como para incorporar
al sistema a las personas desde el momento
mismo de la recepcién de su diagndstico.

3 Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad 2016.
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/Est_Neurodegenerativas_ APROBADA_C_

INTERTERRITORIAL.pdf

4 Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019,2023). Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social 2019.
https://www.sanidad.gob.es/profesionales/saludPublica/docs/Plan_Integral_Alhzeimer_Octubre_2019.pdf
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ajo el lema “InvestigAccién. En el itine-
Brario de la demencia”, la Confederacién
Espaifiola de Alzheimer plantedé sus reivin-
dicaciones y propuestas con motivo del Dia
Mundial del Alzheimer 2022, reivindicando la
cultura de investigar para actuar de manera
concreta y especifica a lo largo del itinerario
de la demencia.

El eje central de estas reivindicaciones y pro-
puestas se centrd en la importancia y necesi-
dad de seguir apostando por la investigacién,
ya sea la vertiente biomédica (Para el diagnds-
tico y tratamiento de la enfermedad) o social
(para la mejora de la calidad de vida de las
personas afectadas).

CEAFA apuesta por ser un agente activo en el
fomento e impulso de la investigacion. Es im-
portante garantizar una dotacidn presupues-
taria adecuada en cantidad y calidad para la
investigacion en todas sus facetas, biomédica
y sociosanitaria, dando la misma importancia a
ambas y estableciendo sinergias y producién-
dose una retroalimentacion entre los distintos
tipos de investigacion.

En este sentido, CEAFA reivindica' y aspira a:

» Generar conciencia en la sociedad sobre
el papel y la relevancia de los diferentes ti-
pos de investigacién aplicada o adaptada
a la evolucién de la demencia, es decirt, a
su itinerario, que se inicia antes de la apari-
cion de los primeros sintomas y se extien-
de mas alla del fallecimiento de la persona
enferma; y, en este camino, la investigacion
ha de tener en su punto de mira al binomio
formado por la persona con la enfermedad
y por quien la cuida en el entorno familiar.
Porque no se trata solo de investigar una
enfermedad, sino de descubrir como ayu-
dar a las personas afectadas a convivir con
su condicidn con unos niveles minimos de
calidad de vida, al menos mientras no se
encuentre cura o remedio que cronifique
o detenga el avance de esta enfermedad
neurodegenerativa.

* Favorecer la accesibilidad al conocimien-
to de la investigacién por parte de la po-
blacién en general y de las personas mas
directamente interesadas, sus proyectos,
avances, resultados, etc. Se sabe que Es-

' Investigar para actuar. CEAFA, Dia Mundial de Alzheimer 2022 (https://www.ceafa.es/files/2022/09/

reivindicaciones-ceafa-dma-22.pdf)


https://www.ceafa.es/files/2022/09/reivindicaciones-ceafa-dma-22.pdf
https://www.ceafa.es/files/2022/09/reivindicaciones-ceafa-dma-22.pdf

pafia es uno de los paises con mayor nu-
mero de publicaciones cientificas, lo cual
dice mucho en favor de su capacidad in-
vestigadora. Sin embargo, resulta comple-
jo acceder a esa informacién?. Por ello, es
importante potenciar el conocimiento de
la existencia del Registro Espafol de Es-
tudios Clinicos (REec), que es una base de
datos publica, de uso libre y gratuito para
todo usuario, accesible desde la pagina
web de la Agencia Espafola del Medica-
mento y Productos Sanitarios® (AEMPS),
cuyo objetivo es servir de fuente de infor-
macion primaria en materia de estudios
clinicos con medicamentos.

Garantizar una dotacidon presupuestaria
adecuada en cantidad y calidad para la
investigacién en todas sus facetas -bio-
médica, social y sociosanitaria-. Existen ra-
zones mas que suficientes para avalar esta
exigencia, entre las que se pueden citar el
desconocimiento de las causas que gene-
ran el Alzheimer, la ausencia de tratamien-
to eficaz que cure o cronifique la enferme-
dad, las devastadoras consecuencias que
genera la demencia en la familia y en la so-
ciedad, el progresivo envejecimiento de la
poblacidon que va a hacer que Espafa sea
el pais con una mayor esperanza de vida
en 2040 con la poblaciéon mas longeva del
mundo , etc. Dado que el coste de atender
a las personas con Alzheimer en Espafa
alcanza el 3% del PIB anual, no es descabe-
lado poner como horizonte una dotacién
del 1% de ese PIB para investigacion en Al-
zheimer y otras demencias; resulta cuando
menos paraddjico que en la actualidad se
invierta en este tipo de investigacion la mi-
tad que en alopecia.

Generacion de sinergias y retroalimen-
tacién entre los distintos tipos de inves-
tigacion. Si bien la atencidn o el abordaje
del Alzheimer o de otro tipo de demen-
cia es el paradigma de la coordinacién
sociosanitaria, y nadie pone en duda que
se trabaja para intentar dar solucién a las
necesidades de las personas afectadas,
lo cierto es que tradicionalmente ha ha-
bido un profundo distanciamiento entre
los diferentes tipos de investigacion que
no solo ha calado entre los equipos de
investigadores, sino que se ha extendido
hasta la opinién publica, para quienes no
existe otra investigacion que la biomédica.
Sin embargo, y sin restar un apice de im-

portancia a ninguna, si debe establecerse
el contacto y la retroalimentacién entre
todas las modalidades de investigacién
existentes, no sdélo para buscar una opti-
mizacion de su calidad, sino para ampliar
el campo de respuestas a las necesidades
de las personas afectadas (persona enfer-
ma-persona cuidadora) por Alzheimer.

e Es fundamental dar la misma importancia
a la investigacion biomédica y la social, de
modo que no haya investigacién de primera
e investigacion de segunda. Ambas son, des-
de sus respectivos ambitos, igualmente im-
portantes y necesarias, una busca prevenir,
curar o cronificar y la otra mejorar las opor-
tunidades de calidad de vida de las personas.

e Incorporar la voz y opinidn de los pacientes
en los procesos de investigacion biomédica,
lo cual es algo que se estd reivindicando ya
desde determinados foros tanto nacionales
como internacionales. No se trata tanto de
opinar sobre las metodologias concretas de
los proyectos, como de poder transmitir co-
nocimientos que caracterizan y/o condicio-
nan la participacion de los pacientes en los
ensayos. Esto, que hasta hace poco tiempo
era una ilusion, hoy puede ser ya una rea-
lidad, en tanto que existe ese colectivo de
entre un 9 y 12% de personas diagnostica-
das en edades tempranas y en fases muy
iniciales de la enfermedad, que conservan
practicamente intactas sus capacidades.

En definitiva, impulsar la cultura de investigar
para actuar de manera concreta y especifica
a lo largo del itinerario de la demencia, pu-
diendo identificar el tipo de investigacion que
se precisa en cada fase o momento de la evo-
lucion de la demencia:

e Concienciacién. InvestigAccion social di-
rigida a educar a la poblacién en general
para gue conozca la enfermedad y sepa
actuar cuando sea necesario.

e Prevencion. InvestigAccion social y biomé-
dica dirigida a personas en riesgo con el
objeto de fomentar una vida sana, promo-
ver el envejecimiento activo y procurar re-
trasar la aparicion de sintomas.

e Deteccidn. InvestigAccion biomédica foca-
lizada en dotar a los servicios de Atencién
Primaria de las herramientas necesarias que
permitan que las personas con sospecha
puedan acceder de manera rapida al siste-
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ma, confirmando o descartando las sospe-
chas y facilitando su derivacién a atencién
especializada. También investigacién social
como acompafamiento a esas personas
con sospecha a Atencién Primaria.

« Diagndstico. InvestigAccion biomédica
para que las personas derivadas a Atencion
Especializada, con o sin sintomas, puedan
confirmar el diagndstico y se pueda definir
su plan concreto e integral de atencion.

e Tratamiento. InvestigAccion biomédica y
social o sociosanitaria para que las personas
diagnosticadas puedan acceder a terapias
farmacoldgicas y no farmacoldégicas, como
parte de la atencidn integral que requieren.

¢ Duelo. InvestigAccion social dirigida a acom-
pahar al segundo elemento del binomio a
afrontar no sélo el periplo de la atencidon a un
familiar con la enfermedad, sino a recuperar
su vida una vez ese familiar ha fallecido.

Jornada Dia Mundial del Alzhei-
mer 2022

El acto central del Dia Mundial tuvo lugar el pa-
sado 20 de septiembre, a las 11:00 horas en el
Salén Ernest Lluch del Instituto de Salud Car-
los Ill, donde miembros de CEAFA y expertos
del ambito sociosanitario debatieron sobre la
situacion actual de la enfermedad.

En la inauguracién, a la que asistié el director
del Instituto de Salud Carlos Ill, D. Cristébal
Belda, se recalcd el papel financiador e inves-
tigador del ISCIIl, pero también el papel de las
asociaciones de pacientes ya que “desde hace
unos afnos aportan su punto de vista, ayudando
a decidir los proyectos que se financian”, apun-
té el director.

Durante su intervencién, la presidenta de
CEAFA, DfAa. Marilé Almagro, recordd que
la investigacion ha sido, “materia recurren-
te en los posicionamientos de la Confede-
racion y sus entidades miembro a lo largo
de su historia, por ello, el lema elegido este
ano ha sido “InvestigAccion. En el itinerario
de la demencia”, con el objetivo de que se
identifique qué tipo de investigacion se co-
rresponde con cada una de las fases de evo-
lucion del Alzheimer (concienciacion, pre-
vencion, deteccion, diagndstico, tratamiento
y duelo) asi como el publico a los que debe
dirigirse y los objetivos esperados”.

En este sentido, desde CEAFA se subrayod
la necesidad de dar la misma importancia a
la investigacion biomédica y a la social. “No
pueden ni deben distanciarse, sino retroali-

mentarse de manera mutua y sdlida. Ambas
son, desde sus respectivos ambitos, igual-
mente importantes y necesarias, una busca
prevenir, curar o cronificar y la otra mejorar
las oportunidades de calidad de vida de las
personas”, apuntd Marild Almagro.

Apostar por la investigacién

Seguidamente, durante la jornada, el Director
Cientifico de Fundacion CIEN, el Dr. Pascual
Sadnchez, abordd ‘La investigacion biomédica
en Espafna’ haciendo mencién al gran avance
gue ha supuesto la aparicion de los biomarca-
dores a la hora de diagnosticar el Alzheimer.
“Si somos capaces de retrasar el inicio de la
demencia 5 afios, su prevalencia se reduciria
a la mitad, pero para ello hace falta tratamien-
to”, afirmod el doctor. También sefialdé que “ac-
tualmente hay mas de 80 genes asociados a
la enfermedad de Alzheimer lo que ha multi-
plicado el conocimiento de las causas de /la
enfermedad y ayudara a encontrar fdrmacos
mas dirigidos”.

A continuacioén, tuvo lugar una mesa redonda
moderada por la Brand Manager Pharma de La-
boratorios Neuraxpharm, DhAa. Concha Porras
y compuesta por el jefe de Seccion del Servi-
cio de Psiquiatria del Hospital Universitario 12
de Octubre, D. Luis Aglera y el farmacéutico
comunitario especializado en Salud Mental, D.
Curro Jordano; quienes debatieron acerca ‘De
la investigacidn social al diagnodstico precoz’.

En su exposicion, Aglera comentd que “el Al-
zheimer es la tercera enfermedad en costes
después de la enfermedad cardiaca y el cancer,
por ello es importante detectar cuando hay
sintomas leves para poder aplicar el tratamien-
to correspondiente”.

Hacen falta ideas innovadoras para mejorar
ese diagndstico y por ello se puso en marcha
el primer estudio a nivel nacional que se reali-
za en farmacias espafolas para estimar la pre-
valencia de deterioro cognitivo leve. En este
sentido, Jordano apunté que los cuidadores
y pacientes aplauden esta accién desde las
farmacias “ya que se dan a conocer servicios
publicos que el paciente no conoce”. Ademas,
los resultados mostraron que de las personas
mayores que participaron, cerca del 39% pre-
sentaba riesgo de deterioro cognitivo.

Los pacientes, un punto de vista fundamental

Por ultimo, D. lldefonso Fernandez, miembro del
Panel de Expertos de Personas con Alzheimer
(PEPA) de CEAFA, reflexiond sobre ‘La verdade-
ra razon de ser de la investigacion’. Asi, destacd
gue esta es fundamental para avanzar en la lucha



contra el Alzheimer y los efectos y consecuencias
gue genera en las personas, en las familias y en la
sociedad y que, gracias a ella, estd emergiendo
“un nuevo colectivo en el mundo Alzheimer, el de
las personas diagnosticadas precozmente”.

Ferndndez también aprovechd su intervencion
para resaltar el trabajo del PEPA “un punto de
encuentro, de trabajo y reflexion de personas
que, como yo, han sido diagnosticadas de Al-
zheimer en edades jovenes y en fases tempranas
de la enfermedad, en el que tratamos de con-
tribuir en la mejora de los sistemas para que no
SOlo nosotros, sino el resto de las personas que
hoy en dia o en el futuro estén o puedan estar
diagnosticadas de demencia o de Alzheimer”.

En sus conclusiones, D. lldefonso Fernandez
exigiod la puesta en marcha de politicas activas
de apoyo a la demencia a través de tres herra-
mientas clave que existen, pero siendo revisa-

Accion viral: Somos la energia
que mueve la investigacion

Este ano 2022 y con motivo del lema elegido,
se plantearon igualmente nuestras reivindi-
caciones a través de la accidon viral “Somos
la energia que mueve la investigacion” vy
cuyo objetivo era generar conciencia en la
sociedad sobre el papel y la relevancia de
los diferentes tipos de investigacién aplica-
da o adaptada al itinerario de la demencia,
asi como favorecer la accesibilidad al cono-
cimiento de la investigacion por parte de la
poblacién en general y mas aun de las perso-
nas directamente interesadas.

PREVENCION

Medida o disposicion
que se toma de manera
anticipada para evitar
que suceda una cosa

considerada negativa.

CONCIENCIACION

Accién de concienciar

a alguien o de concienciarse
de algo.

DETECCION

que queda oculto
o disimulado.

02

= (©
TRATAMIENTO
Percibir, en lo que alguien Conjunto de medios
dice, hace o tiene algo (higiénicos, farmacoldgicos,

das: la Ley de Dependencia, la Estrategia de
Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema
Nacional de Salud y el Plan Integral (Nacional)
de Alzheimer y otras Demencias 2019-2023.
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Al cierre de la jornada, desde la Confederacion
Espanola de Alzheimer se puso de manifies-
to que este dia debe servir para concienciar y
sensibilizar a la poblacion de la situacién del
Alzheimer en Espafia, a la vez que ayude a ge-
nerar nuevos marcos de accion que ayuden a
mejorar la calidad de vida de los afectados.

La jornada fue clausurada por la presidenta de
CEAFA vy la directora gerente del Centro de
Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedad de Alzheimer y otras demencias
del IMSERSO, Dna. Maribel Campo.

Mas informacidén en: https:/www.youtube.
com/watch?v=5EgkWbwxem8

Desde CEAFA queremos impulsar la cultu-
ra de investigar para actuar de manera con-
creta y especifica a lo largo del itinerario de
la demencia, pudiendo identificar el tipo de
investigacion que se precisa en cada fase o
momento de la evolucion de la demencia.
Somos la energia que mueve la investigacion,
por eso, necesitamos la ayuda de todos para
reclamar su importancia. Queremos simboli-
zar esa energia y el impulso que necesita la
investigacion hoy en dia a través de molini-
llos de viento.

Determinar o identificar
una enfermedad

mediante el examen

de los signos y los sintomas
que presenta.

Proceso de adaptacion emocional
que sigue a cualquier pérdida,

y que en el caso de la demencia
comienza justo en el momento
del diagnéstico.

N\

quirdrgicos u otros) cuya
finalidad es la curacién

o el alivio de las enfermedades
o sintomas.

04 06
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FORMACION A CUIDADORES

La demencia es una enfermedad que puede
ser abrumadora para la persona que la pa-
dece, pero también para las personas que se
dedican al cuidado de los mismos.

En Espafa, la familia es la principal institu-
cion sobre la que recae la tarea de cuidar a
las personas con Alzheimer u otra demencia.
Hasta hace muchos anos la familia constituia
una estructura amplia, en la que siempre ha-
bia algun miembro dispuesto (u obligado) a
asumir la responsabilidad de cuidar y aten-
der a la persona dependiente. Normalmente,
era la mujer (esposa, hija, nuera, hermana...)
la encargada de asumir estas tareas, movida
por las convicciones sociales, ademas de por
otros sentimientos.

No obstante, la familia de comienzos del siglo
XXI| poco tiene que ver con la que predomina-
ba hace sdélo 50 ¢ 60 afos.

¢ Reduccién en el numero medio de compo-
nentes de la unidad familiar.

La familia, cada vez mas, esta dejando de ser
una estructura estable o permanente, tanto
en su composiciéon como en su duracion.

Cada vez son mas los miembros de la fa-
milia que abandonan no sdlo el hogar, sino
también el entorno social en que aquella se
ubica, en busca de nuevas oportunidades
sociales, econémicas o profesionales...

Frente a la familia tradicional en la que
muchas veces coexistian hasta tres gene-
raciones diferentes con roles claramente
diferenciados, en la actualidad, la familia
adopta otros modelos en ocasiones bien
alejados de esa estructura tradicional.

El estatus social de la mujer ha cambiado;
ha pasado de ser ama de casa para incorpo-
rarse a una vida laboral activa que, ademas,
compagina con otras tareas domésticas.

Etc...



La familia va a continuar siendo el marco pri-
vilegiado de atencidn a la dependencia en Es-
pafa. La decisidn de quién asume la respon-
sabilidad del cuidado del familiar dependiente,
supone renunciar a desarrollar una vida perso-
nal adecuada y querida, estar vigilante las 24
horas del dia todos los dias de la semana, re-
nunciar a emprender o desarrollar su vida pro-
fesional, perder la oportunidad de que la fami-
lia pueda ampliar o complementar las fuentes
de ingresos...

El panorama descrito sefiala cdmo la enferme-
dad de la persona cuidada afecta también a la
persona cuidadora, lo cual avala la afirmacién
de que el Alzheimer afecta tanto al paciente
como a la persona cuidadora familiar®.

Actualmente, seguimos queriendo atender a
nuestro ser querido, pero las circunstancias
personales, sociales, profesionales, econdmi-
cas y familiares, lleva a que en ocasiones la
familia deje de ser el principal proveedor de
servicios y atenciones a las personas con Al-
zheimer u otra demencia. La familia seguird
cuidando a su ser querido, desde luego, pero
de otra manera.

EL CUIDADO DE LAS
PERSONAS CON DEMENCIA EN
EL DOMICILIO

Hablamos del cuidado de personas depen-
dientes, es decir, de aquellas personas que
necesitan apoyo para realizar tareas basicas
como vestirse, asearse, comer... Todos somos
susceptibles de estar en esta situacion en al-
gun momento de nuestra vida por el motivo
que fuere: personas gque por su edad no ten-
gan capacidad (nifos), personas que sufren
una enfermedad temporal que les impide rea-
lizar determinadas tareas o actividades, perso-
nas con una discapacidad, personas con una
enfermedad crdnica...

Todas estas personas pueden pasar a ser de-
pendientes y requerir de terceras personas.
Vistos los ejemplos indicados, hablamos de
una gran variedad de personas con necesida-
des y apoyos diferentes, entre ellos, las perso-
nas con Alzheimer u otra demencia.

El trabajo de cuidados hasta fechas recientes
se ha circunscrito al ambito domeéstico, de ma-
nera no remunerada ni reconocida. Sin embar-
go, fuera del ambito doméstico se disponen de

otros proveedores de servicios (publicos y pri-
vados) que sustituyen y/o complementan la la-
bor del cuidado que pueda llevarse a cabo en
el seno familiar. Entre ellos, destacamos perso-
nas que, sin tener un vinculo familiar o cerca-
no y sin una cualificaciéon especializada en ello,
prestan servicios de cuidado en el domicilio a
personas que lo requieren.

Estas personas tienen voluntad e incluso vo-
cacion para el cuidado, pero en ocasiones,
pueden no estar suficientemente capacitados
para ejercer esta actividad de forma adecua-
da. A pesar de los avances producidos a ni-
vel global en los ultimos afos, se constata que
sigue existiendo un importante desconoci-
miento entre la poblacidn en general sobre la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias.
La informacion, la formacioén y, sobre todo, el
entrenamiento en habilidades para un cuida-
do adecuado son factores clave que las per-
sonas que prestan sus servicios al cuidado de
las personas con Alzheimer u otra demencia
deben conocer, atendiendo a la especificidad
de la enfermedad.

El cuidado debe prestarse a la carta, a la me-
dida de la persona, yendo mas alld de lo que
es su problema de salud y su estado fisico y
teniendo presente su biografia e historia de
vida, su personalidad, asi como el entorno que
le rodea, para poder comprender su actitud y
comportamiento. Todo ello con el fin de obte-
ner los mejores resultados en cuanto al mante-
nimiento de la autonomia y en el mayor tiem-
po posible por parte de la persona enferma. La
persona siempre en el centro de atencidén de
los cuidados.

En CEAFA, con mas de 30 afnos de experien-
cia acumulada de familias que han convivido
con la demencia, seguimos defendiendo la im-
portancia de no perder el foco de atencién en
la informacién y formacion. Materiales como
los que se detallan a continuacidn certifican
dicha perspectiva:

» Consejos y cuidados publicados en la web
de CEAFA (https:/www.ceafa.es/es/el-al-

zheimer/consejos-y-cuidados).

¢ Manual para el entrenamiento y apoyo de
cuidadores de personas con demencia
(2022) elaborado en colaboraciéon con el
Ministerio de Sanidad (https:/www.ceafa.
es/es/que-comunicamos/publicaciones
modulo-l-introduccion-a-la-demencia).

! El Cuidador en Espaia. Contexto actual y perspectivas de futuro. Propuestas de intervenciéon. CEAFA, 2016 (https://
www.ceafa.es/es/que-comunicamos/publicaciones/el-cuidador-en-espana-contexto-actual-y-perspectivas-de-

futuro-propuestas-de-intervencion).
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En este contexto, y ante la aparicién de un gru-
po cada vez mayor de personas que se dedi-
can al cuidado de personas con demencia con
las caracteristicas anteriormente mencionadas,
CEAFA impulsa una formacion dirigida a dotar-
les de las competencias basicas para realizar su
labor de la manera mas correcta posible, po-
niendo el foco en el trato digno de la persona
con demencia y observando técnicas de auto-
cuidado. Y, para ello, contamos con la colabora-
cion de la Fundaciéon Mutua Madrilefia.

FORMACION BASICA PARA CUI-
DADORES EN EL DOMICILIO

La formacidn tiene como objetivo principal el pro-
porcionar a los cuidadores informacién y capaci-
tarles en habilidades para abordar las distintas
fases por las que la persona con demencia pasa.

Para ello, se han establecido contenidos que se
distribuyen en dos grandes bloques.

El primer blogue se centra en la formacién en
conceptos basicos como qué es la demencia, sin-
tomas que se pueden presentar en cada fase de
la evolucion de la enfermedad, tipos de demencia
mas comunes, asi como pautas de actuacion.

Las personas con Alzheimer experimentan cam-
bios en su forma de expresarse y en la forma en
la que entienden a los demas, lo que dificulta
el proceso normal de comunicacién. Esta pro-
gresiva incapacidad coloca a las personas de
su entorno en la necesidad de aprender nuevas
formas, mas apropiadas, de comunicarse con él.

Saber utilizar la comunicacion es fundamental.
Los gestos, la mirada, las caricias... contribuyen
a transmitir seguridad, aliviar el dolor y el bien-
estar de la persona.

Cada persona es distinta y segun la fase en que
se encuentre la enfermedad, las dificultades de
expresion y comprension son mas complicadas.
Por tanto, es necesario conocer el manejo del
lenguaje verbal y no verbal, evitando situacio-

nes de proteccionismo, infantilismo y maltrato
en las conversaciones.

El segundo de los bloques centra su conteni-
do en los cuidados basicos a las personas con
demencia, poniendo atencidn en los siguien-
tes contenidos:

¢ Alimentacion y nutricién: se desarrolla la
alimentacién de las personas con demencia
segun la fase de la enfermedad en la que se
encuentre, asi como los problemas de nu-
triciéon que pueden aparecer. Se facilitaran
técnicas seguras de ingesta de alimentos,
asi como pautas de actuacién ante atragan-
tamientos o incidencias similares.

¢ Medicacion en demencias: conocimientos
sobre las diferentes medicaciones existen-
tes para el tratamiento de la demencia, sus
efectos secundarios y pautas para la ingesta
de la medicacion.

e Pautas basicas para la higiene de la per-
sona, en cuanto a bafo, ducha, higiene de
boca, acicalamiento, vestir, ... haciendo es-
pecial hincapié en el cuidado de la piel y las
Ulceras por presion.

* Nociones basicas sobre seguridad en el
domicilio, asi como herramientas y activi-
dades ludico-fisicas que pueden realizarse
en el domicilio.

e Movilizaciones y transferencias de la per-
sona: técnicas y pautas para mover a la per-
sona con demencia, asi como pautas de ac-
tuacién ante una caida.

La formacion se realizard en cascada con la
colaboracion delas entidades miembro de CEAFA,
de manera que pueda llegar a el mayor nimero
de cuidadores de todo el territorio nacional. En
fechas proximas podremos facilitar el calendario
en la que estas formaciones se materializaran.



ENSAYOS CLINICOS
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Un acercamiento a la INVESTIGACION
y a los ENSAYOS CLINICOS

Estan son muchas de las preguntas que las per-
sonas de a pie nos hacemos y desconocemos
cuando se hace alusién a ensayos clinicos y posi-

bles farmacos que puedan salir al mercado, y en
especial, tras una pandemia mundial en el que
las vacunas llegaron a la sociedad en un tiempo
récord que hasta la fecha no se habia visto.

Un acercamiento a los ensayos clinicos

Un ensayo clinico consiste en “la investigacion
en personas destinada a estudiar la eficacia y
la seguridad de un farmaco”. Asi lo indicé Maria
Sanz Ruiz, técnica superior del Area de Ensayos
Clinicos de la Agencia Espafola de Medicamen-
tos y Productos Sanitarios (AEMPS)' en la jorna-
da virtual realizada en colaboracién con CEAFA
el pasado 22 de junio.

Los ensayos clinicos pasan por diferentes fases,
en los que se analizan y evallan diferentes aspec-
tos. En fases tempranas se utilizan poblaciones
mas pequefas y se inciden en la seguridad del
tratamiento/farmaco, y en fases mas avanzadas,
se revisa la eficacia del mismo aplicdndolo a po-
blaciones mas heterogéneas y representativas.

Cada ensayo clinico cuenta con un dossier com-

1 La AEMPS evalua los medicamentos para garantizar su calidad, publica los datos de los diferentes ensayos para
permitir que la poblacién pueda acceder y consultar, y también hace un seguimiento para garantizar su seguridad.

REVISTA DE LA CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER

eNMENTE 52

21



€NMENTE 52

22

|a 10 administracidn
&n humanos

Terapéutico
exploratorio

|a Sepuridad o Pacienles
| o Poblaciones o Eficacia
| pequefias

o Valuntarios
sanos"

Fases de un ensayo clinico

Tarapeutico | o Medicamentos
confirmatonio l autorirados

o Pagientes o Indicacién

o Eficacia E autorizada

o Poblaciones I
gramdes I

Autorizacidn medicamento

Fuente: Jornada virtual “Un acercamiento a la investigaciony a Ig)s ensayos clinicos del 22 de junio de
2022 impartido por DAa. Maria Sanz Ruiz, Técnica Superior del Area de Ensayos Clinicos de AEMPS.

puesto por documentacién técnico-cientifica y
ética, siendo esta ultima toda la informacién
que el paciente debe conocer a la hora de parti-
cipar en un ensayo clinico. Esta documentacioén
es evaluada por el Comité de Etica del ensayo.

Hasta ahora, el paciente actuaba mas “como
sujeto pasivo en el ensayo, La tendencia actual
es que participen en todo el proceso de forma
activa, pues se ha comprobado que cuanto mas
entregado e implicado esté en la realizacion del
ensayo, mejores resultados se pueden obtener.
Sin pacientes no hay ensayo clinico, son los que
dan sentido al proceso, por lo que deben ser
tratados como lo que son, claves en el proce-
so.”, indico Maria Sanz.

Sin embargo, la legislacién actual hace que la
participacion de los pacientes en el disefio, au-
torizacion, realizacion, y evaluacion de los ensa-
yos clinicos orientados a estudiar la eficacia y
seguridad de un nuevo farmaco, sea clave para
gue se obtengan mejores resultados y garanti-
zar el éxito del proceso.

En este sentido, cobra especial importancia el
papel del consentimiento informado en todo el
proceso, pues garantiza “no solo que se ofrezca
toda la informacion al participante, sino que se
dé una comprension explicita por su parte. Para
ello, en ocasiones, en funcion del sujeto, se tiene
que adaptar a sus capacidades y circunstancias,
como por efemplo cuando los participantes son
menores, tienen alguna limitacion de compren-
sion o formacion mdas limitada”, remarcd Maria
Sanz. El consentimiento sdélo es valido si ha sido
otorgado de forma voluntaria por parte del sujeto
0 paciente y sera necesario en toda investigacion
en la que participen personas, no sélo para una

2 Exceptuando datos personales o confidenciales.

intervencion directa, sino cuando se hagan uso de
datos que le identifiquen, se utilicen muestras...

Se puso especial interés también en el marco re-
gulatorio actual de los ensayos clinicos a nivel co-
munitario. En este sentido, Maria Sanz recordd
que en 2012 la Comisidn Europea dio luz verde
al Reglamento 536/2014 con el fin de aunar cri-
terios y formas de actuaciéon para incrementar el
numero de solicitudes de ensayos clinicos y asi
aumentar la competitividad de la Unién Europea
en materia de investigacion. “A nivel europeo, es-
tabamos en unas ratios de investigacion muy por
debajo de las deseables, necesitabamos un cam-
bio de regulacion que hiciese una Europa compe-
titiva y armonizada en criterios, algo que la direc-
tiva anterior no garantizaba”, subrayd Maria Sanz.

El reglamento 536/2014 entrd en vigor en enero
de 2022 y, aunque ofrece tres aflos de transicion,
todos los promotores pueden presentar ya los
ensayos a través de la misma via, la herramienta
CTIS Go. “El objetivo es que el 31 de diciembre de
2025 todos los ensayos presentados por todos
los paises de la Unidn Europea estén transaccio-
nados en CTIS”, asegurd la experta, al tiempo
que hizo hincapié en el buen funcionamiento a
nivel estatal, donde “nos hemos preparado para
adaptarnos de forma agil a esta nueva norma,
adaptandonos a la metodologia de trabajo y ex-
plorando nuevas vias de mejora”, anadio.

El Reglamento potencia la transparencia, es
decir, que toda la informacién sea accesible y
publica? principales caracteristicas del ensayo,
la conclusiéon de su evaluacién y la decisidn, in-
formacion actualizada durante el ensayo, modi-
ficaciones sustanciales, fecha de finalizacién y
resumen de los resultados.



Registros existentes de ensayos clinicos

Actualmente, contamos con tres bases de datos
que aglutinan los diferentes ensayos clinicos.

Por un lado, disponemos del Registro Espaiiol
de Estudios Clinicos (REec)3, que recoge toda la
informacion de los ensayos clinicos autorizados
desde 2013, incluidos los estudios observacio-
nales. Este registro recoge la informacién prin-
cipal de cada ensayo, la justificacién del ensayo,
las fechas clave, su promotor, los centros parti-
cipantes, asi como el estado de reclutamiento.
A su vez, se publican los resultados obtenidos
en cada ensayo, asi como las interrupciones o
finalizaciones anticipadas que se puedan pro-
ducir en los diferentes ensayos y el motivo que
ha causado esa interrupcion o finalizacion.

REGISTRO ESPANOL DE ESTUDIOS CLINICOS

[ —

ESTUDIOS PUBLICADOS EN REEC

Por otro lado, se cuenta con EU Clinical Trial Re-
gister* a nivel europeo, y con la aplicacién del nue-
vo reglamento, aparece el CTIS Public Website®.

Situacién actual - Nuevos retos

Para finalizar, Maria Sanz incidid en la situacion
actual de los ensayos clinicos, indicando que “en
los ultimos anos la tendencia de las solicitudes
de ensayos clinicos ha estado en alza, producién-
dose un marcado aumento en el afio 2020 como
consecuencia de la pandemia por COVID-19. Sin
embargo, en el afio 2021 a pesar de que las soli-
citudes de ensayos clinicos por Coronavirus dis-
minuyeron sustancialmente, el numero de solici-
tudes siguio manteniéndose, lo que demuestra
que Espafa se ha situado lider en investigacion y
referente a nivel mundial, siendo el objetivo de la
AEMPS mantenerse en ese liderazgo”.

Mas informacioén en: https:/www.youtube.com/
watch?v=00KSPkhplrQ

3 https://reec.aemps.es/reec/public/web.html

4 https://www.clinicaltrialsregister.eu/

La postura de CEAFA en cuanto a la investi-
gacioén es clara. Cabe recordar que la investi-
gacion ha sido materia recurrente en los po-
sicionamientos de la Confederacién, tal como
lo corroboran, los diferentes lemas con los
qgue ha conmemorado los ultimos Dias Mun-
diales de Alzheimer: ConCiencia Social (2018),
Evolucion (2019), La Dependencia fuera de la
Ley (2020), Cero Omisiones-Cero Alzheimer
(2021) y este ano 2022, “InvestigAccidn. En el
itinerario de la demencia”.

En este terreno no se han producido avances
significativos en los ultimos 20 afios en cuanto a
farmacos, a pesar de que en 2021 se aprobase el
aducunumab, el cual fue retirado de su comer-
cializacién en Europa ese afio. Aunque siguen
existiendo buenas perspectivas, sigue siendo
fundamental incrementar los esfuerzos de todo
tipo en apoyar y fortalecer la investigacion. Re-
sulta necesario aumentar la financiacién, facili-
tar el acceso a los ensayos clinicos y racionali-
zar las politicas de inversiéon o financiacién de
proyectos.

Hay que ampliar la vision de lo que es la in-
vestigacién, yendo mas alld de la investigacion
biomédica, que es la encargada de generar co-
nocimientos que ayuden al diagndstico, trata-
miento y prevencién de enfermedades en las
personas, sino poniendo el foco de la misma
manera en la investigacion social encargada de
mejorar las condiciones de calidad de vida de
las personas afectadas mientras la biomédica
no logre acabar o poner freno a la enfermedad.

Y, cdmo no, atendiendo a la especificidad de la
demencia, resulta importante que la investiga-
cion se adapte a la evolucién de la demencia
en funcién de las distintas fases de la enfer-
medad: concienciacidon, prevencion, deteccion,
diagnostico, tratamiento y duelo.

Debemos impulsar la cultura de investigar. De-
bemos investigar para actuar. InvestigAccioén.

5 https://www.ema.europa.eu/en/human-regulatory/research-development/clinical-trials/clinical-trials-

information-system
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SECRETARIA TECNICA DE CEAFA
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En pasadas ediciones de la revista tuvimos
ocasidon de conocer las lineas de trabajo
en las que la Confederacién Espanola de Al-
zheimer nos marcamos para este ailo que ya
se encuentra en los ultimos meses. Ademas de
la Junta de Gobierno, la Secretaria Técnica de
CEAFA es otro de los elementos de la organi-
zacién que contribuye a la consecucién de los
objetivos planteados.

El equipo esta formado por siete personas, lide-
rado por el Director Ejecutivo, que trabajamos
dia a dia en la representacion y defensa de los
intereses de las personas a las que representa-
mos. Hablamos de:

e Jesus Rodrigo Ramos

« Maria Angeles Garcia Luna
e Javier Vergara Marturet

* Raquel GoAi Chocarro

* Ainhoa Etayo Zabalegui

+ Paula Gonzalez Silva

e |doia Barruso Catalan

Jeslis Rodrigo Ramos, Director Ejecutivo-
CEO de CEAFA

En octubre del 2005, Jesus Rodrigo

aterriza en la Confederacion que re-

presenta y defiende los intereses de

un colectivo que para entonces le era
desconocido. Son mas de quince afos
en la organizacién, afnos en los que muchos

factores han evolucionado. A pesar de que
la enfermedad es la que es y su origen sigue
siendo desconocido, el conocimiento sobre
ella es mayor; surgen nuevos colectivos que
por aquel entonces no se detectaban, como
personas jovenes con un diagndstico precoz
en fases tempranas de la enfermedad; cada
vez contamos con mas diagndsticos, pero si-
gue existiendo un alto infra-diagnostico; la
investigacidén avanza, pero a pasos muy len-
tos; contamos con mas terapias no farmaco-
l6dgicas y conocemos de sus beneficios, pero
debemos validarlas; surgen mas agentes que
intervienen en el abordaje de la enfermedad y
con ello alianzas que permitan aunar esfuer-
z0os para alcanzar un mismo objetivo; las or-
ganizaciones de pacientes son tenidas cada
vez mas en cuenta a la hora de participar en la




toma de decisiones por parte de la Adminis-
tracion, a pesar de que todavia sea necesaria
una mayor participacion; y un largo etc. Y en
este contexto, écémo ves la Confederacion
Espainola de Alzheimer y otras demencias a
dia de hoy?

Mirando hacia atras, se puede decir que la or-
ganizacion ha crecido tanto cuantitativa como
cualitativamente. Cuando me incorporé a la
organizacion, la actividad de la misma se cen-
traba principalmente en dos actividades: en
la gestion y tramitacion de las subvenciones
con cargo al IRPF y el Congreso Nacional de
Alzheimer. El Congreso sigue siendo impor-
tante, las subvenciones se siguen trabajando,
pero desde otra perspectiva. Sin embargo, la
CEAFA actual va mas alla de un congreso y
una subvencion.

Con el tiempo se introdujeron nuevos con-
ceptos como los planes estratégicos, que
han ido definiendo en estos ultimos afAos la
hoja de ruta de la organizacion. Poco a poco
empezamos a ser influyentes, incidiendo por
aquel entonces en la Ley de la Dependencia
cuyos primeros borradores no tenia en cuen-
ta a la demencia. Hubo unos afios criticos
donde se implantaron cambios muy impor-
tantes en la organizacion y en los que supu-
So un gran reto. Por un lado, se produjo una
transformacion de la Secretaria Técnica de
CEAFA para poder abarcar otros aspectos/
ambitos mdas allad de la realizacion de activi-
dades de gestion y administracion y, por otro
lado, se dio un paso mas por parte de la Jun-
ta de Gobierno de lo que CEAFA como tal
podria llegar a ser. De manera que, en este
momento, podemos decir que CEAFA ha
consolidado relaciones con otras entidades
de ambito nacional e internacional, ha parti-
cipado en la elaboracion y diseAo del actual
Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias
(20719-2023), como en la Estrategia de Enfer-
medades Neurodegenerativas, entre otros.

Por tanto, épodrias considerar que somos una
entidad referente del colectivo Alzheimer y
otras demencias?

Si, aunque nos queda camino por hacer. Se
estan poniendo los medios y eso se obser-
va a nivel de calidad en las reivindicaciones,
a nivel de participacion en diferentes foros,
estamos invirtiendo en comunicacion, en re-
presentacion... y mejor prueba de ello es que
cada vez nos solicitan mas para determina-
das acciones o actividades, quieren contar
con la opinion o la voz de la Confederacion
Espanola de Alzheimer.

Bajo tu punto de vista, écudl es el mayor reto que
CEAFA debe afrontar en los préximos aflos?

Indudablemente, desaparecer. Partiendo de la
base de que una organizacion existe porque es
necesario para atajar un problema, el dia que
ese problema sea solventado por quien le co-
rresponde, que es la Administracion, la organi-
zacion no tendra mayor sentido o al menos con
el mismo perfil que tiene ahora. Mientras tanto,
nuestros retos se centran en seguir trabajando
por los derechos de las personas con Alzhei-
mer; educar, concienciar y sensibilizar a la so-
ciedad, en poner el Alzheimer y las demencias
en la agenda politica; en trabajar por que se
den las condiciones legislativas adecuadas y
adaptadas a la realidad de la demencia.

Debemos trabajar ya no solo desde una perspec-
tiva externa, sino interna también. Debemos ser
exigentes con los niveles de calidad de atencion
de nuestras Asociaciones y de solvencia de las
mismas. Debemos abogar por la mejora continua,
formandonos y capacitandonos. Si nosotros me-
Jjoramos, podremos ayudar a que otros mejoren.

Son grandes retos de los que se es conscien-
te desde la Confederacion. Se estan iniciando
pasos para avanzar en ellos y un ejemplo es
el plan estratégico que CEAFA se marcd para
este periodo 2022-2024. En este afno, y al que
le quedan unos pocos meses para su finaliza-
cidn, équé retos/dificultades crees que vamos
a tener que afrontar para dar cumplimiento al
Plan Operativo planteado y que contribuye a
la consecucidén de los objetivos estratégicos?

En un anélisis llevado a cabo a comienzos del
segundo semestre, pudimos observar que su
desarrollo estaba siendo favorable, habiendo
lineas de trabajo mas desarrolladas que otras e
incluso, observando acciones que no se habian
desarrollado como esperabamos al no depen-
der de nosotros. Se esta trabajando mucho y
de manera intensa, y el nivel de ejecucion asi
lo corrobora, pero también se concluye que el
plan establecido es el adecuado.

Nuestro reto sigue siendo seguir insistiendo,
seguir llevando la voz del colectivo, de la Con-
federacion como representante de todas las
entidades que la conformamos, de manera que
consolidemos nuestra organizacion, fomentan-
do la participacion de las entidades miembro
en torno a proyectos conjuntos, como ya se
esta llevando a cabo.

Hablamos de representacion, proyectos con-
juntos... écomo crees que la labor de CEAFA
debe repercutir en el tejido asociativo? éQué
puntos fuertes observas en nuestro tejido? Y,
équé areas de mejora?
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Estoy seguro de que me voy a dejar muchos
puntos fuertes en el tintero, pero para empe-
zar, indicaria que CEAFA cuenta con mas de
315 Asociaciones, lo cual supone una implan-
tacion capilar muy fuerte, siendo la unica red
asociativa que se extiende por todo el territo-
rio nacional que trabaja sobre un unico tema:
las demencias. Por otro lado, fruto de una evo-
lucion, el nivel de calidad de atencion de las
asociaciones ha avanzado, antes era calidez y
ahora es calidad. Comenzamos de una manera
voluntaria y ahora nos hemos profesionaliza-
do, ofreciendo servicios y atencion a unos mi-
nimos exigibles. Y, por otro lado, y lo que es
muy importante, tenemos la potencialidad de
generar un conocimiento basado en la expe-
riencia y ajustado a la realidad, pudiendo tras-
ladarlo a donde proceda.

Sin embargo, debemos ser autocriticos y
ademads, de manera constructiva. Debemos
aprender a intercambiar el conocimiento, fo-
mentar la cultura de la estrategia a nivel de
gestion e ir mas alla de la vision presupuesta-
ria de asociacion e implantar el concepto de
plan de inversion a medio-largo plazo pues
es lo que nos permitird innovar. Y, sobre todo,
volver a nuestros origenes, puesto que la la-
bor social ademds de voluntariedad necesita
de mas “imaginacion”.

A pesar de ello, CEAFA es una entidad en la
que merece la pena estar, porque demuestra
un crecimiento y una potencialidad increible.
El tiempo que llevo en esta entidad me ha
permitido verlo.

Maria Angeles Garcia Area
Corporativa de CEAFA

Luna,

Como responsable del Area Cor-
porativa de CEAFA, la trayectoria
profesional de Maria Angeles esta
totalmente vinculada a la Confe-
deracion. Con mas de 20 afnos de

antigledad en esta entidad, ha po-
dido crecer y madurar profesionalmente,
realizando diferentes labores adaptadas a
cada situacion y funcionamiento de la ahora
Confederaciéon Espafiola de Alzheimer. Ade-
mas de labores de representacién y coordi-
nacién con entidades colaboradoras, tanto
publicas como privadas, complementa con
multitud de actividades desarrolladas a ni-
vel de equipo dentro de la actividad de la
Secretaria Técnica.

éQué retos/dificultades crees que vamos a
tener que afrontar en lo que queda de afo
para dar cumplimiento y desarrollo del Plan
Operativo 2022 de CEAFA?

Entramos en el ultimo trimestre del afio con
gran parte del Plan Operativo 2022 desarro-
llado, y afortunadamente con un balance ge-
neral positivo.

En esta recta final debemos centrarnos en
cerrar los proyectos en marcha cumplien-
do los objetivos previstos, y sin duda dirigir
también los esfuerzos a planificar ya el Plan
Operativo del 2023, generando nuevas pro-
puestas y buscando futuros colaboradores
que nos permitan seguir desarrollando nues-
tra actividad y proyectos.

éComo crees que la labor de CEAFA debe re-
percutir en el tejido asociativo?

En CEAFA trabajamos por y para el colectivo
Alzheimer, y esto es importante hacerlo de for-
ma coordinada con todo el tejido asociativo
que conforma la Confederacion.

Informar y sensibilizar sobre las demencias es
labor de todos, por eso CEAFA elabora cam-
pafas y materiales que la estructura confede-
ral puede asumir como propios, adaptandolos
siempre a su realidad territorial.

Ofrecemos formacion para profesionales y
voluntarios del tejido asociativo, con el fin de
que puedan fortalecer su estructura, mejoran-
do asi la atencion a las personas afectadas y
a sus familias.

CEAFA somos todos, y entre todos debemos
trabajar para poner el Alzheimer en la agen-
da politica, buscando el necesario compromi-
so social y poniendo en valor el conocimiento
para poder representar y defender los intere-
ses, necesidades y derechos de todas las per-
sonas que conviven con el Alzheimer.

é¢Qué puntos fuertes observas en nuestro teji-
do? Y, équé areas de mejora?

Las Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer llevan trabajando mas de 30 anos
por mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por la enfermedad de Alzheimer y
la de sus familiares cuidadores, y durante este
tiempo han sido capaces de hacer frente al des-
conocimiento sobre la enfermedad y sus efec-
tos, al rechazo social y a la estigmatizacion, al
escaso apoyo institucional, etc. y todo ello con
gran trabajo y esfuerzo que en ocasiones no se
ha visto reconocido. Las Asociaciones han ido
aumentando sus servicios para paliar los esca-
SOS recursos ofrecidos a las personas afectadas,
son grandes acumuladores de conocimiento y
han sabido innovar para poder hacer frente a si-
tuaciones adversas como el Covid-19. Y sin duda
el gran pilar es la humanizacion en la gestion



y en los servicios prestados, poniendo en valor
a las personas afectadas, respetando sus dere-
chos y su dignidad.

Sin embargo, todo ello no debe hacerles aco-
modarse y deben seguir trabajando por ser la
entidad referente en su territorio, continuar
con la busqueda del compromiso institucional
y social para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas, y ademds deben ser ca-
paces de poner en valor todo el conocimiento
adquirido y saberlo trasmitir y comunicar a las
personas afectadas.

Javier Vergara Marturet, Area de Control
y Gestidn Presupuestaria de CEAFA

Como responsable del Area de
Gestion y Control Presupuestario
de CEAFA, su funcién principal
consiste en la gestiéon contable vy
presupuestaria de la entidad vy, por
tanto, el de llevar un control de gastos e
ingresos previstos en la organizacion, como
el proporcionar informaciéon ordenada de la
situacion econdmica y financiera, ademas de
otras actividades que puedan desarrollarse
dentro de la Secretaria Técnica de CEAFA.

Desde tu punto de vista, équé retos/dificulta-
des crees que vamos a tener que afrontar en
lo que queda de aiio para dar cumplimiento
al Plan Operativo 2022 de CEAFA?

Partiendo de la base de que contamos con un
ambicioso Plan Operativo 2022, generado y
consensuado por toda la estructura confederal
de la organizacidn, entiendo que el reto y/o di-
ficultad que nos podemos encontrar de aqui a
final de afio es poder cumplir el calendario pre-
visto y saber reaccionar a tiempo ante las po-
sibles dificultades que vayan surgiendo. Para
ello contamos con un gran equipo de trabajo
formado por los miembros de la Junta de Go-
bierno y el personal de la Secretaria Técnica.
Llegado el momento, se podra valorar el grado
de cumplimiento del mismo, y si la organiza-
cion ha conseguido los objetivos previstos.

éComo crees que la labor de CEAFA debe re-
percutir en el tejido asociativo?

CEAFA trabaja dia a dia para ser referente para
todo el tejido asociativo que lo conforma, asi
como para la sociedad en general. Debemos
fortalecer la cohesion del colectivo y saber dar
respuesta a las necesidades que nos planteen.
Para ello es vital la comunicacion interna. Esta-
blecer mensajes y protocolos/procedimientos
comunes. Poner a disposicion del tejido aso-
ciativo todo el trabajo realizado para que pue-
dan aprovecharlo, adaptarlo, aplicarlo. Para

que CEAFA pueda dar respuesta a las necesi-
dades de su tejido asociativo, necesita conocer
de primera mano las necesidades que recla-
man, sus inquietudes, dificultades, etc.

¢Qué puntos fuertes observas en nuestro teji-
do? Y, équé dreas de mejora?

Respecto al tejido asociativo de CEAFA, en
primer lugar, me gustaria dar un reconoci-
miento publico a través de este articulo a to-
das las personas que dia a dia trabajan y cola-
boran en las asociaciones y federaciones para
luchar contra la enfermedad de Alzheimer.
Tiene muchisimo mérito la labor que realizan,
la pasion con la que la realizan y el carifio con
el que atienden a las personas afectadas por
esta dura enfermedad.

Desde mi punto de vista y con la experiencia
adquirida durante mas de 20 afios en CEAFA,
destacaria como puntos fuertes la experien-
cia y conocimiento de la enfermedad desde
el punto de vista de la “familia”, la diferencia-
cion respecto a la empresa privada, el trato
humano, el trabajo en equipo y la gestion de
recursos (de los pocos o insuficientes recur-
Sos que en muchos casos nos encontramos).
Sin embargo, debemos seguir desarrollando
la comunicacion interna, la externa, compartir
conocimiento y buenas practicas, formacion
continua, busqueda de colaboraciones para
conseguir objetivos, diversificacion fuentes de
financiacion, fidelizacion de socios, captacion
de nuevos socios, conseguir la implicacion de
su tejido social con la propia Asociacion.

Raquel Goii Chocarro, Area de Proyectos y
Comunicacién de CEAFA

En julio de 2007 entra a formar parte
de la Confederacion Espafola de Al-
zheimer, con ilusidon por pertenecer
a una organizacién sin animo de lu-
cro dedicada a trabajar por y para los
demas. En aguel momento sus conoci-
mientos de las demencias eran bastantes
escasos tanto a nivel personal como profesional,
pero el tiempo y la dedicacién del dia a dia ha
hecho que adquiera conocimientos suficientes
para poder elaborar proyectos, impartir forma-
cion, participar en congresos con diferentes po-
nencias relacionadas con temas de interés para
la organizacion, ... siendo hoy por hoy las activi-
dades en las que se centra.

Raquel, nos encontramos en el ultimo trimes-
tre del afo. éQué retos/dificultades crees que
vamos a tener que afrontar en lo que queda
de aflo para dar cumplimiento al Plan Opera-
tivo 2022 de CEAFA?
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La valoracion que yo hago en relacion al cumpli-
miento del plan operativo de CEAFA para este
ano es muy positiva. A septiembre tenemos ya
mas del 75% del plan operativo cumplido y to-
das las dificultades que han podido surgir las
hemos superado sin grandes dificultades, por
poner un pero hay una parte del plan operativo
que depende de terceros que nos va a dificultar
el poder cerrar el plan al 100%, pero espero que
podamos solucionarlo antes de fin de afo.

éCémo crees que la labor de CEAFA debe re-
percutir en el tejido asociativo?

CEAFA trabaja para representar y defender
los intereses del colectivo al que representa-
mos. Ademas de orientar nuestro trabajo en
la realizacion de proyectos que sensibilicen a
la sociedad en torno a las demencias, dotar
de mayor informacion comunicativamente
hablando y conocimiento y formar a los co-
lectivos que tienen mas dificultad en adqui-
rir conocimiento sobre las demencias y los
cuidados de calidad. Todos estos proyectos
consideramos que pueden ser implementa-
dos a nivel local y los ponemos a disposicion
de toda la estructura confederal.

¢Qué puntos fuertes observas en nuestro teji-
do? Y, équé dreas de mejora?

Es de justicia comenzar con los puntos fuertes ya
que son muchos. El trabajo que realizan con las
familias, las personas afectadas y la sociedad en
general es excelente y especializado. La atencion
humana esta basada en el respeto y en el cono-
cimiento de lo que representa la demencia en
la familia. Los profesionales que trabajan en las
asociaciones estan constantemente innovando y
ampliando sus conocimientos para realizar un tra-
bajo que repercuta en las personas afectadas. En
cuanto a las areas de mejora, creo que no se ter-
mina de compartir y visibilizar las buenas practi-
cas que se llevan a cabo en las asociaciones y que
podrian ser un punto de inflexion muy importante
para alcanzar un grado mayor de excelencia. En
otros palses es habitual que se comparta el co-
nocimiento y las buenas practicas y se generen
encuentros habituales, todo ello con un unico fin,
mejorar la calidad de vida de las personas afecta-
das por la enfermedad de Alzheimer y la de sus
familiares cuidadores.

Ainhoa Etayo Zabalegui, Area de Atencién
Asociativa de CEAFA

Siendo Licenciada en Administracion y
Direccidon de Empresas y que tras va-
rios anos desempenando su labor pro-
fesional en otros sectores, aterrizo en
CEAFA en el afo 2015, realizando unas

funciones distintas a las que actualmente desem-
pefa. Actualmente, pertenece al Area de Aten-
cidn Asociativa, encargada de dar apoyo a la es-
tructura confederal en todas aquellas cuestiones
gue afectan en su funcionamiento como entidad.

Dentro de la actividad que desempenas,
éQué retos/dificultades crees que vamos a
tener que afrontar en lo que queda de aifio
para dar cumplimiento al Plan Operativo
2022 de CEAFA?

Podemos decir que son 2-3 meses los que que-
dan para finalizar el afio, momento en el que
todas las lineas de trabajo estan en proceso
y desarrollandose, aunque algunas mas que
otras. Entramos en un trimestre complicado,
puesto que algunos proyectos requieren ser
finalizados, otros que, en funcion de los resul-
tados obtenidos, marcarad la actuacion del afno
siguiente y, a su vez, hay que ir ideando nue-
vos proyectos que nos permita ir avanzando en
nuestros objetivos estratégicos.

Uno de las mayores dificultades que quizas po-
demos encontrar es la implicacion de terceras
partes, que en ocasiones, hace que se retrase
el desarrollo y evolucion de los trabajos que
podamos llevar a cabo. Nos encontramos con
actores como la Administracion que es lenta
Yy, por tanto, la incidencia politica cuesta. Pero
deberemos seguir insistiendo en ello.

éComo crees que la labor de CEAFA debe re-
percutir en el tejido asociativo?

Indudablemente, como entidad referente. CEAFA
nace precisamente del propio tejido asociativo,
como consecuencia de unas necesidades,
reivindicaciones, apoyos.. que, desde un
ambito mas reducido, como pudiera ser a nivel
autonomico o local, no podian darse respuesta.
Es el nexo de union de toda la estructura y, por
tanto, el cauce para que el conocimiento, la
informacion, las buenas practicas... fluyan en
todas las direcciones, de abajo a arriba y de
arriba a abajo.

Somos una entidad con implantacion en
todo el territorio nacional y, por tanto, con
capacidad para defender la problematica de
la demencia. Y siendo asi, huestro mensaje y
qué hacer deben ser comunes, de manera que
lleguemos madas lejos y salgamos mas fuertes.
CEAFA somos todos.

¢Qué puntos fuertes observas en nuestro teji-
do? Y, équé dreas de mejora?

Como ya he indicado anteriormente, somos
una entidad que se extiende por todo el terri-
torio nacional, lo que nos permite conocer la



problemadatica de la demencia en todo su con-
Jjunto. Por tanto, el conocimiento que se posee
dentro de nuestra estructura es inmenso. Y, es
precisamente, ese conocimiento y experiencia
lo que hace que, por un lado, la atencion a las
personas con demencia que las Asociaciones
realizan sea especializada y, por otro lado, las
reivindicaciones que desde la Confederacion
emanan sean ajustadas a la realidad de las de-
mencias en Espania.

Hemos dado pasos grandes y somos una en-
tidad fuerte, pero debemos seguir trabajando
en la comunicacion, en el trabajo conjunto, en
aprender los unos de los otros. En definitiva,
hay que seguir reforzando el sentimiento de
pertenencia, porque CEAFA somos todos y
todos defendemos los intereses del colectivo
Alzheimer y otras demencias.

Paula Gonzalez Silva, Area de Atencién
Asociativa de CEAFA

Con pocos meses de trayectoria en
la organizacion, Paula forma parte
del Area de Atencidn Asociativa, area
en la que contribuye a impulsar buenas

practicas dentro del movimiento asocia-
tivo. Conozcamos su andadura por la organi-
zacion.

Paula, tras varios meses en el equipo técnico
de CEAFA y desde tu posicidon, écoémo ves el
funcionamiento de la organizacién?

Tiene un plan estratégico que sigue firmemen-
te, con cuatro puntos principales como son la
persona afectada, sus derechos, la concien-
ciacion y la investigacion (tanto social como
biomédica). En base a ello tiene unas lineas de
actuacion bien marcadas, lo que permite plan-
tear y desarrollar los proyectos.

Posee un gran conocimiento de la enfermedad
y de los cuidadores, por parte de la secretaria
técnica y por parte de las asociaciones, gracias
asuaccion eimplicacion dia a dia, que también
proporciona un gran conocimiento acerca de
la situacion o realidad. Dentro de la propia
estructura, existe buena comunicacion entre
las asociaciones, las federaciones y CEAFA
a la hora de desarrollar diversas actividades,
proyectos, etc.

Creo que es una organizacion con gran capaci-
dad de reciclaje, de mejora y de superacion, es
decir, sabe que tiene dreas donde puede mejorar
y trabaja para conseguirlo. Incluso diria que tiene
capacidad de innovacion, por ejemplo, con el Pa-
nel de Expertos de Personas con Alzheimer, una
forma de hacer ver a la sociedad en qué consiste
esta enfermedad y dignifica a las personas.

¢Qué crees que puedes aportar en el cumpli-
miento de los objetivos de CEAFA?

Creo que puedo aportar comunicacion y cier-
ta empatia en relacion con la sensibilizacion y
concienciacion, ya que al haberme incorporado
mas recientemente, tengo una vision ‘ajena’ a la
estructura de CEAFA. Personalmente conozco
como puede afectar la enfermedad de cerca,
pero al haber entrado en esta organizacion, he
sido muy consciente de la falta de informacion
que existe hoy en dia entre la sociedad en gene-
ral y, sobre todo, entre los mdas jovenes.

Ademads de ayudar en el desarrollo de proyec-
tos y acciones en conjunto con las diferentes
asociaciones, asi como, debido a la ‘rama’ de
la que provengo, puedo fomentar y potenciar
la formacion e informacion.

éComo crees que la labor de CEAFA debe re-
percutir en el tejido asociativo?

Principalmente como un nucleo o centro de
referencia al que puedan acudir o del que
puedan apoyarse las distintas asociaciones de
todo el territorio nacional. Es decir, si en el dia
a dia deben atender tanto a las personas afec-
tadas por la enfermedad como a los familiares
o cuidadores, CEAFA debe ayudarlas a estar
informadas, actualizadas, activas (en cuanto
a la realizacion de proyectos), implicadas. Se
trata de una labor que ya se realiza, pero que
debe seguir manteniendo y mejorando.

éQué puntos fuertes observas en nuestro teji-
do? Y, équé areas de mejora?

Como puntos fuertes destaco el grado y can-
tidad de conocimiento y formacion, la implica-
cion, la organizacion de la estructura y la cali-
dad con la que se gestiona y trabaja.

En cuanto a las dreas de mejora, senalaria la
financiacion, ya que es una cuestion que hay
que potenciar a medio-corto plazo para la pro-
pia sostenibilidad y futuro de la organizacion.
Y por otro lado, la influencia en la accion poli-
tica, poner sobre la mesa los derechos de las
personas con esta enfermedad para que las
tengan en cuenta. Aunque es verdad, que ya
se esta trabajando en ambas cuestiones.

Idoia Barruso Cataldn, Area de
Atencién Asociativa de CEAFA

En abril de este afo, se incorpora Idoia
al equipo técnico de CEAFA para for-
mar parte del Area de Atencién Aso-
ciativa de la Confederaciéon. Siendo
joven y con una trayectoria profesional

ligada al mundo de las auditorias de cuentas,
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aterriza en la organizacién con un Unico objeti-
vo: impulsar servicios y actividades que fomen-
ten un buen funcionamiento a nivel de gestiéon
por parte de nuestro tejido asociativo.

Tras varios meses en el equipo técnico de
CEAFA y desde tu posicion, écémo ves el
funcionamiento de la organizaciéon?

Una vez transcurridos cinco meses forman-
do parte de la secretaria técnica de CEAFA
a grandes rasgos describiria la organizacion
como un conjunto de personas comprome-
tidas, con ideas ingeniosas y en la que se
trabaja de una manera eficiente con el ob-
jetivo de promover acciones que faciliten y
promuevan el bienestar de las personas afec-
tadas por el Alzheimer.

Consta de una estructura ordenada, cada
miembro en la secretaria técnica tiene su
funcion y la realiza de manera coordinada
con el resto, buscando alcanzar los objetivos
comunes. El equipo técnico trabaja en una
actualizacion constante de ideas y proyectos,
con el fin de sensibilizar y comunicar a la so-
ciedad sobre la enfermedad del Alzheimer y
otras demencias.

éQué crees que puedes aportar en el cumpli-
miento de los objetivos de CEAFA?

Dentro de las labores que realiza CEAFA, en
lo que se refiere especialmente a la atencion
asociativa, se incluye la gestion contable-fiscal
y sociolaboral de las mismas.

X CONGRESO NACIONAL
DE ALZHEIMER 2023

En 2023 CEAFA celebrard la X edicion del Con-
greso Nacional de Alzheimer. Un aniversario muy
especial que tendra lugar en la ciudad de Gijon, en
el mes de noviembre, del 8 al 11 de noviembre y,
que volvera a reunir a distintos expertos y asocia-
ciones con el fin de convertirse en el encuentro de
referencia sobre la enfermedad en Espalia.

Mi principal funcion en CEAFA es poder gestio-
nar estas labores en las asociaciones, evitando
as/ que tengan que invertir tiempo realizando
estas tareas, de obligado cumplimiento, y asi
puedan dedicar el 100% de sus jornadas a las
personas afectadas.

De este modo /o que conseguimos es te-
ner mayor transparencia y orden en las or-
ganizaciones, y asi poder avanzar en la efi-
ciencia, facilitando asi las gestiones con las
Administraciones y el cumplimiento de las
obligaciones legales.

Ademas de este aspecto estrictamente pro-
fesional cuento con la experiencia personal
de tener un familiar cercano enfermo de Al-
zheimer. Lo que me hace ser mas conscien-
te de la problematica, con lo que me implica
mas en la tarea.

éComo crees que la labor de CEAFA debe re-
percutir en el tejido asociativo?

En mi opinion, CEAFA deberia de seguir el
mismo camino que lleva hasta ahora, ofre-
ciendo a las asociaciones ayuda y recursos
en todas las necesidades que tengan. Ade-
mads de estar en una lucha constante por ela-
borar proyectos y obtener recursos con la
finalidad de que las personas afectadas por
esta enfermedad puedan llevar una vida mas
facil, y mas completa.

El Palacio de Congresos de Gijon sera la sede del X
Congreso Nacional de Alzheimer. Este Palacio esta ubi-
cado en el Recinto Ferial de Asturias Luis Adaro, lo cual
le otorga una serie de peculiaridades que le hacen ser
un espacio diferente y muy versatil.

Ademads del edificio principal dotado de salas y espa-
cios tradicionales para la realizacion de Congresos,
cuenta con espacios exteriores ajardinados dentro del
mismo recinto, asi como pabellones y edificaciones
con distintas configuraciones arquitectonicas y de dis-
tintos tamarios (hasta los 5500 m2). En definitiva, es
un espacio que pone a disposicion 160.000 m2 en los
que se podra albergar todo de tipo de eventos tanto
por su temdtica como por el numero de participantes.

Su ubicacion es privilegiada, contando en el entorno
con el Parque Isabel la Catdlica, la playa San Lorenzo
y estando muy proximo al centro de la ciudad unido a
unas instalaciones hoteleras a 5 minutos a pie.

En CEAFA ya estamos trabajando en la organizacion
de este importante evento. Os iremos informando
paulatinamente a través de la Web:
www.congresonacionaldealzheimer.org



http://www.congresonacionaldealzheimer.org

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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