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El trabajo de la Junta de Gobierno
de la Confederacion

Un afo mas la Junta de Gobierno de Ia
Confederacion Espaiiola de Alzheimer da cuenta de
la gestion realizada durante el ejercicio 2022. Sin
duda, ha sido un aho de intenso trabajo que ha
venido condicionado por el inicio de una nueva Junta
de Gobierno que ha renovado su voluntad de seguir
trabajando por y para las personas afectadas por
Alzheimer u otras demencias.

Esta nueva Junta de Gobierno esta compuesta
por:

e M? Dolores Almagro Cabrera, Presidenta
e Inés M? Losa Lara, Tesorera

e Aurora Lozano Sudrez, Secretaria

e Inmaculada Fernandez Verde, Vocal

e Laureano Caicoya Rodriguez, Vocal

e Juan Lahuerta Da-Ré, Vocal

e Arcadi Soriano Morales, Vocal

Desde el | de enero de 2022, esta Junta de
Gobierno, asumiendo, como no podia ser de otro
modo, los planteamientos del Modelo CEAFA 2030,
definié su plan estratégico a tres afios, asi como el
plan operativo a desarrollar durante el aho 2022.
Asi, bajo los principios de la responsabilidad,
participaciéon y transparencia, la junta quiso
compartir con la estructura confederal su propuesta
de trabajo, organizando, para ello un Webinar
para la “Presentacién del Plan Operativo de
CEAFA 2022". Durante esta jornada, celebrada el
I de abril, y en la que pudieron participar
representantes de toda la red asociativa de CEAFA,
la Presidenta presento los retos, objetivos, lineas de
trabajo, colaboraciones, proyectos, etc.; todo ello
para para poner el Alzheimer en la agenda politica,
buscando el necesario compromiso social y

poniendo en valor el conocimiento para poder
representar y defender los intereses, necesidades y
derechos de todas las personas que conviven con el
Alzheimer. Este plan operativo persigue, como
objetivos, los siguientes:

e Seguir trabajando la cohesidn interna de la
organizacion a través de acciones conjuntas o
coordinadas, tales como, por ejemplo,
reuniones de trabajo con la estructura, CEAFA
en ruta, propuesta y desarrollo de proyectos
conjuntos, etc.

e Fortalecer alianzas y sinergias externas e
internas, sin olvidar CEAFA en ruta.

e Validar cientificamente, en colaboracion con el
CREA vy la Universidad de Salamanca, las TNF
que se estimen (investigacion multicéntrica).

e Construir y difundir mensajes sélidos y
potentes dirigidos a la poblacion en general y a
los politicos en particular.

e Buscar y avanzar hacia el equilibrio en la
financiacion publico-privada, persiguiendo el
establecimientos de contactos con posibles
nuevos  colaboradores,  exposicion  de
proyectos innovadores en funcion de intereses
de sus RSC y busqueda de nuevas vias de
financiacion.

Para lograr estos objetivos, el plan articula 11
lineas de actuacioén:

e Red de Agentes Activos en la deteccion precoz
del Alzheimer.

e Sinergias con el CREA y la Universidad de
Salamanca para valoracion de TNF

e Red sinérgica para el respeto de la ética,
dignidad y erradicacion de la estigmatizacion

e  Contactos y sinergias

e Consolidacion de las relaciones con socios
internos y externos

e Estrategia para la creacion de la Alianza de
Politicos contra el Alzheimer

e Reuniones de trabajo y formacion

e Relacién con empresas y andlisis de RSC

e  Panel de Expertos de Personas con Alzheimer.
PEPA

e Censo de pacientes

e Sensibilizacion y concienciacion

El presente informe recoge las acciones mas
destacables que ha contribuido al

Pagina |



CEAFA Informa 2022

cumplimiento del Plan Operativo 2022 y a la
superacion de sus objetivos, y que, de manera
esquematica, son las siguientes:

e Red de Agentes Activos en la deteccion precoz
del Alzheimer

e Panel de Expertos de Personas con Alzheimer -
PEPA

e Censo de personas con Alzheimer y otras
demencias en Espana

e Proyectos de formacion

e Dia Mundial del Alzheimer

e Comunicacion: Revista En mente y Eco de
CEAFA

Red de Agentes Activos en la
@ oerecaon prRECOZ DEL

¢ o ALZHEIMER

La “RED DE AGENTES ACTIVOS EN LA
DETECCION PRECOZ DEL ALZHEIMER” es una
iniciativa de CEAFA puesta en marcha en el aho
2021 que busca crear alianzas y sinergias entre
agentes clave que unen sus esfuerzos para un
objetivo comun: avanzar en la mejora del proceso
diagnoéstico contribuyendo a sensibilizar y a crear
conciencia sobre la importancia que tiene Ila
deteccién precoz de la demencia. Para ello, se hace
uso, entre otras, de la herramienta de cribaje

Se busca fomentar la educacion de la ciudadania y la
implicacién de los profesionales de la salud para
poner en valor la importancia del diagnéstico precoz
y certero, como punto de partida ineludible para un
abordaje integral del Alzheimer y de cualquier forma
de demencia, buscando la intervencién temprana y
eficaz como manera de ampliar los periodos de
calidad de vida de las personas afectadas, y como
medio para luchar contra los diagndsticos tardios
y/o el infra diagnostico.

Esta Red involucra a diversos agentes implicados en
el abordaje integral de la enfermedad y la atencidon
multidisciplinar, generando un modelo participativo

en el que trabajar de forma conjunta para la puesta
en marcha de estrategias que contribuyan a la
deteccion precoz del Alzheimer. “En la lucha
contra el Alzheimer: todos los agentes
cuentan”.

Las entidades que componen la “Red de Agentes
Activos en la deteccion precoz del Alzheimer” son:

e Confederacién Espanola de Alzheimer

e Sociedad Espanola de Geriatria y Gerontologia

e Sociedad Espanola de Neurologia

e Sociedad Espanola de Psiquiatria y Salud
Mental

e  Sociedad Espanola  de Psicogeriatria

e Sociedad Espanola de Médicos de Atencion
Primaria

e Sociedad Espanola de Médicos Generales y de

Familia

A lo largo del afio 2022 la red se ha reunido en tres
ocasiones (marzo, junio y octubre) y ha puesto en

marcha distintas iniciativas.

www.problemasmemoria.com

Esta herramienta de cribaje pone a disposicion de
familiares y cuidadores un Test de Memoria
Episddica, con una serie de pruebas y cuestionarios
(Cuestionario IQCODE y Cuestionario AD8) que,
al resolverlos, podran ayudarles a decidir si los
sintomas relacionados con la falta de memoria
tienen la importancia suficiente como para que su
familiar sea evaluado por un médico (en ninglin caso
se debe interpretar el resultado como un
diagnéstico).

Esta herramienta se compone de dos test breves:

e EIIQCODE, en el que el cuidador principal
transmite los cambios observados a lo
largo de 10 afios en el paciente

e EI ADS, en el que se expresa cambios en
los dltimos tiempos sobre 8 items. En tres
O cuatro items que sean positivos va a
indicar que probablemente se pueda estar
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ante un deterioro cognitivo que necesite
de otras pruebas diagnosticas.

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

e  Primero, en ninglin caso debe interpretar
el resultado como un diagnostico. Se trata
Unicamente de efectuar, o no, una
recomendacién para una evaluacion
médica.

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

e Finalmente, también debe tener en cuenta
que las pruebas solo son aplicables a
personas mayores de 65 anos con
problemas de memoria. Por debajo de esa
edad, deben emplearse otro tipo de
instrumentos.

¢Problemas de
Memoria?

Existe diverso material para promocionar el
conocimiento y uso de esta herramienta':
cartel, folleto explicativo y video (en formato
inclusivo - imagen, texto y audio); y se ha ofrece en
las cuatro lenguas oficiales: castellano, catalan,
euskera y gallego.

La promocién y difusion de esta herramienta de
cribaje durante el afio ha permitido aumentar el
numero de visitas con respecto al afio anterior.

Decalogo por la deteccion precoz del
Alzheimer

En este segundo ano de actividad, los miembros de
la Red han aprobado el Decilogo de la Red de
Agentes Activos para la deteccion precoz del
Alzheimer. Un documento que pone de
manifiesto diferentes aspectos relacionados

con la deteccién precoz y que sirve de base

' Material promocional

para establecer las lineas de trabajo de la
Red de Agentes.

EL DECALOGO ESTABLECE QUE:

) El diagnéstico precoz y certero del
Alzheimer permite a la
persona afectada mayores  posibilidades de
intervencion terapéutica y, por tanto, ampliar los
periodos de calidad de vida aumentando en el
tiempo su autonomia personal e independencia
para desarrollar sus vidas de manera plena. Lo cual
es importante, no sélo para la persona con la
enfermedad, sino también para la propia familia.

2) Existe relacién entre el diagnéstico precoz
y el ahorro en los costes de la atencidén a la
persona enferma, al necesitar ésta menores
cuidados especializados durante mas tiempo. Este
ahorro beneficiara a varios agentes que intervienen
en la atencion: a la persona que padece Alzheimer,
a la familia cuidadora y al Estado.

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

4) El diagnéstico precoz permite a la
persona afectada y a la familia iniciar los
procesos de planificacion del abordaje de las
consecuencias de la enfermedad, de intervencion
terapéutica y de toma de decisiones vitales,
favoreciendo la toma de decisiones de cara al
futuro y la planificacion de los cuidados de larga
duracion, atendiendo a los sistemas de proteccion
sociosanitaria, laboral, juridica y legal.

5) Para favorecer la deteccidén precoz del
Alzheimer, es necesario que los posibles casos de
demencia tengan un acceso rapido y sin
demoras desde Atencién Primaria al

Sistema de Atenciéon Especializada, con el
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objetivo de comunicar cuanto antes el diagnéstico
a la persona afectada, asi como a su entorno
familiar. Para ello sera necesario reducir los
tiempos entre consultas de ambas asistencias
sanitarias.

6) El diagnéstico es la herramienta
imprescindible para reducir y evitar las
alarmantes cifras que
representa el infradiagnodstico del Alzheimer[l],
y permite la puesta en marcha de manera inmediata
de todas las baterias de terapias farmacologicas y
no farmacolégicas que contribuyen a ralentizar la
evolucion de la enfermedad.

7) Para poder identificar y detectar posibles
casos de riesgo y actuar de manera coordinada con
las familias implicadas y facilitar el acceso rapido al
diagnostico, es importante crear conciencia
social sobre las sefiales de alarma de las
demencias y dar a conocer distintas
herramientas pre diagnésticas que adviertan
de la necesidad de acudir a los profesionales
sanitarios para confirmar un posible caso de
demencia.

8) Aunque la enfermedad de Alzheimer no
tiene causa conocida, hay dos aspectos que pueden
contribuir al diagnéstico precoz de esta
enfermedad neurodegenerativa: dar a conocer los
factores de riesgo que pueden condicionar
padecer esta enfermedad y promover el
envejecimiento activo y saludable entre Ila
Sociedad. Conocer los factores de riesgo permite
poner en practica medidas de prevencion, y la
prevencion es Uutil en todas las fases de Ila
enfermedad.

9) El diagndstico precoz del Alzheimer
permite que haya un mayor nimero de personas
diagnosticadas en fases iniciales de la enfermedad,
abriéndose nuevas oportunidades para la
investigacion biomédica y social, puesto que la
mayoria de los proyectos se centran en poder
iniciar cualquier tipo de intervencion a tiempo,
buscando frenar, en la medida de lo posible, la
evolucion de la enfermedad.

10) La accion social y el fomento de redes de

apoyo sociales permitira avanzar en la construccion

de nuevas comunidades amigables y solidarias
con la demencia, capaces de generar mecanismos
de deteccion precoz de casos de riesgo, evitando la
exclusion y estigmatizacion de las personas con
demencia siendo integradas en su entorno social, y
favoreciendo que sean personas con una voz que
sea escuchada y tenida en cuenta. En definitiva, que
las personas con demencia sean tratadas de
forma digna, adecuada y con plenos
derechos en cualquier proceso de toma de
decisiones que hayan de ser adoptadas por los
actores que intervienen en el abordaje integral del

Alzheimer y de otro tipo de demencias.

Encuentros con Expertos

A lo largo del ano 2022, la Red de Agentes ha
establecido una serie de Encuentros con Expertos
dirigidos a la sociedad en general, en los que han
participado representantes de cada una de
las entidades miembro de la Red.

ENCUENTRO CON EXPERTOS 1 -
FACTORES DE RIESGO EN LA
DEMENCIA. ¢PUEDE HACERSE
PREVENCION?

El pasado 28 de abril, tuvimos la ocasion de
escuchar al Doctor Enrique Arrieta, Secretario del
Grupo de Trabajo de Neurologia de SEMERGEN -
Sociedad Espanola de Médicos de Atencion
Primaria, quien puso de manifiesto que “elementos
ambientales, genéticos, un bajo nivel educativo, el
estilo de vida y los problemas de salud son los cinco
grandes grupos de factores de riesgo cuya
modificaciéon podria prevenir o retrasar hasta el

40% de las demencias”.

@ “Ameimary otras camancise v lrgs camino™

PREVENCION:
Factores de riesgo y estilo
de vida saludable

Dr. Enrigue Arrieta
Centro de Salud Segovia Rurel

Secreterio del Gupo de Trabajo de Neurologia de Semergen - Soce
Eopaniola da Medcos de Atencion Primaria

Puedes acceder a este Encuentro con Expertos en:
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ENCUENTRO CON EXPERTOS 2 - EL

DIAGNOSTICO PRECOZ DE
ALZHEIMER. PERSPECTIVA DEL
PACIENTE Y DEL FAMILIAR
/CUIDADOR

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

Encuentro con Expertos

El diagnéstico precoz de Alzheimer.
Perspectiva del paciente y del
familiar/cuidador

Puedes acceder a este Encuentro con Expertos en:

ENCUENTRO CON EXPERTOS 3 - EL
INFRADIAGNOSTICO EN LAS
DEMENCIAS

El 19 de mayo contamos con la presencia del
Doctor Angel Martin Montes, neurélogo de la
Unidad de Trastornos Cognitivos y del
comportamiento del Hospital Universitario de la
Paz y miembro de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) quien informd que identificar
las causas y buscar las soluciones adecuadas en las
demencias es fundamental para poder entender
las demencias y encontrar tratamientos que sean
capaces de prevenir, curar o modificar su curso

natural.

L infradiognantico de las demencias

EL DIAGNOSTICO DE LAS
DEMENCIAS:
UN RETO CIENTIFICO Y SOCIAL
Angel Martin Montes

Facultativo Espectaista Nourolog
Unigad de Trastomos Cognitives y del Comportamiento def Hospital Universitario 1 Paz
Vocal del grupo de éafilo ds Conacta)y Demeacies de la Socledad Exparila do

B Hospital Universitario SEN )
L%l S

Puedes acceder a este Encuentro con Expertos en:

ENCUENTRO CON EXPERTOS 4 - LA
PSUQIATRIA EN LA DETECCION Y
ATENCION A LAS DEMENCIAS

El pasado 16 de junio, tuvimos la ocasion de
escuchar al Doctor Manuel Martin Carrasco,
Vicepresidente y Coordinador del Grupo de
Trabajo de Demencias de la SEP - Sociedad
Espanola de Psiquiatria, quien puso de manifiesto
que “los trastornos psiquiatricos y psicologicos,
como la depresion, ansiedad o trastorno bipolar,
favorece la aparicion de deterioro cognitivo y

aumentan el riesgo de padecer demencia”.

WEBINAR Encuentro con Expertos

-0

La Psiquiatria en la deteccién
y ion alas d

® e
e o AZHEMER

Puedes acceder a este Encuentro con Expertos en:

ENCUENTRO CON EXPERTOS 5 -

ENVEJECIMIENTO SALUDABLE,
FRAGILIDAD COGNITIVA Y
DEMENCIA

El pasado 6 de octubre, tuvimos la ocasion de
escuchar al Dr. Manuel Anton Jiménez, coordinador
de la Unidad de Demencias en Geriatria del
Complejo Hospitalario Universitario de Caceres y
miembro del Grupo de Trabajo de Demencias de la
SEGG-Sociedad  Espafiola de  Geriatria vy
Gerontologia, que puso de manifiesto que la
estimulacion cognitiva, el ejercicio
multicomponente y la dieta mediterranea ayudan a
mejorar la fragilidad de los pacientes de Alzheimer.

WEBINAR Encuentro con Expertos

Envejecimient ludable,
fragilidad cognitiva y demencia

Puedes acceder a este Encuentro con Expertos en:
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ENCUENTRO CON EXPERTOS 6 - EL
PAPEL DE LA ATENCION PRIMARIA
EN LA DETECCION DE LAS
DEMENCIAS

El Dr. Alberto Freire Pérez, médico de atencion
primaria y coordinador del Grupo de Trabajo en
Neurologia de la Sociedad Espafiola de Médicos
Generales y de Familia (SEMG), fue el encargado de
impartir el sexto Encuentro con Expertos el jueves
20 de octubre. Durante el encuentro virtual
aseguro que el seguimiento a lo largo del tiempo y
la revision de alteraciones en el paciente por parte
del médico de cabecera son “claves” para detectar
un posible deterioro cognitivo.

WEBINAR Encuentro con Expertos

El papel que juega la atencién primaria
en la deteccién de las demencias

m ey |
ey . i
et ALZHEIMER .

Puedes acceder a este Encuentro con Expertos en:

ENCUENTRO CON EXPERTOS 7 -
DIAGNOSTICO PRECOZ Y CERTERO
DE LAS DEMENCIAS

En esta ocasion, el 10 de noviembre contamos con
la participacion del Dr. Juan Fortea, coordinador del
Grupo de estudio de Conducta y demencias de la
Sociedad Espafola de Neurologia (SEN). En este
foro puso en conocimiento que cerca de 50 millones
de personas tienen demencia en el mundo y entre
el 30-40% de personas no son diagnosticadas
actualmente.

WEBINAR Encuentro con Expertos

Diagndstico precoz
y certero de la demencia

g ® T

zines .

Puedes acceder a este Encuentro con Expertos en:

ENCUENTRO CON EXPERTOS 8 -
MANEJO DE LOS SINTOMAS
PSIQUIATRICOS EN LAS PRIMERAS
FASES DE LAS DEMENCIAS: RETO
PARA LOS CUIDADORES

El jueves 24 de noviembre se celebré el ultimo
Encuentro con Expertos, en esta ocasién con el Dr.
Manel Sanchez Pérez, coordinador de la unidad de
Psiquiatria geriatrica del Hospital Sagrat Cor en
Martorell (Barcelona) y presidente de la Sociedad
Espanola de Psicogeriatria (SEPG), como ponente,
quien puso de manifiesto que los sintomas
neuropsiquiatricos son frecuentes en la demencia y
también en estadios previos, como el deterioro
cognitivo leve, unos sintomas que provocan un gran
grado de estrés en los cuidadores.

‘WEBINAR Encuentro con Expertos

O3

Manejo de los sintomas psiquiatricos
en las primeras fases de las demencias:
reto para los cuidadores

W e e

iz

Puedes acceder a este Encuentro con Expertos en:

Cerca de 1.500 personas se han inscrito en los
Encuentros con Expertos y los videos
disponibles en el Canal YouTube de CEAFA han
terminado el afo con 2.100 visualizaciones.

Material divulgativo

Con el objetivo de dar a conocer los factores de
riesgo que pueden condicionar padecer demencia, y
promover el envejecimiento activo y saludable entre
la sociedad, la Red de Agentes Activos para la
deteccion precoz del Alzheimer ha elaborado
material informativo para prevenir las
demencias en varios formatos: carteles en
formato infografico y desplegables informativos,
todos ellos en las cuatro lenguas oficiales; y breves
videos explicativos (en formato inclusivos, imagen y
texto).
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HABITOS DE VIDA SALUDABLE

Segun la Organizacion Mundial de la Salud “LLEVAR
UN MODO DE VIDA SANO AYUDA A
REDUCIR EL RIESGO DE PADECER
DEMENCIA”.

Estos son los once habitos de vida saludable
para prevenir las demencias:

e Estilo de vida saludable. Una dieta rica
en vegetales, frutas y cereales integrales
aportara la cantidad necesaria de
antioxidantes para contrarrestar el efecto
que los radicales libres tienen sobre las
neuronas Yy el proceso general de
envejecimiento. Asimismo, los acidos
grasos Omega-3, presentes en diferentes
tipos de pescado cumplen con una funcién
protectora frente a la demencia. Ademas,
es importante recordar la importancia de
estar hidratado ya que el agua es el
vehiculo para la mayoria de las funciones
vitales.

e Realizar actividad fisica. El ejercicio y
la actividad fisica ayudan a mejorar la
funcién 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. Ademas, el descanso es una
parte fundamental del sistema
neuroldgico. El suefio es necesario para
que el sistema nervioso funcione de forma
apropiada ya que favorece las conexiones
neuronales.

e La actividad intelectual aumenta la
conectividad cerebral. De este modo,
es importante estimular el cerebro a
través de diferentes métodos como la
lectura, la resolucion de pasatiempos,
hacer puzles, los juegos de mesa, escuchar
musica o cualquier otro ejercicio mental
que ayude a aumentar las conexiones
neuronales y fortalecer las neuronas, lo
que mejora la funcién cognitiva y frena su
posible deterioro con el paso de los afnos.

¢ 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
mismo modo, es recomendable evitar el
consumo de alcohol.

o Relaciones Sociales. Para el
mantenimiento  de las  funciones
cerebrales es importante tener una
importante actividad social, pues se ha
demostrado que las personas mayores
que mas socializan tienen un menor
deterioro cognitivo y, por tanto, un
menor riesgo de sufrir demencia.

e 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 percepcién
de la valia personal y la capacidad de
autocuidado.

¢ Salud bucodental. Las afecciones orales
pueden desencadenar la aparicion del
Alzheimer.

e Chequeos médicos para personas con
demencia es una medida preventiva para
encontrar problemas de salud antes de
que se desarrollen.

HABITOS DE VIDA SALUDABLE
INFORMACION BASICA svenn3DEMENCIAS

Hidratarse
- i = ' -
ACTIVIDAD
MODERAR s it e

EL CONSUMO DE

ALCOHOL

levar un
ayuda a reducie el riesgo de.
padecer demencia

Orgariracian Mindial
el

BUCODENTAL

! MENTAL
[ Yo

FACTORES DE RIESGO

Como indica el Informe Livingston 2020, EL 40%
DE LOS CASOS DE DEMENCIA SE PUEDEN
ATRIBUIR A FACTORES DE RIESGO
MODIFICABLES.

Las enfermedades neurodegenerativas se inician de
forma silente décadas antes de producir algln
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sintoma que provoque la pérdida de capacidades en
la persona. Por este motivo no podemos hablar de
prevencion primaria, sino de ralentizar la
neurodegeneracion e incrementar las reservas
cognitivas. Las recomendaciones se dirigen a la
prevencion de los factores de riesgo
modificables que se pueden acompaiar 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 reducir el
riesgo de demencia. Por eso hablamos de doce
factores de riesgo modificables:

e Obesidad. Las personas que sufren
obesidad en la etapa media de la vida, hacia
los 50 afos, presentan un riesgo superior
de padecer demencia que aquellas
personas con peso saludable.

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

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

e Tabaquismo. Fumar aumenta
considerablemente el riesgo  de
desarrollar demencia, asi como otro tipo
de afecciones como la diabetes tipo2,
accidentes cerebrovasculares, cancer de
pulmén y otros tipos de cancer.

e Hipertensiéon. La hipertension en la
etapa media de la vida, hacia los 50 anos,
aumenta el riesgo de demencia de una
persona, ademas de causar otros
problemas de salud. Es necesario realizar
un control estrecho de las cifras de
tension arterial en personas con deterioro
cognitivo, manteniendo éstas en un rango
de normalidad.

e Sedentarismo. La actividad fisica es una
de las mejores maneras de reducir el
riesgo de demencia. Es bueno para el

corazon, la circulacion, el control del peso
y el bienestar mental. Es recomendable la
realizacion de 150 minutos de actividad
aerobica moderada o 75 minutos de
actividad  anaerobica vigorosa cada
semana.

Depresion. La depresion puede ser una
enfermedad prodromica anterior a la
demencia. Aunque no esta demostrado el
papel etiolégico 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 parece reducir este riesgo.
Escasa interaccion y actividades
sociales. Las relaciones sociales
favorecen la llamada “reserva cognitiva”.
Una persona activa reduce el riesgo de
presentar deterioro cognitivo asociado a
la edad y protege, en cierta medida, el
desarrollo de alguna  enfermedad
neurodegenerativa. Llevar una vida social
activa es fundamental para que las
personas, sobre todo de mas edad, se
encuentren mejor fisica como
psicologicamente.

Bajo nivel educativo. Un bajo nivel
educativo afecta a la reserva cognitiva,
entendida como la capacidad del cerebro
de resistir el deterioro cerebral sin
presentar sintomas. Cuanto mayor sea esa
reserva, mas ayudara a compensar los
efectos en la eficiencia de las capacidades
cognitivas. Esto no quiere decir que la
reserva cognitiva sea el antidoto para
prevenir la demencia ni que evite el
envejecimiento neuronal Traumatismo
craneoencefalico. Estos traumatismos se
producen por la presencia de lesiones
cerebrales traumaticas repetitivas con o
sin  sintomas. Actualmente se ha
documentado en atletas que practican
ciertos deportes de impacto como el
boxeo, futbol americano, diferentes artes
marciales. Ademds de las lesiones
causadas por accidentes de coche, moto y
bicicleta.

Contaminacién ambiental. Recientes
investigaciones  evidencian que |a
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contaminacion 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 contaminacién.

FACTORES DE RIESGO

INFORMACION BASICA #ievenriDEMENCIAS

Mas informacion en

En el afio 2021 se procedid a la renovacion de los
miembros del PEPA, formando parte del mismo las
siguientes personas:

e Susanna Martinez Albors

e Joaquina Garcia del Moral

»  Salvador Sobrino Fernandez

o lldefonso Fernandez Fernandez
e Julio Senén Rodriguez

e José Antonio Garcia Garcia

Desde su constitucién, el PEPA introdujo una nueva
vision que reforzd, y seguira reforzando los
argumentos de defensa de la Confederacion, puesto
que permite:

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

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

e Lasfunciones a desempenar por el PEPA se
encuentran permanentemente vinculadas a
la planificacion estratégica y operativa de
CEAFA, pero, en cualquier caso,

e Detecta y se anticipa a las circunstancias e
impulsa nuevas iniciativas.

e Representa, reivindica y defiende los
intereses de las personas con Alzheimer y
otras demencias, acudiendo a diversos
eventos acompanados de la
Confederacion.

e Participa en proyectos de investigacion
social promovidos por CEAFA.

En definitiva, pacientes de Alzheimer hablando en
primera persona de su enfermedad y de como
conviven con ella, de cémo es el dia a dia, como les
ven los demas, cdmo se ven a si mismo. Esta
iniciativa, que no es pionera en Europa, pero si en
Espafa, es la mejor forma de hacerlo.

A lo largo del tiempo, han sido varias las
aportaciones realizadas en el marco del
PEPA, destacando: valoraciones y aportaciones a
las reivindicaciones de varias ediciones del Dia
Mundial del Alzheimer participando ademas en su
presentacion; asistencia y participacion activa en
varias ediciones del Congreso Nacional de
Alzheimer CEAFA; asistencia y participacion en
Congresos internacionales de Alzheimer Europa y
de Alzheimer Iberoamérica; y numerosas
participaciones en entrevistas con medios de
comunicacion. Y, lo que es mas importante, la
valoracion del borrador del Plan Integral de
Alzheimer y otras demencias 2019-2023, aprobado
en octubre de 2019, siendo probablemente el unico
a nivel mundial que cuenta con la opinion de
personas que conviven con la enfermedad y sus
consecuencias.

ceariy PEPA
PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER

Durante este afio 2022 sus principales actos
de representacion y defensa han sido:

e  Participacion en la Jornada “Deteccion y
diagnoéstico temprano. Nuevos paradigmas
en Alzheimer’—en el Congreso de los
Diputados en marzo de 2022.
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e  Participacion el Webinar “Encuentro con
Expertos: El diagnéstico precoz del
Alzheimer. Perspectiva del paciente y del
familiar/cuidador”.

e Asistencia y participacion en la Jornada
AFA  Gava 25° Aniversario con la
Conferencia “Programa PEPA (CEAFA).
Dando voz a las personas diagnosticadas de
Alzheimer”.

e Asistencia y participacion en la Jornada Dia
Mundial del Alzheimer de la Federacion de
Asociaciones de Familiares de Enfermos de
Alzheimer de las Islas Baleares (FAIB) junto
con la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de |Ibiza vy
Formentera (AFAEF) con la conferencia
“Tengo Alzheimer, pero sigo siendo yo”.

e Asistencia y participacion en el XIX
Congreso de la SEPG-Sociedad Espariola
de Psicogeriatria.

e Participacién en un Cineférum
organizado por la UCM-Universidad
Complutense de Madrid para exponer
testimonios de personas con la
enfermedad de Alzheimer y familiares
cuidadores

e Asistencia y participacion en las XIXX
Jornadas de Alzheimer de AFARIoja donde
se presentd el "Panel de Expertos de
Personas con Alzheimer de la Rioja”

e Entrevistas con medios de comunicacién

En 2021 el PEPA trabajo en
dos temas: la contribucién

de personas con
¥ SOCIEDAD Alzheimer a la
construccion de

sociedades no excluyentes
e con la demencia; y la

Eoem Revision de la Estrategia

Nacional de Personas

Mayores para un Envejecimiento Activo y para su
Buen Trato 2018-2021. Resultado de este trabajo
se editd el Manual Alzheimer y Sociedad.”

2 Estudio “Alzheimer y sociedad. La contribucién de personas
con Alzheimer a la construccion de sociedades no excluyentes
con la demencia

Este ano, como resultado
de cuatro reuniones de
trabajo, han presentado
el informe De Ila

S — T
REIVINDICACION reivindicacion a la

A LA ACCION

DEPENDENCIA Y ALZHEIMER

acciéon. Dependencia
y  Alzheimer® -
documento con
reflexiones del PEPA
sobre el andlisis de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia, uno de los principales

= e
3 oo

recursos existentes para atender las necesidades de
las personas con Alzheimer y otras demencias. Se
han obtenido conclusiones y hecho propuestas de
gran utilidad no sélo para las personas que puedan
verse en su situacion, sino también por todos los
agentes que participamos en el abordaje integral del
Alzheimer y otras demencias.

Este informe fue presentado el 14 de diciembre en
el Centro de Referencia Estatal del Alzheimer en
Salamanca, contando con la presencia de su
directora gerente, asi como del alcalde de la ciudad
y la subdelegada del gobierno.

Impulso de los PEPAs autonémicos

Se constatan las desigualdades territoriales que se
producen en las diferentes Comunidades
Auténomas, de manera que cualquier politica o
estrategia que afecte las personas que conviven con
Alzheimer u otra demencia, no son aplicadas de la
misma manera segun el ambito geogrifico en el que
se encuentre. Por tanto, se genera la necesidad de
impulsar paneles de expertos de personas con
Alzheimer que refuercen y certifiquen el trabajo y la
accion del tejido asociativo en las Comunidades
Auténomas. Estos grupos/paneles  trabajaran
conjuntamente con la Federacion que los impulsa y
su composicion sera reducida, no superando las 10-
I5 personas. Se requerira de un coordinador, que
no sera terapeuta, sino una persona encargada de
dinamizar y organizar jornadas de trabajo
encaminadas a proponer lineas de trabajo que

Estudio “De la reivindicacion a la accion. Dependencia y
Alzheimer”
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respondan directamente a sus necesidades,
intereses o inquietudes; hacer visible una manera
normalizada a las personas con Alzheimer en la
sociedad, reforzando su valia, aportacion y
participacién;  orientar las  reivindicaciones,
posicionamientos y propuestas de caracter
autondmico; en definitiva, permitir dar voz a las
personas con Alzheimer, mientras ésta pueda ser
emitida. La permanencia en el panel estara
determinada por el propio miembro, quien en
funcion de la evolucion de su enfermedad, podra
optar por permanecer o salir del grupo de trabajo.
Se trata de un érgano consultivo auténomo y, por
tanto, con capacidad para decidir en qué trabajar. En
las reuniones que se establezcan se podra contar
con el apoyo técnico de personal de la Federacidn
Autonémica que actuara a modo de
secretario/coordinador de los debates 'y
conclusiones que puedan establecerse. El fin ultimo
es generar una red de PEPAS, de manera que un
representante de cada panel autonémico participe
en el PEPA estatal de CEAFA, de modo que el
trabajo que se realice en cada uno de los paneles
retroalimente al resto, permitiendo, entre otros,
obtener un reflejo actual de la enfermedad de
Alzheimer en Espafia y analizando el impacto
efectivo de las politicas sociosanitarias actuales en
cada una de las comunidades auténomas.

El 11 de mayo CEAFA organizé una jornada
dirigida a la estructura confederal con el fin de
informarle sobre qué es el Panel de Expertos de
Personas con Alzheimer, su composicion, sus
objetivos especificos, la dinamica de trabajo y la
vinculacion de los PEPAs autonémicos con el
nacional. En esta jornada participaron 13 entidades
miembros (el 70% del total), mostrando asi su
interés por conocer mas acerca de las posibilidades
de constituir en sus respectivos territorios un PEPA
autonémico.

Durante este afo se han mantenido reuniones
con diferentes entidades autonémicas para
resolver dudas, ampliar informacién y avanzar en los
siguientes pasos, como la ConFEAFA, Alzheimer
Aragon, Fedacam y AFARioja. Ademas, miembros
del PEPA de CEAFA han participado en Jornadas
organizadas por entidades autonémicas, con el fin
de dar a conocer el PEPA y poder promocionarlo
en las distintas zonas geograficas (Baleares, Cataluna
y Castilla y Ledn).

Este ano dos entidades han presentado la
constitucion de sus PEPAs Autonomicos: la
ConFEAFA en mayo y AFARiIoja en octubre.

Como  continuacion  al  trabajo  realizado
anteriormente, durante este afio 2022 el proyecto
se desarroll6 bajo cuatro lineas de actuacion.

Centrar la atencion sobre el Ministerio
de Sanidad

Tras varias reuniones con responsables de las
Consejerias de Salud de las diferentes Comunidades
Auténomas, se vio la necesidad de centrar la
atencidn en el Ministerio de Sanidad. Por ello, el
pasado 25 de abril de 2022 se mantuvo una reunién
con la responsable de la implantaciéon de Ia
Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas,
Dna. Nuria Prieto Santos y, el responsable del
Sistema de Informacion Sanitaria. Se les informé de
los avances efectuados hasta la fecha en el proyecto,
haciendo especial hincapié en las dificultades que
hemos encontrado en la extraccion de la
informacion en las diferentes Comunidades
Autdénomas, trasladando la necesidad de centrar
esfuerzos por parte del Ministerio en unificar la
informacion disponible en las Comunidades
Autoénomas.

Seguimiento y desarrollo del proyecto
en las distintas Comunidades
Autonomas.

A lo largo de 2022 se ha seguido manteniendo
contactos con las diferentes Consejerias de
Salud/Sanidad con el fin de seguir avanzando en la
parte cuantitativa del proyecto. Se han mantenido
reunion con las Consejerias de La Rioja, Region de
Murcia, Ciudad Auténoma de Melilla, Principado de
Asturias, Ciudad Autonoma de Ceuta, Euskadi y
Castilla y Leon.

Se ha contactado con las restantes Consejerias a fin
de poder establecer una nueva reunion para avanzar
en el proyecto.
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Encuesta Nacional de Salud

La Encuesta Nacional de Salud es una de las fuentes
de informacién, que busca recoger informacion

73

sobre “el estado de salud percibido por los
ciudadanos” tanto a nivel nacional como

autonomico.

Sin embargo, se observa que no se recoge de
manera explicita y diferenciada los términos
“Alzheimer” y “demencia”. Teniendo en cuenta que
la Encuesta Nacional de Salud es un referente para
las politicas de salud, se contacta con el Instituto
Nacional de Salud para incluir en dicha encuesta los
términos ‘“Alzheimer y otras demencias” como
problema de salud y permitir ampliar y mejorar la
informacion/conocimiento sobre la situacion de las
personas afectadas por demencia, de manera que,
junto a otros elementos de informacién (registros,
bases de datos, estudios...) permitan aproximarse a
la realidad, y contribuir a la planificaciéon adecuada
de politicas sociales y sanitarias.

El pasado || de octubre se mantuvo reuniéon con
responsables de la Encuesta Nacional de Salud del
INE, indicandonos la inclusion de “Alzheimer y otras
demencias” en la préoxima encuesta que se prevé
para el ano 2023.

Analisis cualitativo del proyecto

Uno de los grandes bloques que este proyecto
alberga, es precisamente lo que denominamos
“parte cualitativa” del proyecto, cuyo objetivo
principal es conocer los perfiles de las personas
diagnosticadas y elaborar caracterizaciones globales
a nivel estatal, pero viendo las especificidades
territoriales.

Se trata de informacién complementaria sobre la
realidad, caracterizacion y necesidades de las
personas que conviven con la demencia, obtenido a
partir del movimiento asociativo de CEAFA.

Es una informacién que no se puede cruzar con la
informacion del Sistema de Salud, por el
cumplimiento de la normativa sobre proteccion de
datos, pero aporta un conocimiento
suficientemente significativo para poder extrapolar
a todas las personas que estan afectadas por la

enfermedad.

Con el fin de poner en marcha esta linea de trabajo,
se mantuvieron diferentes reuniones (19) con la
estructura confederal de CEAFA, en el que se
solicitd colaboracién a todas las Asociaciones
miembro.

Para la recogida de informacion, se establecieron
unos campos minimos de informacion para unificar
la informacion de las Asociaciones en el conjunto
del proyecto global. Sin embargo, en cada
Comunidad Auténoma, en funcién de su disposicion
y posibilidades, se permitié incorporar otras
variables que resultaran de interés en el territorio.

En el cumplimiento de la normativa actual de
proteccion de datos, esta informacion se solicitd de
forma anonimizada, asignando a cada usuario un
cédigo numérico y eliminando cualquier dato
personal que pudiera permitir la identificacion de los
mismos.

Los campos de informacion relativos a las personas
con demencia que se establecieron son:

- Datos generales y sociodemograficos

- Datos relativos a la unidad convivencial y lugar de
residencia

- Datos relativos a los servicios y prestaciones que
utiliza y/o de los que es beneficiario

Formacion sobre la enfermedad de
Alzheimer en zonas rurales

A pesar de los avances producidos a nivel global en
los ultimos afnos, se constata que sigue existiendo
un importante desconocimiento entre la poblacion
en general sobre la enfermedad de Alzheimer. Los
recursos sociosanitarios, el acceso a la informacion
y la formacion son mas inaccesibles en el medio
rural.

La informacion, la formacién y el entrenamiento en
habilidades son factores clave de las necesidades que
tienen las personas cuidadoras, y por eso CEAFA y
Laboratorios CINFA han unidos sus fuerzas para
contribuir a la mejora en la educacioén y la formacion
de la sociedad en materias relacionadas con el
abordaje integral de la enfermedad de Alzheimer,
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ofreciendo apoyo y formacién a personas
cuidadoras en zonas rurales.

El envejecimiento de Ia

poblacion, la dispersion y los

$ o "‘ nuevos modelos de familia
et /

- p hacen que aumente el nimero
FORMACION

de personas mayores que

SOBRE LA ENFERMEDAD DE 3
ALZHE|MER viven solas o con sus
SPRAE conyuges, y que en muchos
casos sobrellevan

&2 : enfermedades como la
cinfa

el

demencia  contando  con
menos recursos que en el ambito urbano.

Los objetivos planteados para esta formacion han
sido:

e Informar y formar sobre la enfermedad de
Alzheimer (la persona enferma de
Alzheimer, la personas cuidadora principal
y la familia, 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
supone 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.

Facilitamos datos de este proyecto de ambito
nacional, coordinado por CEAFA:

e Formaciones ofrecidas en 14 CCAA:s:
Andalucia, Aragén, Principado de Asturias,
Catilla-La Mancha, Castilla y Leon,
Cataluna, Extremadura, Galicia, La Rioja,
Comunidad de Madrid, Regién de Murcia,
Comunidad Foral de Navarra, Pais Vasco y
Comunitat Valenciana.

e Participacion de profesionales de la
red asociativa de la Confederacion:
25 psicélogos ylo trabajadores
sociales, quienes han sido los encargados
de impartir la formacién.

e Formaciones de 4 horas.

¢ Ao largo del dltimo trimestre del afio, se
han ofrecido 171 formaciones

e Han asistido a la formacion 1.865
personas

Hemos contado con el apoyo de los Ayuntamientos
locales, quienes facilitaron a los formadores salas
adecuadas para impartir la formacion, y colaboraron
en la difusion de las charlas entre sus habitantes.
Con el fin de poder llegar al mayor niumero de
personas, también se ha contado con la
colaboracién de las farmacias para la difusion de la
actividad.

El cuidado de las personas con
demencia en el domicilio

En Espana, la familia es la principal institucion sobre
la que recae la tarea de cuidar a las personas con
Alzheimer u otra demencia. Hasta no hace muchos
afos la familia constituia una estructura amplia, en la
que siempre habia algin miembro dispuesto (u
obligado) a asumir la responsabilidad de cuidar y
atender 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.

La familia va a continuar siendo el marco privilegiado
de atencion a la dependencia en Espafia. La decision
de quién asume la responsabilidad del cuidado del
familiar dependiente, supone renunciar a desarrollar
una vida personal adecuada y querida, estar vigilante
las 24 horas del dia todos los dias de la semana,
renunciar a emprender o desarrollar su vida
profesional, perder la oportunidad de que la familia
pueda ampliar o complementar las fuentes de
ingresos...

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

EL CUIDADO DE LAS PERSONAS CON
DEMENCIA EN EL DOMICILIO

El trabajo de cuidados hasta fechas recientes se ha
circunscrito al ambito doméstico, de manera no
remunerada ni reconocida. Sin embargo, fuera del
ambito doméstico se disponen de otros

Pagina 13



CEAFA Informa 2022

proveedores de servicios (publicos y privados) que
sustituyen y/o complementan la labor del cuidado
que pueda llevarse a cabo en el seno familiar. Entre
ellos, destacamos personas que, sin tener un vinculo
familiar o cercano y sin una cualificacion
especializada en ello, prestan servicios de cuidado
en el domicilio a personas que lo requieren.

Estas personas tienen voluntad e incluso vocacion
para el cuidado, pero en ocasiones, pueden no estar
suficientemente capacitados para ejercer esta
actividad de forma adecuada. A pesar de los avances
producidos a nivel global en los Ultimos anos, se
constata que sigue existiendo un importante
desconocimiento entre la poblacién en general
sobre la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias. La informacién, la formacion y, sobre
todo, el entrenamiento en habilidades para un
cuidado adecuado son factores clave que las
personas que prestan sus servicios al cuidado de las
personas con Alzheimer u otra demencia deben
conocer, atendiendo a la especificidad de Ila
enfermedad.

Ante la aparicion de un grupo cada vez mayor de
personas que se dedican al cuidado de personas con
demencia con las caracteristicas anteriormente
mencionadas, CEAFA impulsa una formacion
dirigida a dotarles de las competencias
basicas para realizar su labor de la manera
mas correcta posible, poniendo el foco en el
trato digno de la persona con demencia y
observando técnicas de autocuidado. Y, para
ello, contamos con la colaboracion de la Fundacion
Mutua Madrilena.

FORMACION BASICA PARA CUIDADORES NO
PROFESIONALES REMUNERADOS

La formacion tiene como objetivo principal el
proporcionar a los cuidadores informacién y
capacitarles 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 bloque se centra en la formacién
en conceptos bdsicos como qué es la demencia,
sintomas 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 cambios
en su forma de expresarse y en la forma en la que
entienden a los demas, lo que dificulta el proceso
normal de comunicacion. Esta  progresiva
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 bienestar
de la persona.

Cada persona es distinta y segln 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 situaciones de
proteccionismo, infantilismo y maltrato en las
conversaciones.

El segundo de los bloques centra su
contenido en los cuidados bdsicos a las
personas con demencia, poniendo atencion en
los siguientes contenidos:

o Alimentacién y nutricion: se desarrolla la
alimentacion de las personas con demencia
segun la fase de la enfermedad en la que se
encuentre, asi como los problemas de
nutricibn que pueden aparecer. Se
facilitaran técnicas seguras de ingesta de
alimentos, asi como pautas de actuacion
ante atragantamientos o incidencias
similares.

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

e Pautas bdsicas para la higiene de la persona,
en cuanto a bano, ducha, higiene de boca,
acicalamiento, vestir, ... haciendo especial
hincapié en el cuidado de la piel y las
Ulceras por presion.

¢ Nociones basicas sobre seguridad en el
domicilio, asi como herramientas y
actividades ludico-fisicas que pueden
realizarse en el domicilio.

e Movilizaciones y transferencias de la persona:
técnicas y pautas para mover a la persona
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con demencia, asi como pautas de
actuacion ante una caida.

Durante este afio un grupo de trabajo de cuatros
profesionales han trabajado en los contenidos y
edicion del material formativo que servira de base
para un programa de formacion.

La formacion, prevista para el afno 2023, se realizara
en cascada con la colaboracion de las entidades
miembro de CEAFA, de manera que pueda llegar a
el mayor nimero de cuidadores no profesionales
remunerados de todo el territorio nacional. En
fechas proximas podremos facilitar el calendario en
la que estas formaciones se materializaran.

Manual para el entrenamiento y apoyo
de cuidadores de personas con
demencia

La demencia es una enfermedad que puede resultar
abrumadora para la persona que la padece, pero
también para los cuidadores, por ello el Ministerio
de Sanidad ha elaborado el “Manual para el
entrenamiento y apoyo de cuidadores de personas
con demencia”.

Este Manual se ha elaborado en el marco de la
Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del
Sistema Nacional de Salud (SNS), con Ila
colaboracién y asesoramiento de CEAFA. Este
proyecto responde al objetivo 6 de la Estrategia
acerca del “Apoyo a los cuidadores” con el fin de
ofrecer una capacitacion e informacidon accesibles
basadas en la evidencia y adaptadas a las necesidades
de quienes cuidan de personas con demencia.

Su objetivo es ayudar a la persona cuidadora a
afrontar el reto diario de cuidar a una persona con
demencia, asi como cuidarse a si mismo,
proporcionando  informacién, 'y  brindando
un abanico de habilidades que puedan ser Utiles
para abordar las distintas fases por las que pasan las
personas con demencia.

El documento es una adaptacion de la herramienta
iSupport de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), traducido al espafiol, adaptado a las
particularidades de nuestro pais.

k.
/ N
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Médulo 1. \ L
Introduccién a la demencia ==

Para mejorar los conocimientos acerca de la
demencia y las aptitudes necesarias para brindar
cuidados y ocuparse del autocuidado, el Manual
desarrolla los siguientes puntos:

e Desarrollar habilidades de autocuidado
para las personas cuidadoras de personas
con demencia.

e Prevenir y manejar el estrés asociado al
cuidado de personas con demencia.

e Desarrollar habilidades para afrontar los
retos de los cuidadores de personas con
demencia.

e Desarrollar habilidades de comunicacidon
en los cuidadores.

e Desarrollar capacidades para el manejo de
las situaciones cotidianas de las personas
con demencia.

Esta destinado principalmente a quienes cuidan
de personas con demencia, asi como a asociaciones
de pacientes, trabajadores sanitarios y sociales y a
responsables de la Administracién Sanitaria y las
Comunidades  Autéonomas  que  coordinan
actividades de apoyo a las personas cuidadoras.

Con este documento el Ministerio de Sanidad y
CEAFA ponen de manifiesto la importancia de
aprender sobre las demencias para ayudar a
comprenderlas y ser consciente de la evolucion que
puede vivir el papel de cuidador a medida que avanza
la enfermedad.

Puedes acceder al Manual para el entrenamiento y
apoyo de cuidadores de personas con demencia en
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Entornos amigables y solidarios con
las demencias. Transformacion del
entorno

En el ano 2020, CEAFA impulsé la campana de
informacion y concienciacion “Entornos amigables y
solidarios con las demencias” dirigida a sensibilizar a
la sociedad en general y a colectivos y organismos
en particular, sobre los sintomas de alerta que
permitieran identificar posibles casos de demencia,
con el objetivo de contribuir a la normalizacion,
percepcion, consideracion y complicidad hacia las
personas con Alzheimer y otras demencias.
Evitando asi, situaciones de exclusion y rechazo,
consiguiendo entornos amigables y solidarios con
las demencias, fomentando las sociedades no
excluyentes, y contribuyendo asi, al
empoderamiento de las personas con alzhéimer y

otras demencias.

Mas informacion en

Este afio avanzamos en la segunda fase del proyecto
Ademas, apostamos por una transformacion del
entorno, facilitando informacion y
sensibilizacion sobre diversos aspectos que
afectan a las personas con Alzheimer y a sus
familiares cuidadores. Por eso se han organizado
tres Webinar que han abarcado temas juridicos,
ensayos clinicos y apoyo/proteccién a personas con

demencia.

POR LA DIGNIDAD DE LAS PERSONAS
CON DEMENCIA - LA CAPACIDAD
JURIDICA DE LAS PERSONAS CON
DEMENCIA. NOVEDADES
LEGISLATIVAS

El 2 de junio, Alejandro Vila Indurain, abogado y
asesor legal de la Asociacion de Familiares de
Alzheimer de Barcelona (AFAB) y de la Federacion
de Asociaciones de Familiares de Alzheimer de
Catalunya (FAFAC), impartié el Webinar ‘La

capacidad juridica de las personas con demencia.
Novedades legislativas’.

A raiz de la reforma del articulo 49 de Ila
constitucion, relativo a la proteccién y promocion
de los derechos de las personas con discapacidad,
han surgido muchas dudas sobre su aplicacion y
como puede afectar a nuestro colectivo.

@ ENTORNOS AMIGABLES Y SOLIDARIOS CON LAS DEMENCIAS b

Por la DIGNIDAD de Ias personas con demencia

La capacidad juridica de las personas
con demencia. Novedades legislativas

El respeto de la voluntad, deseos y preferencias de
las personas con demencia es el objetivo principal
de lareforma de la Ley 8/2021 del Cédigo Civil
de apoyo a las personas con discapacidad en
el ejercicio de su capacidad juridica.

El cambio de la norma conlleva una serie de
modificaciones como la eliminacion del término
incapacidad. ‘“Todo el mundo tiene
capacidad juridica. No existiendo la incapacidad,
desaparece el término de tutela, pero aparecen
otros que, sobre todo los profesionales, debemos
conocer para asegurar el ejercicio de la capacidad
juridica en base a la voluntad y evitar asi el abuso”.

Entre los instrumentos de la nueva regulacién se
encuentran las medidas de apoyo, vilidas para el
ambito personal, patrimonial o econémico. También
siguen existiendo los poderes notariales, que se
amplian al marco personal. Como novedad, la
norma introduce la figura de la autocuratela,
por la cual, cualquier persona mayor de edad, en
Escritura Publica, en prevision de una situacién de
necesidad o soporte para ejercitar la capacidad
juridica, puede acordar el nombramiento de un
curador para ejercitar esa capacidad juridica.

En este contexto, los notarios cobran especial
importancia ya que “deben ayudar y asesorar sobre
los posibles conflictos de intereses que puedan
surgir. Ademas de explicar y percibir que la persona
que esta otorgando poderes lo esta haciendo
correctamente y que existe una libertad y
espontaneidad de su voluntad”.
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Por ultimo, se puso de manifiesto el importante
papel que las Asociaciones de Familiares de
personas con Alzheimer y otras demencias (AFAS)
tendran en esta nueva situacion. “Ante los juzgados
seran un elemento de registro clave que explique la
situacion y evolucion de la enfermedad en los
afectados”.

Puedes acceder al Webinar en:

INVESTIGACCION EN EL ITINERARIO
DE LAS DEMENCIAS - UN
ACERCAMIENTO A LA
INVESTIGACION Y A LOS ENSAYOS
CLINICOS

Maria Sanz Ruiz, técnica superior del Area de
Ensayos Clinicos de la Agencia Espanola de
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), fue
la encargada de impartir el 22 de junio, el Webinar
“Un acercamiento a la investigacion y a los ensayos
clinicos”.

La participacion de los pacientes en el disefo,
autorizacion, realizacién, y evaluacion de los
ensayos clinicos orientados a estudiar la eficacia y
seguridad de un nuevo fairmaco, es clave para que se
obtengan mejores resultados y garantizar el éxito
del proceso.

Y es que, si bien 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 proceso”.

En este sentido, cobra especial importancia el papel
del consentimiento informado en todo el proceso,
pues garantiza “no solo que se ofrece toda la
informacion al participante, sino que se da 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 ejemplo cuando los participantes son menores,

tienen alguna limitacién de comprension o
formacion mas limitada”.

En este contexto, se puso especial interés también
en el marco regulatorio actual de los ensayos
clinicos a nivel comunitario. En 2012 la Comision
Europea dio luz verde al Reglamento 536/2014 con
el fin de aunar criterios y formas de actuacion para
incrementar el numero de solicitudes de ensayos
clinicos y asi aumentar la competitividad de la Union
Europea en materia de investigacion. “A nivel
europeo, estabamos en unas ratios de investigacion
muy por debajo de las deseables, necesitibamos un
cambio de regulacion que hiciese una Europa
competitiva y armonizada en criterios, algo que la
directiva anterior no garantizaba”.

El reglamento 536/2014 entré en vigor en enero de
2022y, aunque ofrece tres anos 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 3| de diciembre de 2025 todos
los ensayos presentados por todos los paises de la
Unién Europea estén transaccionados en CTIS”, 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 vy
explorando nuevas vias de mejora”.

@ ENTORNOS AMIGABLES Y SOLIDARIOS CON LAS DEMENCIAS 1)

InvestigAccion e el itineraria de la demencia

)l
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Un acercamiento a la INVESTIGACION
y a los ENSAYOS CLINICOS
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En el webinar también se pusieron de manifiesto los
retos o las expectativas de futuro de los ensayos
clinicos en Espaiia. De esta forma, se expusieron los
datos que evidenciaban el aumento de solicitudes
para ensayos desde la pandemia, “unas cifras que
confirman que Espafa se ha convertido en referente
en este campo y que nos deben reforzar para seguir
siendo lideres en investigacion”.

En este sentido, se insistio en la necesidad de
explorar nuevos modelos de ensayos que permitan
un mayor desarrollo y participacion de los pacientes
y en Espana ya se trabaja en nuevas férmulas como
los ensayos descentralizados, que permiten la
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participacion en distintos centros satélite,
facilitando que se realicen algunas pruebas desde
distintas comunidades auténomas y evitando
desplazamientos de los pacientes; o los ensayos
virtuales o hibridos, que también amplian las
posibilidades de participacién.

“En este caso tenemos todavia limitaciones
relacionadas con la falta de conocimientos digitales
de toda la poblacién, pero se esta trabajando ya en
modelos hibridos que faciliten a los participantes
formar parte de estos ensayos con independencia
de que se encuentren en la misma ciudad que el
centro de referencia del ensayo”.

Por dltimo, se remarcé la importancia de la
implicacién y coordinacion de todos los agentes
para que el sector de la investigacion en Espana siga
siendo referente a nivel mundial.

Puedes acceder al Webinar en:

POR LA PROTECCION Y SEGURIDAD
DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA -
PROGRAMAS DE APOYO Y
PROTECCION A LAS PERSONAS CON
DEMENCIA. BUENAS PRACTICAS

uctu ociativ
Representantes de la estructura asociativa de
CEAFA participaron el 27 de septiembre como
ponentes en el Webinar “Programas de apoyo y
proteccion a las personas con demencia. Buenas
practicas” en el que se trataron pautas para una
u omunicacién co o o i
buena comunicacién con las personas con demencia
y consejos para mejorar la asistencia de las personas
con Alzheimer.

Durante el encuentro, la psicologa de
AFARABA, Zurifie Majuelo, expuso la ponencia
‘“Pautas para una buena comunicacion con
las personas con deterioro cognitivo o
demencia dirigida a los profesionales de
Euskotren”.

En el ano 2014 la empresa Euskotren (empresa
encargada del tranvia en la ciudad de Vitoria-

Gasteiz) cometio y admitié un fallo al echar de un

tranvia y multar a una persona con deterioro
cognitivo que se habia extraviado de su mujer
durante el trayecto y no llevaba el billete de pago
correspondiente. Ante una queja de la familia por la
situacion creada, ponen una reclamacion o queja por
el trato recibido. La noticia tuvo gran trascendencia
en los medios de comunicacién, aunque Euskotren
pidié perdon y para hacer frente a esta mala praxis,
contactaron con AFARABA para proponer un
programa formativo, dirigido a conductores y

revisores de sus tranvias.

Asi, en 2015 AFARABA lleva a cabo un plan
formativo a trabajadores en plantilla y nuevas
incorporaciones. Desde entonces se han impartido
16 formaciones a casi 100 personas, ofreciendo
informacion sobre signos o sintomas que ayuden a
identificar a una persona con Alzheimer, pautas para
una buena comunicacién con ellos, trastornos de
conducta, etc. Para ello la asociacion se basé en el
material editado por CEAFA en el proyecto

“Entornos amigables y solidarios con las demencias”

Afortunadamente, estas formaciones han tenido su
fruto, ya que en el afio 2016, una mujer desorientada
en el tranvia fue ayudada por los profesionales a

volver a su domicilio.

Ademas, con el fin de contribuir a la normalizacion
de las personas con deterioro cognitivo o demencia,
AFARABA formé en 2021 a mas de 1.100 agentes
de la nueva promocion de Policia Vasca (Ertzaintza
y Policia Local) sobre la desorientacion de estas
personas, identificaciéon de casos, pautas para su

tarto y comunicacion, etc.

Por parte de AFA Alcobendas y San Sebastian de los
Reyes particip6 como ponente su Secretaria
Concha Gémez-Tejedor. Inicié la presentacion
ofreciendo un dato, segun el Informe de BrightFocus
Foundation “6 de cada |0 personas con demencia
deambularan mientras tengan la capacidad fisica de

caminar”. Ante esta situacion, y dada la incidencia
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de Alzheimer en los municipios de la Zona Norte
de Madrid, el Servicio Municipal de Personas
Mayores de Alcobendas, en colaboracion con la
Asociacion de referencia, establecié un Protocolo
para evitar situaciones de pérdida y/o reducir
el tiempo de desaparicién involuntaria de una

persona mayor con deterioro cognitivo.

Los objetivos de este protocolo son evitar
situaciones de pérdida o reducir el tiempo de
desaparicién involuntaria; disminuir la ansiedad y
angustia de la persona desaparecida y sus familiares;
evitar posibles accidentes o problemas médicos
derivados del tiempo de desaparicién; y concienciar
a la poblacion en general.

Para ello, el ayuntamiento aporté a los pacientes
dispositivos como relojes geolocalizadores o
etiquetas adhesivas identificativas con un cédigo
QR, adaptados a cada fase de la enfermedad, y que
ayudaran a localizarles en caso de pérdida o
desorientacion.

Este protocolo esta siendo supervisado por una
Comision Técnica mutidisciplinar donde hay
representantes del Servicio Municipal de Personas
Mayores de Alcobendas y de San Sebastian de los
Reyes, AFA Alcobendas y San Sebastian de los
Reyes, Fafal-Federacion de Asociaciones de la
Comunidad de Madrid, la policia nacional y la policia
local de ambas localidades.

Los trabajos de esta Comision estan avanzando y
estan trabajando en temas como la creacion de
Mesas técnicas especificas para cada tema con la
incorporacion ademas de otros colectivos;
establecer un Protocolo de identificacion
recogiendo datos de personas vulnerables
disponibles a través de una base de datos disponible
para las policias y protocolos de actuacion ante la
desapariciéon o desorientacién de una persona;
informacion de recursos para los familiares y
cuidadores; Formacién sobre el proyecto a
familiares/cuidadores y a profesionales; Campana de
sensibilizacién dirigida a la poblacion en general,
comercios, medios de transporte, etc., sobre cémo
comunicarse con personas con deterioro cognitivo

e identificar si pueden estar en situacion de pérdida;

y difusion de Carteles informativos del proyecto
“Entornos amigables y solidarios con las
demencias”.

ENTORNOS AMIGABLES ¥ SOLIDARIOS CON LAS DEMENCIAS.
Parla PROTECCION ¥ SEGURIDAD de 35 persenas con demensia

==

e

Programas de apoyo y proteccién a las
personas con demencia. Buenas practicas

[ ihamery .

Finalmente, Inmaculada Fernandez,
vicepresidenta de FAFAC-Federacié Catalana de
Alzheimer, hablé sobre la Campaiia
garantizando la seguridad de las personas
con Alzheimer que llevan a cabo desde FAFAC en
estrecha colaboracion con la Policia de la
Generalitat-Mossos d’Esquadra (PG-ME).

Desde el 2008 han trabajado en distintos
programas. Inicialmente con una campanha de
consejos preventivos para evitar situaciones de
vulnerabilidad en personas mayores, como robos y
estafas en el domicilio, en la calle, por teléfono o

Internet, etc.

En el 2017 para hacer frente a desorientaciones y
posibles pérdidas de personas con Alzheimer,
FAFAC ofrecié apoyo a la PG-ME para elaborar una
Guia para la asistencia a personas con demencia, donde
se recogen consejos basicos de actuacion dirigidos
a los agentes para mejorar su asistencia a las
personas con esta patologia; en definitiva, una
herramienta para reconocer a personas con esta

dolencia y como actuar o comunicarse con ellas.

Ademas, dirigido a familiares y cuidadores, se
elaboré un diptico informativo sobre un Protocolo de
actuacion ante la posible pérdida de una persona con
Alzheimer, dando a conocer los recursos disponibles
y facilitar pautas para saber como actuar en el
momento en que los familiares se encuentren con

esta situacion.

Asimismo, para las personas con esta enfermedad
degenerativa, desde FAFAC también han creado una

pulsera identificativa con cédigo QR que incluye la
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informacion médica y familiar necesaria que ayude a
poner en contacto a la persona enferma y a sus

familiares.

Por ultimo, otro de los temas que aborda la
asociacion en materia de sensibilizacion es una
Campania de prevencién del maltrato a las personas con
demencia, cuyo objetivo es llamar la atencion de la
sociedad sobre los indicadores de maltrato de estas
personas, a familiares, a profesionales, etc. En 2019
se inici6 la elaboracion de un material muy visual
(flyers e imanes) facilitando indicadores de maltrato
a personas con demencia a través de un “semaforo”
con el color rojo de jPARA! Situacion de riego, con
el color ambar jALERTA! Sospecha de maltrato y
con el color verde jADELANTE! Buen trato.

Puedes acceder al Webinar en:

Introduccion

Bajo el lema “InvestigAccion”, la Confederacion
Espafola de Alzheimer ha planteados sus
reivindicaciones y propuestas con motivo del Dia
Mundial del Alzheimer 2022.

El eje central de estas reivindicaciones y propuestas

se han centrado en la investigacion.

Segin la Real Academia de la Lengua Espanola
confiere las siguientes entradas al término

"investigar".

e Indagar para descubrir algo

e Indagar para aclarar la conducta de ciertas
personas  sospechosas de  actuar
ilegalmente.

e Realizar actividades intelectuales y
experimentales de modo sistematico con
el proposito de aumentar los
conocimientos sobre una determinada

materia.

Aqui nos interesan la primera y tercera acepcion del
término investigar, pues estan vinculadas con el
propésito que CEAFA se ha planteado para este Dia
Mundial del Alzheimer 2022, habiendo elegido como
lema del mismo “InvestigAccion. En el

itinerario de la demencia”.

Aparentemente, en el ambito de la investigacion tal
como se entiende a nivel general, puede parecer que
el significado mas apropiado ha de ser el tercero, lo
cual es cierto desde una  perspectiva
de investigacién biomédica que, ademas de
trabajar por encontrar resultados, busca Ila
generacion de nuevos conocimientos sobre una

cuestion determinada.

Sin embargo, no debe olvidarse la primera acepcidn
(indagar para descubrir algo), porque esta en la base
de lo que la Confederacién concibe
por investigacion social o sociosanitaria. Esta
es otro tipo de investigacion basada también en los
principios cientificos que rigen los procesos
investigadores, que busca principalmente conocer y
analizar la situacion en la que se encuentran las
personas en su convivencia con el Alzheimer para
plantear alternativas, soluciones o propuestas que

mejoren sus condiciones de calidad de vida.

B '- ., s /é
InvestigAccion

en el itinerario de la Demencia
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Y es que el Alzheimer en particular y la demencia en

general es un continuum que va afectando de
manera desigual a las personas y a la sociedad
conforme va avanzado en su proceso degenerativo.
Incluso lo hace desde antes, de acuerdo con las
investigaciones que demuestran que la enfermedad
puede comenzar a generarse entre 10 y 20 anos

antes de la aparicion de sus primeros sintomas. Pero
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no cesa sus efectos una vez la persona diagnosticada
fallece, sino que siguen presentes en quien la ha

estado cuidando en el entorno familiar.

Por ello, el Dia Mundial del Alzheimer 2022
pretende reivindicar la investigacion en el itinerario
de la demencia, pudiendo este ser representado de
la siguiente manera: Concienciacion / Prevencion /

Deteccion / Diagnostico / Tratamiento / Duelo.

Es en este itinerario donde interesa analizar qué tipo
de investigacion es la mas adecuada para poder
generar efectos positivos; de ahi el concepto
“InvestigAccion”, es decir, investigar para actuar de
la manera mas apropiada en cada una de las fases de
evolucion de la demencia y de sus consecuencias.
Este planteamiento se correlaciona con uno de los
elementos que vienen caracterizando la labor de las
Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer y otras Demencias, que no es otro que
el abordaje integral del problema y de como actuar
ante las consecuencias que genera en las personas

afectadas.

El abordaje integral ha de adaptarse y dar la
respuesta mas adecuada a cada una de las fases que
pueden considerarse en la evolucion de la demencia,
desde las fases previas a su aparicion como
enfermedad y como problema, hasta el momento en
que desaparecen sus efectos en la persona enferma
pero aun quedan secuelas en quien ha cuidado
durante anos. Por supuesto, en ese itinerario
resultan claves la implicacion de todos los
actores intervinientes directa o indirectamente
con el Alzheimer, asi como la generacion y
consolidacion de las sinergias pertinentes para
garantizar que la accién de atencién o apoyo se
acomoda a las necesidades de cada momento, pero,
sobre todo y con caracter fundamental, a las
necesidades de las personas afectadas; se recuerda
que por persona afectada se entiende tanto la que
tiene o sufre la enfermedad como la que asume la
responsabilidad de su cuidado y atencion en el

entorno familiar.

Aceptar como valida esta posicion, permite, entre
otras cosas, ampliar la vision de lo que es la
investigacion, de los ambitos de intervencion que
le son propios, superando los que tradicionalmente
se han asignado a la investigacion biomédica y
accediendo a otros en los que la investigacion social
o sociosanitaria tiene mucho que decir. No se trata,
bajo ninglin concepto, de pretender polemizar entre
ambos tipos de investigacion; al contrario, ambas
son necesarias y deben retroalimentarse vy
complementarse. Una, la biomédica, busca acabar o
poner freno a la enfermedad; la otra, la social, aspira
a mejorar las condiciones de calidad de vida de las
personas afectadas mientras la anterior no logra sus
objetivos de manera efectiva. Se entiende, pues, que
no se busca posicionar una frente a la otra, sino
considerarlas juntas, a la par, puesto que las dos
persiguen un mismo objetivo, que no es otro que
acabar con la enfermedad y sus efectos en las
personas, en la familia y, por extension, en la
sociedad.

Finalmente, es importante recordar que Ia
preocupaciéon por la investigacion ha sido
materia recurrente en los posicionamientos de la
Confederacion Espafola de Alzheimer, tal como lo
corroboran, entre otros, los diferentes lemas con
los que ha conmemorado los ultimos Dias
Mundiales del Alzheimer:

e Ano 2018. ConCiencia Social, en el que
se empezaba a evidenciar la preocupacién
por implicar a la sociedad en el abordaje de
un problema compartido, basado en
resultados de investigacion social y, en
particular, en los conocimientos sobre el
impacto de las consecuencias de la
enfermedad en la sociedad.

e Ano 2019. Evolucién, resaltando el
crecimiento cualitativo de la entidad como
un referente en defensa de los derechos e
intereses de las personas, de sus familias y
la sociedad en su conjunto, basando buena
parte de sus reivindicaciones en el apoyo
claro y decidido a la investigacion.

e Ano 2020. La Dependencia fuera de la

Ley, analizando Ila especificidad del
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Alzheimer y de las demencias en general y
valorando cudles son los principales
aspectos que no han sido cubiertos por la
Ley de la Dependencia.

e Afo 202|. Cero Omisiones. Cero
Alzheimer, defendiendo y poniendo en
valor la importancia del diagnéstico precoz
o temprano y de la necesidad de avanzar
en tecnologias que faciliten este proposito

partiendo de la investigacion especifica.

Y, finalmente, en este ano 2022, el lema elegido es
“InvestigAccion. En el itinerario de la
demencia”, con el que se trata de identificar qué
tipo de investigacion se corresponde con cada una
de las fases de evolucion del Alzheimer, asi como
los publicos objetivo a los que debe dirigirse y los

objetivos esperados.

Anteriormente se han identificado seis
momentos o fases de la demencia en general y
del Alzheimer en particular en los que deberia
actuarse. La demencia se concibe como un
continuum que se inicia antes de que aparezcan
los sintomas que la caracterizan, y que culmina
tiempo después de su desaparicion con el
fallecimiento de la persona enferma. En
cualquier caso, se pueden contemplar las
siguientes fases objeto de atencion:

e Fase previa a la aparicion de los
sintomas propios de la demencia

e Fase de prevencién

e Fase de deteccion

e Fase de diagnéstico

e Fase de tratamiento

e Fase posterior o de duelo

InvestigAccion

en el itinerario de la Demencia

i Dia Mundial del ALZHEIMER

Fase previa a la aparicion de los sintomas
propios de la demencia

Desde hace ya
tiempo existe el
consenso de que el
Alzheimer ha dejado

de ser un problema

oot o comcanet  gian o da canciocirsedo g familiar para
convertirse en otro
&g& Dia Mundial del ALZHEIMER

tHinvestigAccion

de caracter social. Es

decir, sus efectos van mas alla de los limites propios
de la familia que los padece para instalarse y afectar
al conjunto de la sociedad. Por ello resulta
fundamental trabajar el ambito social en tanto que
marco que soporta y ha de soportar las

consecuencias de la demencia.

Es importante, como punto de partida del itinerario
de la demencia, comenzar trabajando con la
poblacion general, entendida ésta en su mas
amplio sentido, abarcando todos los sectores
etarios, desde la infancia y juventud hasta las
personas mayores, pasando, por supuesto, por los

adultos en edad activa.

Entre los objetivos que han de perseguirse

destacan fundamentalmente:

e Compartir con los miembros de Ila
sociedad el conocimiento lo mas amplio y

adaptado posible sobre la enfermedad,
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sobre como afecta a las personas y sobre
como incide en el ambito social, etc.

e  Capacitar a las personas para que, llegado
el momento, puedan saber actuar
correctamente en caso de encontrarse con
alguna persona afectada por demencia.

e Tomar conciencia de que, en el momento
actual, nadie esta libre de poder sufrir de
Alzheimer o de otro tipo de demencia.

e Etc

Intentar articular soluciones antes de que aparezca
el problema real tiene unas ventajas que pueden ser
aprovechadas para avanzar en la construccién y
consolidacion de los entornos solidarios o amigables
con las demencias. Y no sélo desde el aspecto fisico
o arquitectural (que es mas importante de lo que
pudiera parecer a primera vista!), sino desde el de
la concienciacion de las personas, de su
comprension hacia las situaciones en las que viven
quienes estan afectados por la demencia, lo cual es
basico para luchar contra el estigma que la
enfermedad continta generando y, en consecuencia,
evitar la exclusion social que, por desconocimiento,

todavia se sigue produciendo con estas personas.

Hasta la fecha han sido innumerables los esfuerzos
realizados en este sentido por quienes estan
vinculados con el mundo del Alzheimer,
fundamentalmente las entidades del Tercer
Sector, destacando las Asociaciones de Familiares
de Personas con Alzheimer y otras Demencias, pero
sin olvidar otras entidades como las sociedades
médicas o profesionales. Aun siendo el Dia Mundial
del Alzheimer el momento de mayor ebullicion de
las acciones o campafias de sensibilizacion y
concienciacioén, éstas, afortunadamente, se han ido
produciendo también a lo largo del afo (no sélo en
septiembre), lo cual es un amplificador potente de

los mensajes que se quieren trasladar.

En relacion con los mensajes, es fundamental insistir
en la idea de que deben ser elaborados desde unos

principios solidos, avalados y contrastables. Si hasta

hace poco bastaban consignas de sensibilizacion
para construir campanas informativas, en la
actualidad es preciso que toda la informacion que se
comparta con la sociedad esté documentada y sea
el resultado de procesos de anilisis e investigacion
sobre la realidad que representa la demencia en la
sociedad actual. En esta etapa en particular la
informacion a compartir deberia girar en torno a
cuestiones de impacto de la enfermedad en la
sociedad, por ejemplo, el nimero de personas
afectadas, los costes de atender a las personas
afectadas, los problemas personales, sociales,
economicos a los que se enfrenta la familia, la
dificultad de prevenir una condicion cuyas causas se
desconocen, como incide el cuidado en el miembro
de la familia que asume esta responsabilidad, la
dotacion de recursos (suficientes o no) especificos
para atender las necesidades de las personas con
demencia, las ayudas disponibles, las politicas
publicas, el papel de las asociaciones de familiares,
etc.

Es decir, se trata de un abanico amplio de
informacion que debe dirigirse a compartir
conocimiento al tiempo que a sensibilizar hacia el
problema, pero también concienciar respecto a la
dimensién social que adquiere el Alzheimer en
particular y la demencia en general. Este es uno de
los campos de la investigacion social, entendida
ésta como “proceso de generacion de conocimiento
relacionado con la realidad social y el
comportamiento humano presente, pasado y futuro.
El objeto de estudio delimita el fendmeno sobre el

que se quiere investigar’”.

El tejido asociativo integrado en la estructura de la
Confederacion Espanola de Alzheimer atesora una
experiencia de mas de 30 ahos de actividad dedica
especificamente a abordar las consecuencias que la
demencia provoca en las personas a las que atiende,
lo cual significa que muchas de estas asociaciones
disponen de las herramientas y del conocimiento
basico como para adentrarse en este campo de la

investigacion social. Esto no quita, ni mucho menos,
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el interés e importancia que tiene o puede tener
establecer colaboraciones y sinergias con terceras
partes con capacidad de colaborar en este ambito.
En particular, puede pensarse en otras entidades del
tercer sector, en sociedades médicas, cientificas o
profesionales e, incluso, en universidades. Cuantos
mas actores intervengan en los proyectos de
investigacion, mas soélidas seran las conclusiones o
aprendizajes que puedan extraerse, lo cual
favorecera la credibilidad no soélo de la informacion
y de las campafas concretas, sino, y lo que es mas
importante, de las propias asociaciones o entidades
que compartan estos nuevos conocimientos con la

sociedad.

Con estas acciones investigadoras, junto con un
adecuado plan de comunicacion, se podra avanzar
en la concienciacién y educacion de la sociedad, de
la poblacion en general, buscando construir
sociedades tolerantes con la demencia, que no
excluyan a las personas que conviven con esta
enfermedad y que, llegado el momento, puedan
saber como actuar de la mejor manera posible para

garantizar su seguridad y tranquilidad.

Fase de prevencion

InvestigAccion

=n el itnzreria te le Demancia

02 ha comentado que, a

Anteriormente  se

dia de hoy, se
desconocen las

causas que generan

Medida o disposicién que se toma de manera anticipada
para evitar que suceda unz cosa considerada negativa

&9 personas, lo cual no
eenrat Ola Mundial del ALZHEIMER
#tinvestigAccion . .
quiere decir que no

la demencia en las

existan planteamientos que defiendan la posibilidad
de prevenir (o, por lo menos retrasar) su aparicion.
Frente a la idea que hasta hace poco se tenia de que
el Alzheimer estaba asociado a la edad y a un bajo
nivel cultural, se van abriendo paso otros

planteamientos que abogan por reducir los

principales factores de riesgo detectados y estimular

una vida lo mas sana posible.

Si bien llevar una vida sana es una recomendacion
que puede hacerse a toda la poblacion, situandose
en la base de un crecimiento y envejecimiento activo
y saludable, avanzar en este sentido puede ayudar a
concretar un poco mas las poblaciones a las que
dirigir los esfuerzos y atenciones, centrando el
interés en aquellos colectivos que pueden ser
considerados como de riesgo. En este contexto,
cabe diferenciar los factores de riesgo no
modificables de los que si lo pueden ser que, de

manera esquematica, son los siguientes®:

e  Factores no modificables:
o Edad
o Sexo
o Genética
e Factores modificables’. En 2017, Lancet
Commission® identifica los siguientes
factores:
o Bajo nivel educativo
Hipertension
Discapacidad auditiva
Tabaquismo
Obesidad
Depresion
Sedentarismo
Diabetes

o O O O O O O O

Escasa interaccion y actividades
sociales
e A partir de 2020, se afiaden a esta lista los
siguientes factores:
o Abuso de alcohol
o Traumatismo craneoencefilico

o Contaminacion ambiental

Existe ya mucha literatura especializada a este
respecto elaborada como consecuencia de
investigaciones y estudios realizados desde el area

sanitaria como parte de la promocién de la vida

8 Dementia prevention, intervention, and care: 2020 report of
the Lancet Commission
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saludable, base para la prevencion de distintas
enfermedades. En concreto, estos estudios
persiguen, entre otros, objetivos como los
siguientes:

e Fomentar entre la poblacion la cultura de
la vida sana para procurar reducir al
maximo la posibilidad de aparicion de
enfermedades que pueden ser prevenibles.

e Promover un envejecimiento activo vy
saludable que combine los habitos de la
vida sana con el impulso al mantenimiento
y promocion de la actividad social y/o
comunitaria.

e En lo que respecta mas directamente a la
demencia, procurar retrasar lo maximo
posible la aparicion de los sintomas que
caracterizan y definen a esta enfermedad
neurodegenerativa.

e Etc

Para el cumplimiento de objetivos como los
indicados es interesante impulsar el establecimiento
de sinergias entre los sectores sanitario y
social, es decir, entre los especialistas en
prevencién y el tercer sector. Ello es importante
porque éste tiene la capacidad de hacer llegar a la
poblacion mas  directamente afectada los
planteamientos, consejos o recomendaciones que
puedan proponer aquéllos. Hablando en términos
de investigacion, es necesario, igualmente,
establecer vinculos entre la investigaciond
biomédica y la social, de modo que puedan
retroalimentarse en sus resultados y se consiga
llegar al publico mas amplio posible. Nuevamente, la
informacion, los consejos y recomendaciones que
puedan hacerse deberan estar sustentados sobre
bases solidas y bien fundamentadas.

Las asociaciones, los centros de salud, los hospitales,
centros sociales y comunitarios, oficinas de
farmacia, etc., podran ser los puntos privilegiados
para no sélo transmitir esta informacion, sino, sobre
todo, para lanzar campanas de educacién vy
concienciacion que posibiliten avanzar hacia una

sociedad mas comprometida con la promocion de

su salud y la prevencion de futuras enfermedades.
En este sentido, es clave hacer comprender la
importancia que adquieren estas campanas de
educacion para la prevencion para frenar lo maximo
posible la aparicion de los primeros sintomas de la
enfermedad, aunque no solo del Alzheimer, sino de
cualquier otra demencia con mayores posibilidades

de aparicion conforme se va avanzando en edad.

Si bien llevar una vida sana no es necesariamente
sinonimo de desaparicion de la demencia, si puede
llegar a ser una garantia de contar con una poblacion
de edad mejor preparada para afrontar de la mejor
manera posible los desafios que el envejecimiento
conlleva. Esto cobra todavia mas sentido en la
sociedad espanola en tanto en cuanto existen
estudios que colocan al pais en el primer puesto del
ranking de esperanza de vida y, por tanto, de
poblacion envejecida, superando en el ano 2040 a
Japon que, en la actualidad, es el lider mundial del
envejecimiento. Por lo tanto, si se va a vivir mas
tiempo, y siendo la edad uno de los principales
factores de riesgo no modificables, resulta
indiscutible la importancia de este tipo de campanas
para crear conciencia de la necesidad de avanzar
hacia un envejecimiento activo y saludable. Ello no
impedira la aparicion del Alzheimer o de cualquier
otro tipo de demencia, pero si podra reducir su
impacto o, por lo menos, retrasar durante un
tiempo determinado la entrada en escena de sus

sintomas.

Fase de deteccion

| n_\/E§TigAc:il:')n
En este marco o -
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demografico actual y
futuro va a resultar
inevitable que los casos

de Alzheimer y

. en lo que alguien dice, hace o tiens algo que
ocuko o disimulaco.
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demencia se

incremente. De

acuerdo con Alzheimer’s Disease International’,
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cada tres segundos se diagnostica un nuevo
caso de demencia, lo que significa que en el ano
2050 el nimero de personas directamente afectadas
por la enfermedad podria ascender hasta los 152
millones, cifra que no contempla a quien asume la

responsabilidad del cuidado en el entorno familiar.

Indicar estos datos aqui es importante para tomar
conciencia de la magnitud del problema al que se
enfrentan las sociedades. Sin embargo, este
escenario, de acuerdo con la Sociedad Espaiiola de
Neurologia'®, no es del todo real, en tanto en
cuanto que considera que en torno al 30% de los
casos esta sin diagnosticar, lo cual, ademas de
suponer un incremento importante en cuanto a la
dimension de la demencia, representa una llamada
urgente a la accion para generar y reforzar
planteamientos integrales que tengan la deteccion
de posibles casos de riesgo de demencia en su punto
de mira. Potenciar la deteccion esta intimamente
relacionado con la capacidad de avanzar hacia un
mejor diagnostico, tanto en cantidad como en
calidad, entendiendo por ésta el dictamen lo mas

temprano posible.

Para que ello sea posible, hay que tener en cuenta,
como minimo, los siguientes tres aspectos que
actian como freno o barrera a la deteccién

temprana:

e El estigma familiar, que pone muchas
veces una venda en los ojos para no querer
ver que determinados sintomas o
comportamientos no son simplemente
“cosas de la edad”, sino que pueden ser la
antesala de algo peor que hay que
confirmar o descartar.

e El estigma social, que todavia hoy en dia
sigue generando la demencia en general y
el Alzheimer en particular, lo que hace que,
en un entorno comunitario, se dé la
espalda a este problema que afecta o puede

afectar a personas proximas o cercanas.

10

e El sistema de Atencion Primaria, cuyos
profesionales necesitan disponer de los
medios y herramientas que les permitan
realizar un adecuado cribaje de posibles
casos de riesgo; no es cuestion de
concienciacion hacia el problema, que
también en muchos casos, sino de disponer
de tiempo y herramientas prediagnosticas

de deteccion adecuadas.

Es importante tener en cuenta estos elementos e
intentar poner solucion a los frenos que
representan para poder identificar y actuar con las
personas con sospecha de iniciar procesos de
deterioro y/o demencia para, entre otras cosas,

intentar alcanzar los siguientes objetivos basicos:

e Favorecer y fomentar un acceso rapido
al sistema de salud, en tanto que
premisa basica para lograr un diagnoéstico
lo mas temprano posible o, cuando menos,
mitigar los elevados indices de diagnostico
tardio o, incluso, infradiagnostico.

e Confirmar o descartar lo antes posible
que las sospechas son ciertas o no, de
modo que se agilicen los necesarios pasos
siguientes a considerar. En caso de que las
sospechas no tengan base, es importante
también conocerlo para tranquilizar a la
familia y, por supuesto, a la persona
interesada.

e Si embargo, en caso de que las sospechas
estén fundadas, iniciar los procesos de
derivaciéon a Atencion especializada lo
antes posible, de modo que se pueda
aprovechar adecuadamente el tiempo
disponible y, por supuesto, buscando
reducir al maximo los tiempos entre la
salida de Primaria y el aterrizaje en

Especializada.

En esta fase de deteccion, esta claro que la

responsabilidad principal debe recaer en Atencion
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Primaria, es decir, en el area sanitaria y, por tanto,
debe primar una investigacion biomédica dirigida,
principalmente a consolidar la conciencia entre los
profesionales (a través de acciones de formacion o
educacion en la materia que hagan superar el
nihilismo predominante entre los profesionales) vy,
sobre todo, a dotarles de las herramientas mas
adecuadas para poder realizar el cribado de la
manera mas adecuada y positiva posible. En este
sentido, es importante actualizar las herramientas
de cribado existentes o disponibles, aumentar los
tiempos de atencion a las personas con sospecha y
contar con los  profesionales adecuados
provenientes de diferentes disciplinas que deberan
trabajar en estrecha coordinacion. Ademas, y a
modo de recomendacion, se podria reforzar la
utilizacién de la herramienta promovida por la

Confederacion Espanola de Alzheimer

, en tanto que
instrumento de cumplimentacién rapida y sencilla
que puede ayudar a los profesionales a alcanzar el

objetivo del adecuado cribado.

Siendo la parte sanitaria clave para avanzar en esta
fase de deteccion, y dado que, como se ha sehalado
antes, todavia existen verdaderas barreras de
estigmatizacion (familiar y social), debe establecerse
una relacion sinérgica entre esa parte sanitaria y la
social, de modo que puedan establecerse marcos de
cooperacién que favorezcan los flujos entre una
situacion de cotidianeidad y el acceso al sistema
sanitario. Aunque hay ejemplos en los que las
asociaciones de familiares asumen este papel, es
interesante implicar a aquellos colectivos de la
poblacion con capacidad de actuar en la
identificacion de factores de riesgo y en la
concienciacion para buscar la confirmacién o el
descarte. La Confederacion Espanola de Alzheimer
disefd en su dia una estrategia innovadora'? en este
sentido, al alcance de los entornos comunitarios. La
accion coordinada sanitaria y social es basica para
mejorar en la calidad de los diagnosticos que se

establecen en Espana, luchando contra el

11

infradiagnostico existente y elevando las cotas del
diagnostico precoz o temprano a las que se debe
aspirar para poder intervenir a tiempo y contribuir,
de esta manera, a mejorar los periodos de calidad
de vida de las personas que debutan en deterioro
cognitivo y/o en demencia, asi como la de sus

familiares.

Fase de diagnostico

El diagnéstico es el
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que busque, entre

[

otras cosas, la

intervencion temprana y eficaz como manera de
ampliar los periodos de calidad de vida de las
personas afectadas y como medio, también, de
luchar contra los diagnosticos tardios y/o el
infradiagnostico al que ya se ha hecho referencia

mas arriba'’.

Tradicionalmente, el diagnostico se ha situado en la
base de la reivindicacion/exigencia del movimiento
asociativo, pero también de los esfuerzos
investigadores. La importancia del diagnostico es
clave por muchas razones, de entre las que pueden

destacar:

e Superar la duda de lo que realmente
representan los sintomas que experimenta
la persona, confirmando qué tipo de
demencia sufre.

e Definir y poner en marcha a la mayor

brevedad el plan individual de atencion.

Ademas, cuanto antes pueda dictaminarse el
diagnostico, mayor sera el ambito de accion para la
investigacion que centra la atencién en personas
voluntarias con sintomas iniciales e, incluso, en fases

asintomaticas. En definitiva, el diagndstico es
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positivo y beneficioso tanto para la persona y su

familia como para la investigacion.

A pesar del duro golpe que supone el diagnostico,
parece razonable pensar que es peor la falta de
conocimiento o de confirmacién sobre lo que
significan los sintomas objeto de atencién; ademas,
el diagndstico permite iniciar el abordaje integral de
atencion, en el que las terapias no farmacologicas
ocupan un papel fundamental junto con otras de
caracter farmacolégico que contribuyen a paliar, en
la medida de lo posible, efectos colaterales
generados por la propia enfermedad. De acuerdo al
proyecto Know Alzheimer'*, estamos frente a una
enfermedad que, a dia de hoy, no tiene cura. La
esperanza de un mundo sin Alzheimer esta en la

investigacion.

Tal como refleja el citado proyecto, en Espana se
invierte el doble en investigacion para la caida del
cabello que para Alzheimer; a nivel global, se
encuentra una publicacion cientifica sobre
enfermedades neurodegenerativas frente a 12 sobre
cancer. Y todo ello, a pesar de la prevalencia, de
impacto socioeconémico y de que el Alzheimer y
otras demencias ya constituyen la segunda causa de

muerte especifica en Espana.

En cuanto a farmacos, prosigue el proyecto, no se
han producido avances significativos en los ultimos
afios; se estan utilizando los mismos medicamentos
de hace 15" afios, que se han mostrado ineficaces
en frenar el progreso de la enfermedad. Si se sabe
que el daho neuronal, acumulacion de placas beta
amiloide en el cerebro, comienza mucho antes de

que aparezcan los sintomas, hasta 20 afos antes.

Actualmente, el foco de la investigacion esta en los
biomarcadores que permitan desarrollar farmacos
en una fase preclinica de la enfermedad, es decir,
antes de que aparezcan los sintomas. Ello supondria

un avance en el diagnéstico precoz y certero para
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15 Dato en el momento de elaborar el informe final del
proyecto; en la actualidad, son mas de 20 afios utilizando la
misma medicacion.

poder intervenir antes y encontrar tratamientos
efectivos. Por tanto, los biomarcadores son clave

para el diagnostico y la investigacion.

A dia de hoy existen dos pruebas para detectar las

proteinas beta amiloide y tau como biomarcadores:

e Anadlisis del liquido cefalorraquideo a través

de una puncién lumbar, que detecta los

niveles de ambas proteinas. Si los niveles

son mas bajos de lo normal significa que las

proteinas se estan acumulando en el
cerebro. Es una prueba invasiva.

e PET-amiloide, que es una prueba de

diagnostico por imagen que permite ver el

nivel de esta proteina en el cerebro. Esta

prueba tiene un coste elevado.

En cualquier caso, son pruebas que no se hacen de
forma generalizada debido a su elevado coste y

técnica invasiva.

En este sentido, se sigue trabajando en la bisqueda
de nuevos biomarcadores que puedan modificar el
progreso de la enfermedad o el control de sus

sintomas.

Finalmente, el estudio Know Alzheimer concluye en

la importancia de observar los siguientes elementos

prioritarios:
e Incrementar las dotaciones
presupuestarias en investigacion
biomédica.

e Favorecer la comunicaciéon entre los
equipos de investigadores para mejorar la
investigacion en red, evitando la duplicidad
de proyectos y estableciendo criterios de
optimizacién de la inversion.

e Generar politicas que favorezcan el
desarrollo de ensayos clinicos para la
prevencion y el tratamiento de la

enfermedad, impulsando la participacién de
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los pacientes en aquellos estudios que
ofrezcan las necesarias garantias de
seguridad.

e Apostar por la investigacion social y
sociosanitaria para mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas, binomio
persona con la enfermedad-persona que
cuida, mientras la investigacion biomédica
no logre resultados.

e La investigacion biomédica y social vy
sociosanitaria deben ser apoyadas con la
misma intensidad y desarrollarse de

manera paralela.

En 2021 la Food and Drugs Administration (FDA)
de Estados Unidos aprobé el primer medicamento
especifico para el tratamiento del Alzheimer, el
aducanumab, que supuso un rayo de esperanza, al
ver que, tras 20 afos, por primera vez un nuevo
producto aparecia en el mercado. Sin embargo, la
alegria durd poco, tras recibir numerosas criticas
por una parte importante de la comunidad cientifica,
y el rechazo de la autorizacién por parte de la
European Medicines Agency (EMA) que impidio el
desembarco de este producto en Europa. En 2022,
el laboratorio promotor de este medicamento
abandond sus planes de comercializacion de

aducanumab.

A pesar de que no puede calificarse como una buena
noticia (de hecho, es una pésima noticia), si puede
extraerse alguna conclusion positiva, en el sentido
de que, por un lado, se ha seguido y se sigue
investigando y, por otro, que la aparicion de nuevos
medicamentos va a ser solo cuestién de tiempo'®.
Por ello, la investigacion biomédica es clave para
avanzar en un diagnostico temprano que permita,
como Yya se ha senalado antes, no sélo iniciar a la
mayor brevedad posible las intervenciones que
permitan prolongar los periodos de calidad de vida
de las personas afectadas, sino, y sobre todo,

ampliar el “caldo de cultivo” que impulse la

16 Se sabe que hay otras compafiias farmacéuticas con
proyectos muy prometedores cuyos resultados se prevé sean
presentados en el corto-medio plazo. No obstante, y a pesar del
interés de estas informaciones, debe predominar la prudencia a

investigacion en busca, bien de la prevencion, bien
de la cronificacion y, en definitiva, de la cura de la

enfermedad.

Fase de tratamiento

Una vez se ha

InvestigAccion

en & tinerers de o Demencie

confirmado la
existencia  de la
enfermedad en

Atencion

Especializada, el paso

Conjunto de medios (higiénicos, farmacolégicos, quirirgicos

aer e v el delo sl siguiente no es otro
mﬁm Pl Munda e et | que disefar y definir

el tratamiento, es
decir, el plan de atencion integral mas adecuado
para la persona con demencia y para quien la cuida
en el entorno familiar.
Actualmente'” no hay tratamiento curativo para la
enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, hay
terapias farmacologicas y terapias no farmacologicas
(intervenciones  psicosociales) que pretenden
enlentecer el proceso de deterioro, procurando
mantener el maximo tiempo posible la autonomia y

las capacidades preservadas.

El tratamiento adecuado debe presentar las

siguientes caracteristicas:

e Integral, tanto con  actuaciones
farmacologicas como no farmacologicas, ya
que el mantenimiento de la salud fisica es
tan importante como el manejo de los
sintomas psicolégicos y de conducta
asociados al deterioro. Debe mantenerse a
la persona estimulada y procurar evitar el
aislamiento que incide en el proceso de
demencia. el tratamiento debe incluir
también a la familia cuidadora que
representa un importante recurso a lo

largo de todo el proceso.

la hora de analizarlas y de valorarlas, puesto que todavia no
estd probada ni aprobada la efectividad de las soluciones que se

van a proponer.
17
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e Personalizado, ya que este proceso
neurodegenerativo cursa de manera
progresiva y en cierto modo erratico, el
tratamiento debe centrarse en la persona
atendiendo a su individualidad, historia
personal y recursos del entorno.

e Continuado, debe apoyarse a la persona
enferma y a su familia a lo largo de todo el
proceso de la enfermedad, es decir, desde
el diagnéstico, al tratamiento, el
seguimiento y los cuidados al final de la

vida.

El tratamiento global debe comprender también la
atencion a la familia y al cuidador principal. Esta
comprobado que cuanta menos sobrecarga
manifiesten y exista mayor resiliencia, la situacion de
la persona enferma sera mejor, tanto en su calidad
de vida como en su capacidad para responder a
estimulos positivos o al tratamiento.

Queda, por tanto, un largo camino para poder
afirmar que el Alzheimer en particular y la demencia
en general tienen cura o tratamiento eficaz. No
parece razonable apostar, al menos por ahora, por
intentar buscar la cura de la enfermedad; puede ser
mas realista aspirar a cronificarla, deteniendo o
retrasando al maximo su evolucion, lo cual seria un
gran paso para garantizar la calidad de vida de

pacientes y familiares.

Y en ese camino que queda por recorrer, la
investigacion biomédica sigue siendo fundamental
para acercar a las personas afectadas un remedio

farmacologico adecuado.

En este sentido, hay que indicar que, salvo la
excepcion temporal de aducanumab, no ha habido
ningln tratamiento nuevo durante mas de 20 afos,
lo que significa que la investigacion biomédica
tiene mucho trabajo por delante, maxime teniendo
en cuenta la dudosa o escasa efectividad de los

tratamientos disponibles.
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Es por ello que, en la actualidad, se hace
imprescindible la combinacién de la farmacologia
con otras soluciones terapéuticas que no se basan
en compuestos quimicos y que no buscan curar, sino
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.
Son las terapias no farmacologicas implantadas por
el movimiento asociativo hace mas de 30 afos y que
han servido de modelo para otros proveedores de

atenciones tanto publicos como privados.

La terapia no farmacolégica'® se define como una
intervencion no quimica, tedricamente sustentada,
focalizada y replicable, realizada sobre el paciente o
el cuidador y potencialmente capaz de obtener y un

beneficio relevante (Olazaran et al. 2010).

Estas terapias se basan en una intervencion
terapéutica dentro de un contexto estimular y que
entiende al usuario como un sujeto psicosocial, de
forma que la intervencion estara adecuada a las
necesidades de las personas que participan en ellas,
y repercute positivamente tanto en la persona como

en s entorno social y familiar.
Sus objetivos terapéuticos son los siguientes:

e Estimular, mantener o potenciar las
capacidades preservadas del usuario.

e Evitar la desconexion con su entorno y
fortalecer las relaciones sociales.

e Dar seguridad e incrementar la autonomia
del usuario en las actividades de la vida
diaria.

e  Estimular la propia identidad y autoestima.

e Minimizar el estrés y evitar reacciones
psicologicas andmalas.

e Retrasar o enlentecer la evolucion de la
enfermedad, mejorando el rendimiento
cognitivo y funcional.

e Mejorar la calidad de vida de la persona

enferma y la de quien le cuida.
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Las terapias mas frecuentes ofrecidas desde las
Asociaciones de Familiares de Personas con

Alzheimer y otras Demencias son las siguientes:

e  Estimulaciéon cognitiva

e Actividades de la vida diaria

e  Gerontogimnasia

e Arteterapia

e Musicoterapia
Sin embargo, y de acuerdo con la definicion de
Olazaran, las terapias no farmacolégicas han de
estar tedricamente sustentadas y han de ser
replicables. Esto significa que, para poder ser
considerada como tal, no sirve cualquier
intervencioén, sino que el trabajo que se vaya a
realizar con la persona afectada ha de tener un
objetivo, una metodologia, formar parte de un plan
individual de atencion, etc. En otras palabras, resulta
imprescindible avanzar y profundizar en procesos de
investigacion social o sociosanitaria que
conduzcan a la validaciéon de estas terapias no
farmacologicas para que, ademas de complementar
a las farmacolégicas, puedan ser prescritas desde los

servicios del sistema de salud.

Los avances que puedan producirse en los campos
de la investigacion biomédica y social permitiran
establecer sinergias entre Atencion Especializada,
Atencion Primaria, las entidades del Tercer Sector
y otros proveedores de servicios y atenciones.
Porque de lo que se trata, en definitiva, es de poder
avanzar hacia la cura o cronificacion de Ila
enfermedad; y, mientras esto no llegue, articular
todos los mecanismos necesarios para prolongar, en
la medida de lo posible, los periodos de calidad de

vida de las personas afectadas.

Fase posterior o de duelo

nvestig

e
R

Todas las fases previas de
evolucion de la demencia
han afectado de manera

simultanea a la persona

enferma y a quien ha cuidado

wndinl dol ALZHEIMER

= woies | de ella, que han formado un
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binomio indisoluble, en el que ambos elementos
desempenan un importante y crucial papel que se ha
ido retroalimentando de manera progresiva y
persistente. De hecho, se genera una dependencia
mutua que, entre otras cosas, viene a caracterizar y
definir la especificidad propia del Alzheimer.

Es importante recordar esto, puesto que para
distintos colectivos el Alzheimer, o su influencia
termina cuando la persona enferma fallece. Lo cual
no es del todo cierto, puesto que queda todavia una
parte fundamental de ese binomio que se enfrenta a
la fase de duelo, que ya ha comenzado anos antes

con el deterioro de su familiar.

Las Asociaciones de familiares de personas con
Alzheimer y otras demencias tienen este aspecto
realmente muy interiorizado, hasta el extremo de
que sus intervenciones con las personas cuidadoras
no soélo se extienden mas alla del fallecimiento de la
persona enferma articulando los necesarios
programas de acompahamiento en el duelo, sino
que éstos comienzan a trabajarse en el momento en
que se recibe el diagnéstico (o, por lo menos, desde
que el binomio se acerca a la asociacion). Si bien
estos acompafamientos “prematuros” pueden
tener caracteristicas que los diferencien de los
“convencionales”, responden al conocimiento
generado por anos de experiencia trabajando con
personas que se enfrentan a wuna situacion
degenerativa ante la que no pueden hacer nada. Este
conocimiento y esta experiencia se sitian en la base
de una atencién integral, respondiendo también a
modelos elaborados gracias a la experimentacion, lo
cual es otra forma de investigacion sociosanitaria

que no debe despreciarse.

CEAFA elaboré en el ano 2021 el informe
Comprendiendo la situacion de las personas
excuidadoras'® en el que, entre otras propuestas, se
establecen una serie de propuestas en base a las

siguientes necesidades detectadas:

e Necesidades de autoayuda:
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(o]

Programas de autoestima y
bienestar emocional para una vida
plena

Programas de
habilidades  de

personal

adquisicion e
comunicacion
Programas de crecimiento

personal

e Necesidades de apoyo especifico desde los

sistemas de proteccion social y sanitario:

(o]

(¢]

Programas de salud mental

Lineas de apoyo -centrado en la
persona-. Dirigidas a abordar la
resaca emocional de la persona
excuidadora

Programas de orientacion laboral
Lineas de  capacitacion vy

consolidacién de competencias

¢ Necesidades de empoderamiento:

O

Programas de informacion y
divulgacion del impacto de los
cuidados no sélo quien cuida, sino
también en la resiliencia vy
capacidad de re-anclaje a la vida

Habilitacion de métodos de
asertividad y empoderamiento

dirigidos a la persona excuidadora

e Necesidades en el refuerzo en la toma de

decisiones:

O

Diseno y puesta en marcha de
sistemas de apoyo en la toma de
decisiones que reduzcan la
ansiedad provocada por los
cambios que perturban el
equilibrio  personal 'y los

comportamientos consolidados

e Necesidades de informacion para el
seguimiento y evaluacion:
o Establecer sistemas de

informacion veraces y completos
acerca de la situacion de los

excuidadores familiares
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o Armonizar las informaciones
proporcionadas por los servicios
sociales y los sanitarios publicos y
privados para mejorar los
servicios y prestaciones
o Establecer lineas de cooperacién
y coordinacion ente todos los
agentes socio-sanitarios
e Necesidades de incentivos para facilitar la
participacion de excuidadores en los
programas:

o Mejorar el enfoque de las
atenciones, actividades y
recursos, dirigiéndolo a
necesidades  especificas  por
grupos de edad
merecido al

o Dar el valor

conocimiento y  experiencia
adquiridos
o Disenar programas de adquisicién
de competencias con saluda en el
mercado laboral
o Incorporar al excuidador y su
conocimiento experto especifico
al sistema socio-sanitario con
incentivos econémicos
Este es un ejemplo de la importancia de la
investigacion social y sociosanitaria durante todas
las fases de evolucion de la enfermedad. Hace falta
seguir avanzando y trabajando y, por supuesto,
seguir considerando que los efectos y consecuencias
del Alzheimer y de otro tipo de demencias se
extienden mas alla del fallecimiento de la persona
enferma, centrandose en el otro pilar del binomio,

la familia que cuida.

A la luz de lo expuesto en paginas precedentes,
queda clara la importancia y necesidad de Ila
investigacion y el compromiso de la Confederacion
Espafola de Alzheimer respecto a ella. Es
importante recordar la tipologia de investigacion

existente?”:
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Investigacion biomédica. Tiene por
objeto generar conocimientos que ayuden
al diagnéstico, tratamiento y prevencion de
enfermedades en humanos.

o Investigacion basica. Trata de
consolidar e incrementar

conocimientos, generando
evidencia cientifica que sirva de
base para pasar a la siguiente fase.

Se suele realizar en laboratorio

con animales.

o Investigacion traslacional.
Enlaza la investigacién basica con
la clinica. Tiene como objetivo
facilitar la  transmision  del
resultado obtenido en la basica y
la aplicacion o producto final
(farmaco) que se persigue en la
clinica.

o Investigacion clinica. Es la que
se realiza con la participacion de
personas para evaluar nuevos
tratamientos y terapias.

Investigacion social y sociosanitaria.
Tiene como objetivo generar
conocimiento acerca de todos aquellos
aspectos que influyen en la mejora de la
calidad de vida de las personas afectadas,
binomio paciente-cuidador. La
implementacion de los resultados en esta
investigacion permite una  asistencia
adecuada y especifica para lograr definir las
politicas  sociosanitarias, validar las
intervenciones o terapias no
farmacologicas y, en definitiva, disefar un

abordaje global de la enfermedad.

La aspiracion de CEAFA se dirige a:

Generar conciencia en la sociedad
sobre el papel y la relevancia de los
diferentes tipos de investigacion aplicada o

adaptada a la evolucién de la demencia, es
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decir, a su itinerario, que se inicia antes de
la aparicion de los primeros sintomas y se
extiende 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 (que también
y por descontado), sino de descubrir como
ayudar a las personas afectadas a convivir
con su condicion con unos nivele minimos
de calidad de vida, al menos mientras no se
encuentra cura o remedio que cronifique o
detenga el avance de esta enfermedad
neurodegenerativa.
Favorecer la accesibilidad al
conocimiento de la investigacion por
parte de la poblacion en general y de las
personas mas directamente interesadas,
sus proyectos, avances, resultados, etc. Se
sabe que Espana es uno de los paises con
mayor numero de publicaciones cientificas,
lo cual dice mucho en favor de su capacidad
investigadora.  Sin  embargo, resulta
complejo acceder a esa informacién?'. Por
ello, salvando experiencias y apuestas
como las de Laboratorios Lilly o de
Alzheimer  Europa, es importante
potenciar el conocimiento de la existencia
del Registro Espaiiol de Estudios 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 Medicamento y Productos
Sanitarios® (AEMPS), cuyo objetivo es
servir de fuente de informacion primaria en
materia de estudios clonicos con
medicamentos.

Garantizar una dotacién
presupuestaria adecuada en cantidad y
calidad para la investigacion en todas sus
facetas -biomédica y social y sociosanitaria-

. Existen razones mas que suficientes para

Pagina 33


https://www.ceafa.es/es/el-alzheimer/estado-de-las-investigaciones-biomedicas
https://reec.aemps.es/reec/public/web.html

CEAFA Informa 2022

avalar esta exigencia, entre las que se
pueden citar el desconocimiento de las
causas que generan el Alzheimer, la
ausencia de tratamiento eficaz que cure o
cronifique la enfermedad, las devastadoras
consecuencias que genera la demencia en
la familia y en la sociedad, el progresivo
envejecimiento de la poblacion que va a
hacer que Espafa sea el pais con una mayor
esperanza de vida en 2040 con la poblacién
més longeva del mundo?, etc. Dado que el
coste de atender a las personas con
Alzheimer en Espafia® alcanza el 3% del PIB
anual, no es descabellado poner como
horizonte una dotacién del 1% de ese PIB
para investigacion en Alzheimer y otras
demencias; resulta cuando  menos
paraddjico que en la actualidad se
invierta en este tipo de investigacién
la mitad que en alopecia.

e  Generacion de sinergias y
retroalimentaciéon entre los distintos
tipos de investigacion. Si bien la atencion o
el abordaje del Alzheimer o de otro tipo
de demencia es el paradigma de Ia
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 habido un profundo distanciamiento
entre los diferentes tipos de investigacion
que no sdlo ha calado entre los equipos de
investigadores, sino que se ha extendido
hasta la opinion publica, para quienes no
existe otra investigacion que la biomédica.
Sin embargo, y sin restar un apice de
importancia a ninguna, si debe establecerse
el contacto y la retroalimentacion entre
todas las modalidades de investigacion

existentes, no so6lo para buscar una

23 Ello sin contar con la emergencia de colectivos de personas
diagnosticadas en edades tempranas y en fases muy iniciales de
la enfermedad, que presentan necesidades muy concretas y
bien diferenciadas de los segmentos poblacionales que
tradicionalmente se conocen en el ambito de los afectados por
Alzheimer u otro tipo de demencia
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optimizacién de su calidad, sino para
ampliar el campo de respuestas a las
necesidades de las personas afectadas
(recordemos, binomio) por Alzheimer.

En linea con el punto anterior, es
fundamental dar la misma importancia a
la investigacion biomédica y la social, de
modo que no haya investigacion de primera
e investigaciéon de segunda. Ambas son,
desde sus respectivos ambitos, igualmente
importantes y necesarias, una busca
prevenir, curar o cronificar y la otra
mejorar las oportunidades de calidad de
vida de las personas.

Incorporar la voz y opinion de los
pacientes en los procesos de
investigacion biomédica, lo cual es algo que
se esta 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 conocimientos que caracterizan
y/o condicionan la participacién de los
pacientes en los ensayos. Esto, que hasta
hace poco tiempo era una ilusiéon, hoy
puede ser ya una realidad, en tanto que
existe ese colectivo de entre un 9y 12% de
personas diagnosticadas 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, pudiendo
identificar el tipo de investigacion que se
precisa en cada fase o momento de la

evolucion de la demencia:
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o Concienciacion. Investigacion
social dirigida a educar a la
poblacion en general para que
conozca la enfermedad y sepa
actuar cuando sea necesario.

o Prevencion. Investigacion social
y biomédica dirigida a personas en
riesgo con el objeto de fomentar
una vida sana, promover el
envejecimiento activo y procurar
retrasar la aparicion de sintomas.

o Deteccion. Investigacion

biomédica focalizada en dotar a

los servicios de Atencion Primaria

de las herramientas necesarias
que permitan que las personas
con sospecha puedan acceder de
manera  rapida al sistema,
confirmando o descartando las

sospechas y facilitando su

derivacion a atencion
especializada. También
investigacion social como

acompahamiento a esas personas
con sospecha a  Atencién
Primaria.

o Diagnéstico. Investigacion
biomédica para que las personas
derivadas a atencion especializada,
con o sin sintomas, puedan
confirmar el diagnéstico y se
pueda definir su plan concreto e
integral de atencion.

o Tratamiento. Investigacién
biomédica y social o sociosanitaria
para que las personas
diagnosticadas puedan acceder a
terapias farmacologicas y no
farmacolodgicas, como parte de la
atencion integral que requieren.

o Duelo. Investigacion  social

dirigida a acompanfar al segundo

2 L
® Acceso al contenido integro de la Jornada en:

elemento del binomio a afrontar
no sélo el periplo de la atencién a
un familiar con la enfermedad,
sino a recuperar su vida una vez
ese familiar ha fallecido.
Y todo ello, sin olvidar el necesario acceso que
favorezca el rapido transito de los avances de la
investigacion a la practica clinica y sociosanitaria.
Reduciendo tiempos prolongados (procesos de
autorizacion, etc.) para que las personas afectadas
se beneficien rapidamente de los nuevos productos

Yy procesos.

En definitiva, impulsar la cultura de investigar
para actuar de manera concreta 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.

“InvestigAccion. En el itinerario de la
demencia”

Jornada del Dia Mundial del Alzheimer
2022 en el Instituto de Salud Carlos
IIIQ()

CEAFA no olvida su papel reivindicativo, y por eso
el martes dia 20 de septiembre de 11:00 a
14:00 horas se organiz6 la Jornada
“InvestigAccion. En el itinerario de la
demencia” en la Salén Ernest Lluch del Instituto
de Salud Carlos lIl.

Durante esta jornada, presidida por el Director del
Instituto de Salud Carlos lll, Dr. Cristobal Belda, la
Presidenta de CEAFA, Maril6 Almagro junto a
expertos del drea sanitaria y social abordaron temas
como las luces y sombras del diagnéstico precoz y
certero, las estrategias y avances hacia el diagnostico
precoz y se compartieron las reivindicaciones y
propuestas de la Confederacion para todas las
personas que padecen la enfermedad de Alzheimer
y de sus familiares cuidadores.
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ha reivindicado la necesidad de “actuar de manera
concreta y especifica” a lo largo del itinerario de la
demencia y la importancia de impulsar la cultura de
la investigacion, ya sea en la vertiente biomédica
(para el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad)
o social (para la mejora de la calidad de vida de las
personas afectadas).

Asi lo ha manifestado la presidenta de CEAFA,
Marilé Almagro, durante la celebracién de la jornada
‘InvestigAccion. En el itinerario de la demencia’ que
ha tenido lugar esta manana en la sala Ernest Lluch
del Campus de Chamartin del Instituto de Salud
Carlos Ill y que ha sido organizada por la propia
confederacion para conmemorar el Dia Mundial del
Alzheimer, que se celebra cada 21 de septiembre.

En la inauguracion, a la que asisti6 el director
Instituto Carlos Il (ISCII), Cristobal Belda, se
recalcé el papel financiador e investigador del ISCIII,
pero también el papel de las asociaciones de
pacientes ya que “desde hace unos afos aportan su
punto de vista, ayudando a decidir los proyectos que
se financian”, apunté el director.

Cabe senalar, que en Espana hay 1.200.000 personas
afectadas por alguna demencia, cifra que se
aproxima a los 5.000.000 si contamos con las
familias. Durante su intervencion, la presidenta de
CEAFA recordé que la investigacion ha sido,
“materia recurrente en los posicionamientos de la
Confederacion y sus entidades miembro a lo largo
de su historia, por ello, el lema elegido este ano ha
sido “InvestigAccion. En el itinerario de Ia
demencia”, con el objetivo de que se identifique qué
tipo de investigacion se corresponde con cada una
de las fases de evolucion del Alzheimer
(concienciacion, prevencion, deteccion, diagnostico,
tratamiento y duelo) asi como el publico a los que
debe dirigirse y los objetivos esperados”.

En este sentido, desde CEAFA subrayaron que es
esencial dar la misma importancia a la investigacion
biomédica y a la social. “No pueden ni deben
distanciarse, sino retroalimentarse de manera
mutua y sélida. Ambas son, desde sus respectivos
ambitos, igualmente importantes y necesarias, una
busca prevenir, curar o cronificar y la otra mejorar
las oportunidades de calidad de vida de las
personas”, apunt6 Marilé Almagro.

Principales reivindicaciones

Durante su discurso, la presidenta de CEAFA ha
insistido en que, la vision de la confederacion
espanola es un mundo libre de Alzheimer, para ello
han presentado una serie de reivindicaciones y
propuestas dirigidas a los agentes publicos y
privados que intervienen en la lucha contra el
Alzheimer y otras demencias centradas en favorecer
la accesibilidad al conocimiento de la investigacion
por parte de la poblacion en general; generar
conciencia en la sociedad sobre el papel y la
relevancia de los diferentes tipos de investigacion
adaptada a la evolucion de la demencia y garantizar
una dotacion presupuestaria adecuada en cantidad y
calidad para la investigacion en todas sus facetas -
biomédica y social y sociosanitaria.

Ademas, desde CEAFA se reclama que se creen
sinergias y retroalimentacion entre los distintos
tipos de investigacion. Es fundamental dar la misma
importancia a la investigacién biomédica y la social,
de modo que no haya investigacion de primera e
investigacion de segunda. Por dltimo, la
confederacion apuesta por incorporar la voz y
opinion de los pacientes en los procesos de
investigacion biomédica.

Con el fin de lograr estos objetivos, la entidad
trabaja para poner el Alzheimer en la agenda
politica, buscando el necesario compromiso social y
poniendo en valor el conocimiento para poder
representar y defender los intereses, necesidades y
derechos de todas las personas que conviven con el
Alzheimer.

Apostar por la investigacion

Seguidamente, durante la jornada, el director
Cientifico de Fundacion CIEN, el Dr. Pascual
Sanchez, abordé ‘La investigacion biomédica en
Espana’ haciendo mencion al gran avance que han
supuesto la aparicion de los biomarcadores a la hora
de diagnosticar el Alzheimer. “Si somos capaces de
retrasar el inicio de la demencia 5 afos, su
prevalencia se reduciria a la mitad, pero para ello
hace falta tratamiento”, afirmé el doctor. También
senalé que “actualmente hay mas de 80 genes
asociados a la enfermedad de Alzheimer lo que ha
multiplicado el conocimiento de las causas de la
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enfermedad y ayudara a encontrar farmacos mas
dirigidos”.

A continuacion, ha tenido lugar una mesa redonda
moderada por la Brand Manager Pharma de
Laboratorios Neuraxpharm, Concha Porras y
compuesta por el jefe de Seccion del Servicio de
Psiquiatria del Hospital Universitario 12 de
Octubre, Luis Agiiera y el farmacéutico comunitario
especializado en Salud Mental, Curro Jordano;
quienes han debatido acerca de ‘De la investigacion
social al diagnostico precoz’.

“«

En su exposicion, Agliera comentd que “el
Alzheimer 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 tratamiento

correspondiente”.

Hacen falta ideas innovadoras para mejorar ese
diagnostico y por ello se puso en marcha el primer
estudio a nivel nacional que se realiza en farmacias
espanolas para estimar la prevalencia de deterioro
cognitivo leve. En este sentido, Jordano apunté que
los cuidadores y pacientes aplauden esta accion
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%
presentaba riesgo de deterioro cognitivo.

Los pacientes, un punto de vista fundamental

Por dltimo, lldefonso Fernandez, miembro del Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer (PEPA) de
CEAFA, ha reflexionado sobre ‘La verdadera razén
de ser de la investigaciéon’. Asi, ha destacado que
esta es fundamental para avanzar en la lucha contra
el Alzheimer y los efectos y consecuencias que
genera en las personas, en las familias y en la
sociedad y que, gracias a ella, esta emergiendo “un
nuevo colectivo en el mundo Alzheimer, el de las
personas diagnosticadas precozmente”.

Fernandez también ha aprovechado 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 Alzheimer en
edades jovenes y en fases tempranas de la

enfermedad, en el que tratamos de contribuir en la
mejora de los sistemas para que no sélo 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, lldefonso Fernandez exigio la
puesta en marcha de politicas activas de apoyo a la
demencia a través de tres herramientas clave que
existen, pero deben ser revisadas: 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.

Al cierre de la jornada, desde la Confederacién
Espanola de Alzheimer han querido dejar claro que
este dia debe servir para concienciar y sensibilizar a
la poblacion de la situacion del Alzheimer en Espana,
a la vez que ayude a generar nuevos marcos de
accion que ayuden a mejorar la calidad de vida de
los afectados.

La jornada fue clausurada por la presidenta de
CEAFA y la directora gerente del Centro de
Referencia Estatal de Alzheimer de IMSERSO,
Maribel Campo.

Accion viral

Este afio hemos lanzado una accion viral con el
objetivo de impulsar la cultura de investigar
para actuar de manera concreta y especifica a lo
largo del itinerario de la demencia, pudiendo
identificar el tipo de investigacién que se precisa en
cada fase o momento de la evolucion de la
demencia, con el objetivo de plantear alternativas,
soluciones y propuestas que mejoren la calidad de
vida de las personas que conviven con esta
enfermedad.

- Oy P
: o &
c
nvestigAccion K&
> vi
en el itinerario de la Demencia 4
HinvestigAccion
v
NG o oatas scontracks on destcado s
A 3o sl df e e an M i
N y descirgate tu plantilla de molinillo para unirte o st o s .
alaaccién. \ los hashtags #InvestigAccion y
I\ #DiaMundialdelAlzheimer e invita a
N oo giioy b e o e tus amigos, famillares y conocidos a
P\ oot i a el impulsar las aspas de la investigacion.
@\ destacando la importancia de investigar en
Alzheimer.
T AR § A R X e

Pagina 37



CEAFA Informa 2022

Para ese impulso, hemos solicitado ayuda a la
poblacion para que sean también parte de la
energia que puede mover la investigacion.
Queremos simbolizar esa energia y el impulso que
necesita la investigacion hoy en dia a través de
molinillos de viento y que la sociedad tome
conciencia sobre el papel y la relevancia de los
diferentes tipos de investigacion aplicada o adaptada
al itinerario de la demencia, asi como favorecer la
accesibilidad al conocimiento de la investigacion por
parte de la poblacién en general y mas aun de las
personas directamente interesadas.

Esta campana contd con un gran apoyo en redes
sociales, y se convirtié en un gesto muy compartido,
mostrando asi el apoyo a nuestro colectivo.

Revista “En Mente”

La revista En Mente fue, hasta el afno 2012, uno de
los principales canales de comunicacién de CEAFA.
A través de ella, la Confederacion se hacia eco de
todas las noticias relevantes referentes al mundo del
Alzheimer y a la estructura confederal. Sin embargo,
en marzo de 2013, nos vimos en la dolorosa
necesidad de paralizar su edicién, a causa de las
adversas circunstancias del momento.

En el ano 2020, coincidiendo con el 30 Aniversario
de CEAFA, relanzamos de nuevo la revista con
nueva imagen y nuevos contenidos.

Este canal de comunicacion nos permite abordar
temas relacionados con las demencias, fijando
nuestra vision y mision en el mundo del Alzheimer,
y trasladamos contenidos formativos e informativos.
En definitiva, compartiendo el conocimiento y
poniéndolo a disposicion de la sociedad en su
conjunto.

En Mente —= Nimero 50, contenido:

e Plan Operativo 2021

e Modelo 2030. La Confederacion del
futuro

e  Plan Estratégico 2022-2024 y Plan
Operativo 2022

En Mente - Numero 51, contenido:

eNMENTE

e Laimportancia de los PEPAs autonémicos

e Seguimos trabajando por un diagnostico
precoz del Alzheimer y otras demencias

e Inclusion de la demencia en la Encuesta
Nacional de Salud

e Ley 8/2021, de 2 de junio, por lo que se
reforma la legislacion civil y procesal para
el apoyo a las personas con discapacidad en
el ejercicio de su capacidad juridica

e Conociendo a la Junta de Gobierno de
CEAFA

En Mente - Namero 52, contenido:

e LaRed de Agentes Activos en la deteccion
precoz del alzheimer elabora material con
informacion basica para prevenir las
demencias

e Formacion sobre la enfermedad de
Alzheimer en zonas rurales

e Panel de Expertos de Personas con
Alzheimer

e Dia Mundial del Alzheimer-.
“InvestigAccion. En el itinerario de la
demencia”.

e  Formacién a cuidadores no profesionales
remunerados

e Un acercamiento a la investigacion y los
ensayos clinicos

e Entrevista a miembros de la Secretaria
Técnica de CEAFA

En Mente - Nimero 53, contenido:

e De Ila reivindicacion a la accion.
Dependencia y sociedad

e Empleo y demencia

e Programas de apoyo y proteccion a las
personas con demencia

e Como hacer para que las personas se
sientan identificadas con la entidad
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Fundraising, como un recurso de captacion
de fondos

Representacién nacional e internacional de
CEAFA

X Congreso Nacional de
CEAFA

Candidaturas al XI Congreso Nacional de
Alzheimer CEAFA

Alzheimer

El Eco de CEAFA

En agosto de 2021 nacié una iniciativa nueva dentro

de la comunicacién interna de nuestra organizacion:
El Eco de CEAFA.

El Eco de CEAFA es

1 DE AGOSTO OF 2021

EL ECO DE CEAFA

la voz social de
caracter quincenal

Noticias &
que recoge las novedades
noticias mas -

rhcimat Alzheimer Bierzo celebra el

destacad as Dia Internacional del Ajedrez
publicadas en redes o
por toda la
estructura de

CEAFA. Noticias de
todo tipo que nos

Afa Araba forma a su
voluntariado

permiten

conocernos un

poco mejor,

destacar momentos  significativos, coloristas,

amables, emotivos, enternecedores, perturbadores;

que nos permiten compartir eventos, sentimientos,

iniciativas innovadoras, logros, desafios, recuerdos
O nuestros gustos; vamos, la vida misma.

Este afio se han editado 24 nimeros.

CEAFA durante 2022 ha organizado y
participado en un total de 317 actos (una

media de 26,4 al mes) que de manera grifica se

representan de la siguiente manera:
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Toda esta actividad ha sido posible gracias al equipo

humano

de la Confederacion, la Junta de Gobierno

y la Secretaria Técnica.

Actos desarrollados en el mes de enero

Actos

Reuniéon  interna  de  todos los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA

Jornada informativa sobre Fondos Next
Generation-Laboral Next

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reuniéon de la Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién con representantes de una
empresa de soluciones de salud
Reunién con representantes de una

empresa de cuidados sanitarios

Reunion del Grupo de Trabajo-Concepto
y contextualizacion de los cuidados
perteneciente a la Mesa Asesora por los
Cuidados del Instituto de las Mujeres-
Ministerio de Igualdad

Reunién del Comité Organizador del XI
Congreso Nacional de Organizaciones de
Mayores de Ceoma

Reunién de la Junta de Gobierno de
CEAFA
Reunién con
cadena hotelera
Reunién con representantes de Biogen
Reunién con representantes de la
fundacion de un grupo inmobiliario

representantes de una

desarrollados en el mes de

febrero

Reunién con representantes de una
Fundacién de una empresa de seguros
Realizacion de la auditoria para la
acreditacion de Centro Libre de
Sujeciones, segun modelo Fundacion
Maria Wolff, del Centro de Dia de AFA
Canals

Reunién del Grupo de Trabajo-Politicas
urgentes perteneciente a la Mesa Asesora
por los Cuidados del Instituto de las
Mujeres-Ministerio de Igualdad

Reunion con Ilunion Comunicacion
Reunién con representantes de una
empresa farmacéutica
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Reunion del Comité de Directores de las
entidades miembro de la POP-Plataforma
de Organizaciones

Participacion en Patients Summit Novo
Nordisk, una reunién internacional con
Asociaciones de Pacientes organizada por
la empresa Novo Nordisk

Reunién de trabajo de la Junta de
Gobierno de CEAFA

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién con representantes de una
consultoria

ADI Board Meeting — Reunién de la Junta
Directiva de ADI-Alzheimer’s Disease
International

Asamblea General de Ceoma

Reunién con representantes de una
entidad bancaria ética

Webinar con la presentacion de la Guia
"Derechos y Deberes. Como defenderlos
y ejercerlos" de Fundacién Pilares
Reunién de trabajo con Roche
Participacién en las Jornadas de Geriatria
del Hospital Universitario Central de la
Cruz Roja de Madrid “El continuum de la
enfermedad de Alzheimer” en el Foro de
debate abierto “La atencién integral a la
persona con Alzheimer tras lo aprendido
en la Covid-19”

Reunion de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Participacién en Jornada ADI “Discusion
en linea con las partes interesadas clave
sobre como mejorar el diagndstico
oportuno de la enfermedad de
Alzheimer”

Reunién  interna de todos los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA

Mesa de didlogo Farmaindustria sobre el
acceso a los nuevos medicamentos en
Espafa

Reuniéon  interna  de todos los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA

Consejo consultivo Pfizer

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunion de la Junta Directiva de la AlB-
Alzheimer Iberoamérica

Foro on-line “Presente y futuro de la Salud
Mental y Enfermedades Neurolégicas”
organizado por Fundacion Bamberg

Actos desarrollados durante el mes de
marzo

Reunién con un profesional para valorar el
interés en una colaboracion conjunta en un
proyecto

Jornada  “Deteccion y  diagnostico
temprano. Nuevos  paradigmas en
Alzheimer” organizada por CEAFA vy
Biogen en la Sala Ernest Lluch del
Congreso de los Diputados

Webinar “Vision practica de los planes de
igualdad - Qué tengo que saber si soy una
pequefa o mediana empresa”, organizado
por la Fundacion Navarra para la
Excelencia

Reunion de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de Organizaciones de Pacientes
Reunién con representantes de una
empresa farmacéutica

Curso “Todo sobre tablas dinamicas de
excel” organizado por el Club de
Marketing de Navarra

Asamblea General de la Red Soledad.es
Reunion del Comité de Directores de la
POP-Plataforma de Organizaciones de
Pacientes

Reunién con una Fundacion de una
empresa aseguradora

Reunién con representantes de una
empresa farmacéutica

Reunién de la Junta Directiva de CEOMA
Acto de presentacion de la Guia "Asi lo
vemos" de Cofares.

Reunién con una Fundaciéon para valorar
la presentacion de una herramienta de
estimulacion cognitiva

Reuniéon de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunioén de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Webinar organizado por CEAFA dirigido
a la estructura confederal para presentar
el Plan Operativo CEAFA 2022
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Webinar Fondos Europeos Next Generation
para Marketing Digital organizado por la
Fundacion Navarra para la Excelencia
Reunién con representantes del Centro
Alzheimer de Referencia de Salamanca
Reunioén de la Red de Agentes Activos en la
deteccion precoz del Alzheimer

Reunién  interna  de  todos los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA

Reunién de la Junta de Gobierno de
CEAFA

Reunion del Grupo de Trabajo-Concepto
y contextualizacion de los cuidados
perteneciente a la Mesa Asesora por los
Cuidados del Instituto de las Mujeres-
Ministerio de Igualdad

Advisory board organizado por Biogen
Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Charla abierta sobre la Ley 8/2021, provision
de apoyos voluntarios y judiciales, organizada
por FAFAL e impartida por Fundacion
Aequitas

Reunién de la Junta Directiva de la AIB-
Alzheimer Iberoamérica

Reunién con una empresa de difusion de
informacion  sobre  ensayos clinicos
abiertos en Alzheimer

Reunién virtual “Understanding
Alzheimer’s Disease: Development and
Implementation of Dementia Plans and
Strategies - Comprender la enfermedad de
Alzheimer: desarrollo e implementacién de
planes 'y estrategias de demencia”
organizada por Biogen

Reuniéon  con  representantes  de
Alzheimer Aragén, para avanzar en
Proyecto Censo

Reunién con representantes de AFA La
Rioja, para avanzar en Proyecto Censo
Reunién con llunion Comunicacion

Actos desarrollados durante el mes de

Reunién con representantes de Roche
Webinar organizado por CEAFA dirigido
a la estructura confederal para presentar
el Plan Operativo CEAFA 2022

Reunién con representantes de la
Federacion de Alzheimer de la Region de
Murcia, para avanzar en Proyecto Censo
Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Presentacion virtual de Decedario, un
juego de mesa de estimulacion cognitiva
para personas con diferentes necesidades.
Organizado por CEAFA en colaboracion
con la empresa distribuidora del producto
Reunién con representantes de FAFAC-
Federacion Catalana de Alzheimer, para
avanzar en Proyecto Censo

Presentacién del Libro Blanco de
atencién a la cronicidad. Participacion
como ponente

Webinar de sobre “Fondos Next
Generation para la Economia Social”
organizado por LABORAL Kutxa
Reunién con representantes  de
AFACAYLE, para avanzar en Proyecto
Censo

Reunién con una productora de cine

ADI Board Meeting — Reunién de la Junta
Directiva de ADI-Alzheimer’s Disease
International

Presentacion virtual de Decedario, un
juego de mesa de estimulacion cognitiva
para personas con diferentes necesidades.
Organizado por CEAFA en colaboracién
con la empresa distribuidora del producto
Reunion del Comité Organizador del XI
Congreso Nacional de Organizaciones de
Mayores  ‘Las  Personas = Mayores,
Protagonistas de la Sociedad’

Reunién con la Direccion General de
Humanizacion de la Consejeria de
Sanidad de Castilla-La Mancha

XXIV Jornada de Alzheimer del Centro
San Camilo, organizadas por el Centro de
Humanizaciéon de la Salud — Religiosos
Camilos. CEAFA participa en la Mesa de
Didlogo. ;Como organizar actividades de
estimulacion y ocio para la persona con
Alzheimer en los diferentes contextos?
Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién con representantes de FAIB-
Federacion Balear de Alzheimer, para
avanzar en Proyecto Censo

Reunién con representantes de Fedacam-
Federacion de Alzheimer de Castilla La
Mancha, para avanzar en Proyecto Censo
Reunién del PEPA-Panel de Expertos de
personas con Alzheimer de CEAFA
Kick-Off Meeting/Reunion de un grupo de
trabajo internacional para reflexionar
sobre el papel de la atencion primaria en
Alzheimer, organizada por Shift Health
Reunién de trabajo interna de los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA
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Reunién con representantes de la
ConFEAFA-Confederacion Andaluza de
Alzheimer, para avanzar en Proyecto
Censo

Asistencia al Encuentro informativo "El
futuro de la atencién a las personas
mayores y el reto demogrifico",
organizador por Europa Press y DomusVi
Reunion de trabajo de la estructura
confederal para consensuar la
construccion del lema y la linea argumental
para presentar ante la sociedad el proximo
mes de septiembre, con motivo del Dia
Mundial del Alzheimer

Reunion con representantes de la AFA-
Ceuta, para avanzar en Proyecto Censo
Formacion on-line del “Diploma de
Formacion  Permanente  Participacion
Ciudadana en la toma de decisiones en
salud” desarrollado por Novartis junto con
la Universidad Complutense de Madrid y la
Fundacion HUMANS

Reunién  con  representantes  del
Ministerio de Sanidad para presentarles el
Proyecto Censo

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién con representantes de la
Federacion Extremena de Alzheimer,
para avanzar en Proyecto Censo

Reunién de la Junta Directiva Red
Soledad.es

Sesion on line sobre Orientaciéon al
impacto: cumplimiento de subprincipios 2B y
2D, organizada por Fundacion Lealtad
Reunién con representantes de FAGAL-
Federacion Gallega de Alzheimer, para
avanzar en Proyecto Censo

Reunién con representantes de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Webinar “Encuentro con Expertos:
Factores de riesgo en la demencia. ;Puede
hacerse prevencion?” organizado por
CEAFA y la Red de Agentes Activos en la
deteccion precoz del Alzheimer, con la
participaciéon de  Enrique  Arrieta
(Secretario del Grupo de Trabajo de
Neurologia de Semergen - Sociedad
Espanola de Médicos de Atencion
Primaria)

Reunion con representantes de la
Alzheimer Aragén, para avanzar en
Proyecto Censo

Reunién con representantes de AFA
Melilla, para avanzar en Proyecto Censo

Actos desarrollados durante el mes de

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién con representantes de FAGAL-
Federacion Gallega de Alzheimer, para
avanzar en Proyecto Censo

Reunién  con  representantes  de
Alzheimer Euskadi, para avanzar en
Proyecto Censo

Reunién del Comité asesor del “Estudio
sobre personas mayores con demencia y
sus cuidadores en Brasil”, organizado por
Alzheimer Brasil

Reunién con representantes de la
Federacion Canaria de Alzheimer, para
avanzar en Proyecto Censo

Participacion en un “Estudio sobre la
demencia en  atencion  primaria”
organizado por la Consultora Shift Health
Reuniéon del Grupo de Trabajo sobre
acciones prioritarias, perteneciente a la
Mesa Asesora por los Cuidados del Instituto
de las Mujeres-Ministerio de lgualdad
Reunién con representantes de la Fafal-
Federacion de Alzheimer de |Ia
Comunidad de Madrid, para avanzar en
Proyecto Censo

Reuniéon via videoconferencia de Ia
Ejecutiva de la POP-Plataforma de
Organizaciones de Pacientes.

Reuniéon con representantes de las
entidades autonémicas miembro de
CEAFA para impulsar la creacion de
Paneles de Expertos de Personas con
Alzheimer a nivel autonémico

Reuniéon con la Fundacion de una
aseguradora

Webinar “Encuentro con Expertos: El
diagnostico  precoz  del  Alzheimer.
Perspectiva del paciente y del
familiar/cuidador” organizado por CEAFA
y la Red de Agentes Activos en la
deteccién precoz del Alzheimer, con la
participacion de  Maril6  Almagro
(Presidenta de CEAFA) vy Garcia
(miembro del PEPA-Panel de Expertos de
Personas con Alzheimer de CEAFA)
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Reunién del Consejo Asesor del “Estudio
sobre la demencia en atencién primaria”
organizado por la Consultora Shift Health
Reunién con miembros del PEPA-Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer
de CEAFA

Reunién con miembros de la Junta
Directiva de AlB-Alzheimer Iberoamérica
Presentacién de la Red Soledad.es
Webinar “Encuentro con Expertos: El
infradiagnéstico de las  demencias”
organizado por CEAFA y la Red de
Agentes Activos en la deteccidn precoz
del Alzheimer, con la participacion del
Dr. Angel Martin Montes, miembro de la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN)

| Jornada sobre los Servicios de
informacion y atencion a los pacientes del
Servicio de Salud de Castilla-La Mancha.
Participacion en la Mesa Il
“Incorporando valor: Seguridad del
Paciente, Humanizacion y Experiencia de
pacientes” con la ponencia "El valor que
aportan las organizaciones de pacientes
en el sistema sanitario"

Reunién con la Directora Gerente del
Centro de Referencia Alzheimer de
Salamanca

Reunion de trabajo de la Junta de Gobierno
de CEAFA

Reunion de la Asamblea General Ordinaria
de CEAFA

Reunion de trabajo de la estructura
confederal para plantear propuestas de
futuro

Reunion del Comité Organizador del XI
Congreso Nacional de Organizaciones de
Mayores de CEOMA.

Reunion de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reuniéon con representantes de un
laboratorio

Lanzamiento online del informe From Plan
to Impact V de ADI-Alzheimer's Disease
International, en un evento paralelo de la
75* Asamblea Mundial de la Salud

XVI Jornadas de gestion y evaluacién en Salud
organizadas  por  Fundacion  Signo.
Participacion como ponentes en la Mesa 6
“Experiencia del Paciente: resultados de la
implantacion de la experiencia reportada
por el paciente"

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la Junta Directiva de la AlB-
Alzheimer Iberoamérica

Actos desarrollados durante el mes de

Presentacion de la Herramienta CROBI
por parte de la POP-Plataforma de
Organizaciones de Pacientes.

VIlI Foro de Entidades “Innovando y
compartiendo” organizado por Novartis
Webinar "La capacidad juridica de las
personas con demencia. Novedades
legislativas" organizado por CEAFA, con
la participacién como ponente de
Alejandro Vila (Abogado, vocal de AFAB
y asesor legal de AFAB y de FAFAC)
Reunién de la Red de Agentes Activos en
la deteccion precoz del Alzheimer

ADI Board Meeting — Reunion de la Junta
Directiva de ADI-Alzheimer’s Disease
International

Council of ADI — Consejo de Alzheimer’s
Disease International

Reunién con un aventurero para valorar
posible colaboracion

Reunién con representantes de CEOMA
para participar en un proyecto
ADI-Alzheimer’s Disease International
Membership Committee meeting-
Reunion del Comité de Membresia
ADI-Alzheimer’s Disease International
Plenary 3 “World Alzheimer's Month and
Dementia Friendly Communities: urgent
priorities” — Moderacién en la Plenaria 3
“Mes Mundial del Alzheimer y
Comunidades Amigas de la Demencia:
prioridades urgentes”

ADI-Alzheimer’s Disease International
European regional meeting- Participacion
en la reunion regional europea

Jornada POP sobre la Propuesta de un
monogriafico de incidencia politica
Reunién de la Junta Directiva y Comité
Ejecutivo de Ceoma

Reunién del grupo de trabajo “Alzheimer.
Aprende y actia” de Alzheimer México
Reunién interna de trabajo de todos los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA

Reunion de la Asamblea General
Ordinaria de COCEMFE- Confederacion
Espafiola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica
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Webinar “Encuentro con Expertos: La
psiquiatria en la deteccion y atencion a las
demencias" organizado por CEAFA vy la
Red de Agentes Activos en la deteccidn
precoz  del  Alzheimer, con |Ia
participacion del Dr. Manuel Martin
Carrasco, miembro de la Sociedad
Espanola de Psiquiatria (SEP)

Reunion con llunion Comunicacién
Reunién interna de trabajo de todos los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA

Presentacion de la Guia juridica “Mas de
100 preguntas acerca de la discapacidad”
organizada por Fundacién ”la Caixa” y la
Fundacion Aequitas

Reunién con la Consejera de Salud del
Gobierno de La Rioja y representantes de
AFA La Rioja, para avanzar en Proyecto
Censo

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Asamblea General Ordinaria de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Entrega de Premios de la POP-Plataforma
de Organizaciones de Pacientes
Presentacion de resultados de la consulta
sobre la Estrategia contra la Soledad no
deseada en Personas Mayores organizada
por el Imserso.

Asistencia a la Cumbre Mundial sobre
Enfermedades Neurodegenerativas
NEURO2020/22 impulsada y organizada
por Fundacién Reina Sofia y Fundacion
CIEN-CIBERNED. Participacion de la
Presidenta de CEAFA en el Encuentro de
Asociaciones de Enfermedades
Neurodegenerativas en la Mesa debate
“El papel de las asociaciones de
enfermedades neurodegenerativas”
Webinar organizado por CEAFA "Un
acercamiento a la investigacién y a los
ensayos clinicos"

Reunién con miembros del PEPA-Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer
de CEAFA

Reunién con promotores de un proyecto
divulgativo del Alzheimer

Reunién de la Junta Directiva de la AlB-
Alzheimer Iberoamérica

Reunion con una profesional
especializada en Economia de la Salud
Participacion en la Sesién cientifica en la
Real Academia Nacional de Farmacia.
Catedra GSK de innovacion farmacéutica

“Jornada de debate sobre acceso a la
innovacion farmacéutica: perspectivas en
Espana y en la UE”

Reuniéon con un representante del
Ateneo Navarra

Reunién con la seccion sanitaria de una
empresa aseguradora

Reunién de la  Junta  Directiva
Extraordinaria de Ceoma

Actos desarrollados durante el mes de

Presentacion del Informe VI EsCrénicos
— Estudio sobre la calidad de la asistencia
sanitaria a los pacientes cronicos en
Espana, organizado por la POP

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién con Raquel Yotti, Secretaria
general del Ministerio de Ciencia e
Innovacién

Reunién del grupo de trabajo del
proyecto “Integracion de los SPFA en el
proceso asistencial desde la perspectiva
del paciente”, liderado por el CGCOF-
Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos

Reunién de los representantes del Grupo
Estatal de Demencias del Imserso
Reuniéon de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de trabajo con Presidentes de la
AIB-Alzheimer Iberoamérica

Reuniéon  con  representantes  de
Alzheimer Aragén y sus Asociaciones
miembro para presentarles el PEPA-Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer
de CEAFA

Participacion en una charla con entidades
de pacientes a nivel europeo organizada
por Pfizer

Participacion en un encuentro virtual
organizado por el Cermi-Comité Espanol
de representantes de personas con
discapacidad titulado ‘Por un SNS
participado’

Reunién con representantes de Fedacam
y sus Asociaciones miembro para
presentarles el PEPA-Panel de Expertos
de Personas con Alzheimer de CEAFA
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Reunién con representantes de llunion
Comunicacion

Reunién de la Junta Directiva de la AlB-
Alzheimer Iberoamérica

Reunion  What's  Your Plan campaign
meeting-Reunion de la campaiia ;Cudl es su
plan?, organizada por ADI-Alzheimer’s
Disease International

Reunion con representantes de
Farmaindustria y su revista Somos pacientes

Actos desarrollados durante el mes de
agosto

Reunion con representantes de Alzheimer
Huesca

Reunioén con representantes de AFA Gava
Reunion con representantes de un
laboratorio americano que esta
investigando en Alzheimer

Reunién de la Junta Directiva de la AlB-
Alzheimer Iberoamérica

Reunion del Comité Cientifico del Estudio
"Pessoas  idosas  com deméncia"
desarrollado en Brasil

Reunién de trabajo interna para valorar el
estado econémico-financiero de CEAFA

Actos desarrollados durante el mes de
septiembre

Reunién de la Junta Directiva de la AlB-
Alzheimer Iberoamérica

Reunién de la Junta de Gobierno de
CEAFA

Encuentro “One to One” con una
periodista especializada del Periédico 20
minutos

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Participacion en un Curso de Formacion
de Portavoces impartido por el ICE-
Instituto de Comunicacién Empresarial
Reuniéon con un representante del
Ateneo Navarra

Reunion con el Director General del
IMSERSO para presentar el Manifiesto
“Compromiso por un futuro sin
Alzheimer”

Reunién de la Asamblea General
Extraordinaria de Ceoma

Reunién del Comité Financiero de ADI-
Alzheimer’s Disease International

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Curso online sobre PRL - Riesgos en
puesto de trabajo organizado por MAS
Prevencion

Encuentro “One to One” con una
periodista especializada del Periddico La
razon

Reunién de Alzheimer's Association
Academy “Intellectual disability, Down
syndrome, and dementia” organizado por
Alzheimer Europe

Reunién con representantes del Ministerio
de Sanidad para organizar la participacion
en la Jornada sobre la Estrategia de
Enfermedades Neurodegenerativas

Reunién de la Junta Directiva de ADI-
Alzheimer’s Disease International
Reuniéon con un representante del
Ateneo Navarra

Evento organizado por Fundacién Lealtad
para la presentacién de ficha comparativa
para ONG Acreditada

Reunién con representantes de AFA Rioja
para poner en marcha el PEPA-Panel de
Expertos de Personas con Alzheimer en su
CC.AA.

Reunion via videoconferencia del PEPA
de Alzheimer Europe

Jornada conmemorativa del Dia Mundial
de Alzheimer de CEAFA “InvestigAccion.
En el itinerario de la demencia” en el
Instituto de Salud Carlos IlI

Participacion en el Webinar 'Por un futuro
donde el Alzheimer solo sea un recuerdo’
organizado por Grupo Social Lares, con la
ponencia “Familiares y cuidadores de
personas con Alzheimer”

Jornada interna de Novo Nordisk para
sensibilizar 'y concienciar sobre la
enfermedad de Alzheimer y otras
demencias

Participacion en la Conferencia Alzheimer
Aprende y Actla de México con la
ponencia “El Alzheimer en Iberoamerica”
Asistencia y participacion en la Jornada
AFA GAVA 25° Aniversario con la
Conferencia “Programa PEPA (CEAFA).
Dando voz a las personas diagnosticadas
de Alzheimer”

Asistencia y participacion en la Jornada Dia
Mundial del Alzheimer de la Federacion de
Asociaciones de Familiares de Enfermos
de Alzheimer de las Islas Baleares (FAIB)
junto con la Asociacién de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de |Ibiza y
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Formentera (AFAEF) con la charla “Tengo
Alzheimer, pero sigo siendo yo”

Reunién de la Junta Directiva de la AIB-
Alzheimer Iberoamérica

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de Organizaciones de
Pacientes

Jornada streaming “Mayores y brecha
digital” organizada por la Plataforma de
Mayores y Pensionistas

Webinar "Programas de apoyo Yy
proteccioén a las personas con demencia.
Buenas practicas" organizado por
CEAFA dentro del Proyecto Entornos
amigables y solidarios con las demencias
Encuentro on-line Alzheimer’s
Association Academy meeting on
“Dementia and employment” organizado
por AE-Alzheimer Europe

Presentacion en sociedad del PEPA-Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer
de la Rioja

Reunién con una empresa de
alimentacion

Reunién del Pleno del Consejo Estatal de
las Personas Mayores del Imserso para su
constitucion oficial

Inauguracién del “Ano de Investigacidn
Santiago Ramoén y Cajal” organizado por
el Ministerio de Ciencia e Innovacion
Asistencia y participacion en el VI
Congreso de Organizaciones de Pacientes
“La salud del futuro” organizado por la
POP-Plataforma de Organizaciones de
Pacientes. Moderacion en la mesa
“Coordinacion asistencial”

Participacion en la Conferencia Alzheimer
Aprende y Actia de México con la
ponencia “El Alzheimer en Iberoamerica”
Reunion con el Director Territorial de
INGESA en Melilla y representantes de
AFA Melilla, para avanzar en Proyecto
Censo

Asamblea General Extraordinaria de la
POP-Plataforma de Organizaciones de
Pacientes

Actos desarrollados durante el mes de
octubre

Asistencia y participacion en el XIX
CONGRESO de la SEPG-Sociedad
Espafola de Psicogeriatria. = CEAFA
participa como ponente en Mesa Redonda
“Necesidades y atencion al cuidador de la
persona con demencia”

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Encuentro “One to One” con un
periodista especializad del periodico El
Pais

Participacion en el 'Encuentro virtual con
organizaciones de pacientes' organizado
por Pfizer

Reunion con la Direccion General de
Cuidados, Humanizacion y Atencion
Sociosanitaria del Principado de Asturias
y miembros de AFA Asturias para
impulsar el proyecto Censo

Evento online "#TuDolorlmporta sin
género de dudas", organizado por la SED-
Sociedad espanola del dolor.
Participacion como Moderadora en la
mesa de debate "La experiencia del
paciente con dolor desde una perspectiva
de género"

Asistencia y participacion en la “Jornada
en Enfermedades Neurodegenerativas del
Sistema Nacional de Salud” organizada
por el Ministerio de Sanidad. CEAFA
participa en la Mesa 4 - Participacion
ciudadana

Reunién con el Director Territorial de
INGESA en Ceuta y miembros de AFA
Ceuta, con el fin de impulsar el proyecto
Censo

Webinar  “Envejecimiento  saludable,
fragilidad  cognitiva y  demencia"
organizado por CEAFA y la Red de
Agentes Activos en la deteccién precoz
del Alzheimer, con la participacion del
Dr. Manuel Antén Jiménez. Coordinador
de Unidad de demencias en Geriatria.
Complejo Hospitalario Universitario de
Caceres. Miembro del Grupo de Trabajo
de Demencias de la SEGG (Sociedad
Espanola de Geriatria y Gerontologia)
Participacion en un Cineférum
organizado por la UCM-Universidad
Complutense de Madrid para exponer
testimonios de personas con la
enfermedad de Alzheimer y familiares
cuidadores

Reunién del grupo de trabajo del
proyecto “Integracion de los SPFA en el
proceso asistencial desde la perspectiva
del paciente”, liderado por el CGCOF-
Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos

Jornada  Cientifica de  GuiaSalud
"Cuidados paliativos basados en la
evidencia cientifica ;Cémo podemos
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mejorar”, organizada por el Instituto
Aragonés de Ciencias de la Salud
Asistencia y participacion en la VIl Jornada
de Grupos de Trabajo en Bioética
"Reflexiones post-Covid” organizada por la
Sociedad Espanola de Medicina Interna
(SEMI). Participacion en la Mesa redonda
— ponencia "El apoyo a los pacientes
durante el confinamiento"

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunioén con representantes de CEOMA
Reunion con el Instituto Nacional de
Estadistica (INE) dentro del proyecto
Censo

Sesion de formacion "Estrategia General
de Fundraising (Introduccién)” organizada
por la  Asociacion Espanola de
Fundraising (AEFr)

Sesién de formacién "Disefio y Ejecucion
Estratégica Fundrasing Empresarial vy
Grandes Donantes", organizada por la
Asociacion Espaniola de Fundraising (AEFr)
Reunion de la Red de Agentes Activos en
la deteccién precoz del Alzheimer
Reunion de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunioén de trabajo interna de la Junta de
Gobierno de CEAFA y de los
profesionales de la Secretaria

Asistencia y participacion en las XIX
Jornadas de Alzheimer de AFARioja y
presentacion del "Panel de Expertos de
Personas con Alzheimer de la Rioja”
Reuniéon del Comité Organizador del Xl
Congreso Nacional de Organizaciones de
Mayores de CEOMA 2023

Jornada encuentro de UCAPIs CLM
(unidades de continuidad asistencial),
organizada por el Servicio de Salud de
Castilla-La Mancha

Webinar-Encuentro con Expertos “El
papel que juega la atencion primaria en la
deteccién de las demencias” organizado
por CEAFA y la Red de Agentes Activos en
la deteccién precoz del Alzheimer, con la
participacion del Dr. Albero Freire Pérez.
Médico de Atencion Primaria.
Coordinador del Grupo de Trabajo en
Neurologia de la Sociedad Espafiola de
Médicos Generales y de Familia — SEMG

| Congreso Internacional de
Afrontamiento Activo del Dolor Croénico

organizado por la Unidad de Estrategias de
Afrontamiento Activo del Dolor. Ponencia
sobre “Necesidades y perspectivas de los
pacientes de dolor crénico”

Asistencia y participacion en la reunion
con el grupo RADA (Red de Alzheimer de
Argentina) impartiendo ademas la ponencia
“Fortalecimiento de las organizaciones,
incidencia publica en la construccion de
redes y desarrollo sostenible”

Reunion de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de Organizaciones de Pacientes
Acto de entrega de la 8 Edicion de los
Premios SUPERCUIDADORES en la que
CEAFA es finalista en la Categoria de
asociaciones, fundaciones y tercer sector
del ambito nacional con la campana de
sensibilizacion  Entornos  amigables y
solidarios con las demencias.

Reunién de la Junta Directiva y de la
Asamblea de la AlIB-Alzheimer
Iberoamerica

Reuniéon con representantes de una
Fundacion de investigacion

Asistencia y participacion en la Universidad
Alzheimer Iberoamerica organizado por la
AIB. CEAFA impartira una conferencia
sobre “El voluntariado en la actualidad y las
juntas directivas de las asociaciones” y un
curso sobre “La importancia de la
comunicacion interna en las
organizaciones”

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

desarrollados en el mes de

noviembre

Asistencia y participacion en el [l Congreso
Andaluz de Alzheimer. CEAFA participa
moderando la Sesion inaugural
“Presentacion PEPA Andalucia”

Asistencia y participacion en el | Congreso
Internacional  sobre  Cuidados de
ACUFADE (Tenerife). CEAFA participa en
las Comunicaciones Orales sobre buenas
practicas “Dialogos nacionales.
Experiencias como entidad defensora de
los derechos de las personas cuidadoras”.
Reuniéon de trabajo interna de los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA

ADI| Board Meeting de ADI-Alzheimer’s
Disease International. Reunion de la Junta
Directiva de ADI
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Asistencia y participacion en el International
Multi-Brain  Barcelona Congress: Healthy,
Pathological and Artificial Brain organizado
por el Institut de Neurociéncies de la
Universitat de Barcelona. CEAFA participa
en el Simposio envejecimiento en cerebro
sano Yy patolégico, con la ponencia
"Cerebro patoldgico. ;Se trata solo de
envejecer?”

Webinar-Encuentro con Expertos
“Diagnostico precoz y certero de la
demencia" organizado por CEAFA y la Red
de Agentes Activos en la deteccion precoz
del Alzheimer, con la participacion del Dr.
Juan Fortea. Coordinador del Grupo de
Estudio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espanola de Neurologia — SEN
Asistencia al Foro de Alto Nivel "El
medicamento y el valor social de invertir en
sanidad - Reenfocando la  regulacion
econdmica” organizado por Farmaindustria.
Asistencia al IV Congreso Norbienestar
“Buenas practicas en salud mental. Calidad de
vida e inclusion social en el sector
sociosanitario”

Reunion con la Direccion General de Salud
Digital de la Junta de Castilla y Ledn para
seguir avanzando en el proyecto Censo
Reuniéon del Comité Organizador del Xl
Congreso Nacional de Organizaciones de
Mayores Ceoma en 2023

Reunién con representantes de una
empresa de ingenieria y consultoria
Webinar Alzheimer’s Association Academy:
The European Care Strategy. Long Term Care
- Academia de la Asociacion de Alzheimer:
La Estrategia Europea de Cuidados.
Cuidados de Larga Duracion

Sesion de formacion "Estrategia General
de Fundraising (Introduccion)" organizada
por la  Asociacion Espanola de
Fundraising (AEFr)

| Encuentro  Nacional Bidafarma-
Asociaciones de Pacientes

4° European Patient Advocacy Summit —
Elevando la Voz de los pacientes,
organizado por Pfizer

Reunién de la Ejecutiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la Junta Directiva de la POP-
Plataforma de  Organizaciones de
Pacientes

Reunién de la REICOP (Red Espafiola de
Investigacion en COVID persistente),
sobre la linea “Actualizacion de la guia
clinica”

Reunién para la constitucion de la
Comision Técnica de seguimiento del
convenio marco de colaboracion CEAFA-
CRE Alzheimer de Salamanca

Conferencia - Reunion del Grupo Estatal
de Demencias

Reunién de trabajo interna de los
profesionales de la Secretaria Técnica de
CEAFA

Reunion de la Comision de Participacion
Ciudadana del IMPaCT (Infraestructura de
Medicina de Precision asociada a la Ciencia
y la Tecnologia) del Instituto de Salud
Carlos llI

Reunion del grupo focal del Estudio
cualitativo ~ sobre  necesidades  de
informacion y preferencias de los y las
peticionarios de productos, asi como de
los responsables de la toma de decisiones
en los diferentes niveles del SNS (macro,
meso Yy micro), con respecto a los
productos de evaluacién de la RedETS.
Organizado por la Agencia Gallega de
Conocimiento de Salud
Webinar-Encuentro con Expertos “Manejo
de los sintomas psiquiatricos en las
primeras fases de la demencia: reto para
los cuidadores" organizado por CEAFA y la
Red de Agentes Activos en la deteccion
precoz del Alzheimer, con la participacion
del Dr. Manel Sanchez Pérez. Coordinador
de la unidad de Psiquiatria Geriatrica del
Hospital Sagrat Cor en Martorell,
Barcelona. Presidente de la Sociedad
Espanola de Psicogeriatria SEPG

Il Health Economic Evaluation Summit.
CEAFA participa en la Mesa redonda
“Estrategia de atencion integral a pacientes
con enfermedades Neurodegenerativas:
Parkinson y Alzheimer”, organizada por
Esteve y la Universitat Politécnica de
Valencia

Participacion en el evento virtual del
primer aniversario de Pacientes.TV.
Debate sobre la Adherencia a los
Tratamientos de pacientes y familiares.
VIl Congreso Autonémico de Alzheimer
de la Comunidad Valenciana organizado
por Fevafa. CEAFA participa con la
Conferencia “Situacion actual del Plan
Nacional de Alzheimer”

V Congreso de Alimentacion, Nutricion y
Dietética organizado por la Academia
Espanola de Nutricion y Dietética y el
Consejo General de Colegios Oficiales de
Dietistas y Nutricionistas. Participacion en
mesa redonda “Perspectivas de pacientes
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sobre Nutricién y Dietética: importancia
de los PREMs y los PROMs”

Reunion interna de equipo de los
profesionales de la Secretaria Técnica de

CEAFA

Reunion con llunion Comunicacion
Reunién de la Junta Directiva de la AlB-
Alzheimer Iberoamérica

Reunién con la Direccion General de Salud
Digital de la Junta de Castilla y Ledn, y
representantes de AFACYLE para seguir
avanzando en el proyecto Censo
Asistencia y participacion en la X Jornada
Somos Pacientes “Trazando el futuro con
los pacientes”, un coloquio para analizar,
construir y hacer propuestas de mejora en
la participacion de los pacientes en las
politicas sociales, organizada por
Farmaindustria. CEAFA participa en la
Mesa Dialogo jComo impulsar la
participacion  efectiva  del  movimiento
asociativo en las politicas sociales?

Reuniéon con representantes de una
empresa de alimentacion-nutricion

Actos desarrollados en el mes de
diciembre

Reuniéon con representantes de la
Consejeria de Salud del Gobierno Vasco, y
representantes de Alzheimer Euskadi para
avanzar en el proyecto Censo
Participacion como ponentes en el
Webinar Mesa redonda “Necesidades
derivadas del envejecimiento” organizada
por Fundacion GMP.

Reunion del Comité Técnico de la

Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas
Webinar “Alzheimer’s Association

Academy: Public Involvement in dementia
research”, organizado por Alzheimer
Europe

Jornada de Innovaciéon y Buenas Practicas
organizada por Fedacam- Federacion de
asociaciones de Alzheimer y otras
demencias de Castilla La Mancha. CEAFA
participa con la ponencia “Situacion actual
del Plan Integral de Alzheimer”

Jornada de presentacion del documento
"De la reivindicacion a la accion.
Dependencia y Alzheimer", informe
elaborado por el PEPA-Panel de Expertos
de Personas con Alzheimer de CEAFA.
Reunion de la Junta de Gobierno de
CEAFA

Participacion como ponentes en el Curso
de formacion online “Presentacion del
modelo de trabajo cuidados en demencias
sin sujeciones” organizado por
AFACAYLE,

Webinar “Disefio y evaluacion de
proyectos sociales con perspectiva de
género” organizado por la empresa de
formacion Innicia.

Participacion como ponentes en el
“Programa de Liderazgo y Gestidon de
Asociaciones de Pacientes” organizado por
la POP. Ponencia impartida sobre “Buenas
practicas de gestion”.

Sesion de formaciéon "Activacion en
Fundraising para entidades de pacientes”,
organizada por la Asociacion Espanola de
Fundraising (AEFr)

Mas informacién en

CEAFA
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