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CARTA
DE LA PRESIDENTA

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa sin tratamiento, ni
cura, que afecta en Esparfa a 1,2 millones de personas, una cifra a la que
si sumamos a las familias supera los 5 millones. Segun datos de la Socie-
dad Espafiola de Neurologia, cada afo se diagnostican en el pais unos
40.000 nuevos casos de Alzheimer y se estima que el 80% de los que aun
son leves estan sin diagnosticar.

Esta enfermedad ademas constituye la primera causa de demencia (has-
ta el 70%) en los paises desarrollados y presenta un importante impacto
sociosanitario, tanto por su frecuencia como por ser una de las causas
mas habituales de dependencia y discapacidad en el adulto.

Desde la Confederacién Espafnola de Alzheimer (CEAFA) llevamos traba-
jando mas de 30 afos para poner el Alzheimer en la agenda politica, bus-
cando el compromiso social y poniendo en valor el conocimiento para po-
der representar y defender los intereses, necesidades y derechos de todas
las personas que conviven con el Alzheimer, y ahora mas que nunca.

Abordar las demencias es una prioridad de salud publica y un problema
a nivel social y sanitario al que hay que ofrecer respuestas adecuadas.
Respuestas que abarquen metodologias, estrategias de intervencién y de
coordinacioén interdisciplinar, la promocién de una nueva forma de per-
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cibir a las personas afectadas por la enfermedad refiriéndonos siempre,
al binomio (paciente-cuidador) avanzando hacia sociedades solidarias y
amigables con las demencias, asi como a frenar el impacto econémico
y social que padecen las familias, ofreciéndoles sistemas de cobertura y
proteccién, y un impulso de la investigacion biomédica que pueda ofrecer
una cura de la enfermedad o una cronicidad, impulso a la investigacion
social para conocer cual es la realidad de las familias y las necesidades
mas inmediatas a solventar hasta que llegue la cura de la enfermedad.

Por esto, es el momento de trabajar, pero también de pedir compromiso y
responsabilidad politica para poder desarrollar nuevas estrategias y pla-
nes, que estén dotados de las cuantias econémicas suficientes y tengan
como eje central a la persona con Alzheimer, ya que solo asi podremos
avanzar en derechos, dignidad, investigacion, coordinacion sociosanitaria
y atencion multidisciplinar para hacer frente a la enfermedad.

Necesitamos un avance rapido en pruebas clinicas que ayuden a identifi-
car la probabilidad de desarrollar demencia, y la necesidad de promover
acciones de sensibilizacion, informacion y educacion en la sociedad sobre
el valor de predecir y prevenir el curso de la enfermedad, asi como fomen-
tar las sinergias que ofrece la transversalidad del conocimiento, investiga-
cion y practica clinica. Asi como formar y capacitar a los profesionales que
tienen atencion directa con las personas diagnosticadas.

En CEAFA apostamos por la investigacion biomédica que, ademas de
trabajar por encontrar resultados, busca la generacion de nuevos cono-
cimientos sobre una cuestion determinada y por la investigacion social
0 sociosanitaria basada en principios cientificos que rigen los procesos
investigadores y 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 con-
diciones de calidad de vida.

Porque recordemos que abordar el Alzheimer es una cuestion de dignidad

y justicia no solo para las personas que lo sufren, sino para la sociedad
en su conjunto.

Marilé Almagro
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SOBRE
NOSOTROS

¢ Quiénes somos?

La Confederacion Espanola de Alzheimer (CEAFA) es una Organizacion
no Gubernamental de ambito nacional, cuya meta reside en trabajar para
poner el Alzheimer en la agenda politica, buscando el 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.
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CEAFA esta compuesta por 19 entidades de ambito autonémico que
aglutinan a mas de 315 asociaciones locales de familiares de personas
con Alzheimer con mas de 75.975 socios directos. Esta red asociativa
cuenta con 4.650 voluntarios y con 4.072 trabajadores que atienden a
las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer y a sus familiares
cuidadores.

Mas de 30 anos de historia

A finales de los afios 80 nacieron las primeras Asociaciones de Familiares
de Enfermos de Alzheimer. Los afectados se sentian solos ante la escasa
ayuda de las Administraciones Publicas y el desconocimiento generaliza-
do sobre la enfermedad y fue asi como se constituyeron aquellas Asocia-
ciones con el objetivo de dar respuesta a sus necesidades y aglutinar las
aspiraciones y reivindicaciones de todos los familiares.

Paulatinamente fueron cobrando importancia, hasta el nacimiento de la Fe-
deracién de Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer, la an-
tecesora de CEAFA en 1990. Desde entonces hasta ahora, CEAFA ha re-
corrido un largo camino, cuyos hitos mas sobresalientes son los siguientes:

O Afi0 1990
Las Asociaciones de Barcelona y Madrid, ante el estatus de desproteccion
que padecian los enfermos de Alzheimer y sus familias, se unieron para
trabajar en la mejora de la calidad de vida y derechos de los afectados.

ANO 1997

CEAFA (entonces AFAF) recibi6 la Declaracién de Utilidad Publica en
claro reconocimiento a la labor realizada.

ANO 1999

CEAFA recibe de manos de S.M. la Reina Dona Sofia la Cruz de Oro de la
Orden Civil de la Solidaridad Social.

ANO 2002

S.M. la Reina Dofa Sofia ostenta la Presidencia de Honor de CEAFA.
CEAFA colabora en la organizacion del Congreso Internacional

de Alzheimer en Espafa.

CEAFA edita el primer nimero de la revista En Mente.

ANO 2003

S.M. la Reina Dofia Sofia recibe a CEAFA para la presentacion de las
conclusiones del Dia Mundial del Alzheimer.

ANO 2004

Organiza el | Congreso Nacional de Alzheimer en Castellon.
Recibe el Sello de Bronce de Calidad EFQM por su labor de mejora
y de calidad en la gestion.

O—0O—0O—0O0—0—0

ANO 2005

Por primera vez la Junta de Gobierno de CEAFA
es elegida democraticamente.
CEAFA celebra su XV Aniversario.
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ANO 2006

CEAFA organiza el Il Congreso Nacional de Alzheimer en las Palmas
de Gran Canaria.

ANO 2007

CEAFA organiza las | Jornadas Nacionales de Alzheimer CEAFA.

Se lanzan los Premios CEAFA en su primera edicion.

ANO 2008

Se edita el manual Modelo de Centros de Dia para la atencién a personas
con enfermedad de Alzheimer, a peticion del IMSERSO.

O—0O—0

Se edita el manual Atender a una persona con Alzheimer.
Reconocimiento del Sello de la Excelencia Europea 300+.
Organiza la Il Edicién de los Premios CEAFA.

Organiza el lll Congreso Nacional de Alzheimer en Vigo.

ANO 2009

Organiza la lll Edicion de los Premios CEAFA.
Organiza las Il Jornadas Nacionales de Alzheimer CEAFA.

ANO 2010

Organiza la IV Edicién de los Premios CEAFA.
Organiza el IV Congreso Nacional de Alzheimer en Sevilla.
XX Aniversario de CEAFA.

ANO 2011

Organiza la V Edicion de los Premios CEAFA.
Organiza las Il Jornadas Nacionales de Alzheimer CEAFA.

ANO 2012

Organiza el V Congreso Nacional de Alzheimer en San Sebastian.
Da comienzo la campafa de sensibilizacion “Solidarios con el Alzheimer”.

ANO 2014

CEAFA firma un convenio con la Fundacion Maria Wolff para trabajar en la

implantacion del modelo “Cuidado de demencias sin sujeciones™.
CEAFA entra a formar parte de la Junta Directiva de Alzheimer Europa.

ANO 2015

O—0O—0O—0O—0O—0

Se elabora el proyecto de “CEAFA 2020 construyendo la Confederacion
del futuro”.

CEAFA entra a formar parte de la Neuroalianza.

Organiza el VI Congreso Nacional de Alzheimer en Valladolid con la
participacion de S. M. La Reina Dofa Sofia.

Dossier de prensa
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ANO 2016

CEAFA participa de manera activa en la elaboracién de la Estrategia de
Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud.

O=»

ANO 2017

Se crea el Panel de Expertos de Personas con Alzheimer (PEPA).
CEAFA desarrolla el proyecto de investigacion social ‘Consecuencias del
Alzheimer en el cuidador familiar’.

O

Papel activo en la creacion de una proposicion No de Ley para establecer
una Politica de Estado sobre Alzheimer.

Organiza el VIl Congreso Nacional de Alzheimer en Malaga con la
participacion de S. M. La Reina Dofa Sofia.

ANO 2018

Coorganizacion del 28 Congreso de Alzheimer Europa.
Se crea el area de Atencion Asociativa.

Programa de Estimulacion para Personas con Alzheimer.
Obtiene el sello ONG Acreditada de Fundacién Lealtad.

ANO 2019

Campana de sensibilizacion ‘La nueva cara del Alzheimer’.
Organiza las Jornadas Dignidad y Demencia.

Organiza el VIIl Congreso Nacional de Alzheimer en Huesca con la
participacién de S. M. La Reina Dofa Sofia.

ANO 2020

Sello de Calidad Bronce en el Modelo de Gestiéon Avanzada otorgado
por la Fundacién Navarra para la Excelencia.

Posicionamiento Politico de CEAFA 2020 Post-COVID: reivindicaciones
en el nuevo contexto.

Relanzamiento revista En mente.

ANO 2021

Puesta en marcha desde el Comité de Formacién y calidad de
formaciones dirigidas a la estructura confederal via webinar.
Presentacion del documento ‘Alzheimer y Sociedad. La contribucion de
personas con Alzheimer’.

Organiza el IX Congreso Nacional de Alzheimer en la ciudad de
Vitoria-Gasteiz con la participacion de S. M. La Reina Dofia Sofia.

Oo—O—0O—0

El PEPA, premio de la Sociedad Espanola de Neurologia 2021

en la version Social.

Acreditada con el Sello #Donaconfianza de Fundacién Lealtad.

CEAFA es elegida miembro de la Junta Directiva de Alzheimer’s Disease
International (ADI).

Jesus Rodrigo, CEO de la Confederacién Espafiola de Alzheimer (CEAFA),

es nombrado nuevo presidente de la Federacion Alzheimer Iberoamérica
(AIB).

O Afi0 2022
CEAFA nombra nueva Junta de Gobierno y con ella nueva presidenta.
Marilé AlImagro se convierte asi en la maxima representante de la
Confederacion durante los préximos 3 afos.

Dossier de prensa
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¢ Qué hacemos?

La labor de CEAFA reside en trabajar para poner el Alzheimer en la agen-
da politica, buscando el compromiso social y poniendo en valor el co-
nocimiento para poder representar y defender los intereses, necesidades
y derechos de todas las personas que conviven con el Alzheimer. El obje-
tivo es mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con esta
demencia y por ello defendemos:

Politica de Estado del Alzheimer

A pesar de que es innegable que las personas afectadas por la enferme-
dad de Alzheimer u otro tipo de demencias disfrutan en la actualidad de
unas condiciones de atencidon mucho mejores que hace apenas veinte o
veinticinco anos (Ley de la Dependencia), lo cierto es que la dimension
tanto de la enfermedad como de sus efectos o consecuencias exige po-
ner encima de la mesa un planteamiento integrador de abordaje es-
pecifico, lo cual deberia venir establecido en el marco de una Politica de
Estado de Alzheimer, tal como lo han hecho ya otros paises de nuestro
entorno mas proximo.
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Desde un punto de vista global, la Politica deberia responder a los siguien-
tes criterios:

» Centrada en la persona afectada asi como en su familia cuidadora.
» Que cuente con todos los actores implicados.

* Que sea integradora.

« Con una dimension sociosanitaria.

De esta manera la Politica de Estado de Alzheimer deberia inspirarse en

el siguiente grafico, a cuyos elementos tendria que ser capaz de dar la
respuesta adecuada:

Servicios Sociosanitarios de Calidad

Aspectos relacionales Aspectos relacionales

Proteccion Formacion y
Juridica'y Capacitacion
Econdémica Apoyo de Profesionales
a las familias
afectadas
Aspectos relacionales

Investigacién de Calidad

Por esto, desde CEAFA instamos al Gobierno a que adopte las medidas
necesarias que permitan elaborar a la mayor brevedad posible una Politica
de Estado de Alzheimer, y que considere el Alzheimer como una prioridad
sociosanitaria de primera magnitud en la esfera politica nacional.

Proyectos de investigacion sociosanitaria

Otra de las lineas de actuacion de CEAFA es la de apoyar la investiga-
cién basica, clinica y social aconsejados por el Panel de Expertos de la
Confederacién con el convencimiento de que en ella radica la solucién al
problema del Alzheimer.
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La investigacion sociosanitaria permite obtener nuevos conocimientos en
el campo de la realidad social relacionada con la salud que permite diag-
nosticar necesidades e identificar problemas que permitan optimizar las
condiciones actuales y mejorar la calidad de vida de las personas con la
enfermedad de Alzheimer y la de sus familiares cuidadores.

Proyectos con entidades

CEAFA lleva anos firmando convenios de colaboracidon con empresas
cuyas lineas de actuacion giran en torno a la enfermedad de Alzheimer o
tienen un interés en el colectivo. La firma de estos convenios supone:

» La suma de esfuerzos para la consecucion de nuestra mision.

» Alianzas que perduran en el tiempo.

» Desarrollo de proyectos conjuntos con otras entidades para
desarrollar publicaciones, productos, servicios e imagen.

» Desarrollo de estudios en colaboracion con el movimiento asociativo.

» Mejoras o cambios determinados para nuestro colectivo.

« Cambios en el formato de cuidados que necesitan las personas
con demencia.

: 2

)

Alianza de politicos con el Alzheimer

CEAFA recoge la iniciativa Alianza Europea de Alzheimer, un compromiso
multinacional, multipartidista y no exclusivo activo desde 2007 en el Parla-
mento Europeo, para ayudar a hacer del Alzheimer y las otras demencias una
prioridad de salud publica. De este modo, en CEAFA lanzamos la Alianza
de Politicos contra el Alzheimer y otras Demencias con el mismo objetivo.

Por todo ello, hemos propuesto a los politicos de todos los partidos repre-
sentados en el Congreso de los Diputados y en el Senado, y a los miem-
bros de los parlamentos autondmicos que se sumen a dicha alianza, que
define la necesidad de sumar esfuerzos para combatir una enfermedad
que no conoce de fronteras, impulsando la investigacion y el diagndstico
precoz, asi como apoyando iniciativas en la lucha contra el Alzheimer y
otras demencias.
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¢Donde estamos?
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Modelo CEAFA 2030

Este modelo emana del consenso de toda la estructura confederal y define
la actividad de la Confederacién de aqui a nueve afios vista.

Se han planteado cuatro retos principales a los que vamos a enfrentarnos
en los proximos anos: la concienciacion, la persona, los derechos y la
investigacion.

Creando conciencia social, para transformar la percepcion de la
sociedad hacia las demencias y el Alzheimer evitando situaciones
de estigma, rechazo y exclusion. Construyendo una sociedad no
excluyente en la que se vele por la garantia y cumplimiento de los
derechos, ética y dignidad de las personas afectadas por Alzheimer
u otras demencias.

Priorizando a la persona, en el centro de la atencion social y sanita-
ria, reforzando la necesidad de un diagndstico temprano, certero y
a tiempo, asi como el desarrollo de estrategias de prevencion de la
demencia, la coordinacion social y sanitaria, asi como una atencion
especializada adaptada al binomio (paciente-familiar cuidador) en
cada fase de la enfermedad.

Impulsando los derechos de las personas afectadas por las demen-
cias a través de la legislacion no solo a nivel de prestacién de ser-
vicios o recursos sino de garantizar el cumplimiento real de sus
derechos individuales.

Apoyando la investigacion biomédica, social y sanitaria y exigiendo
una dotacion en cantidad y calidad de recursos econémicos desti-
nados a ello, generando un marco de colaboracion e investigacion
en red entre todos los agentes que participamos en el abordaje inte-
gral del Alzheimer y otras demencias.
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Portavocia

Marilé Almagro,
Presidenta de CEAFA

Su formacion y su vocacion social van de la mano. Desde enero del afio
2022 es presidenta de la Confederacion Espanola de Alzheimer (CEAFA),
a la que llegd desde la Asociacion de familiares de personas con Alzhei-
mer de Motril.

Empezd su labor como voluntaria en el mundo Alzheimer en el afio 2010,
fundando la Asociacion Afacontigo Alzheimer de Motril al ser diagnostica-
da su madre de esta enfermedad y no existir ningun recurso en la ciudad.

A raiz de esto, entra a formar parte de la Federacion Granadina de Alzhei-
mer de la cual es presidenta desde el afio 2014, asi como tesorera de la
Confederacion Andaluza de Alzheimer y otras Demencias.

En el afio 2016 se incorpora a la Junta de Gobierno de la Confederacion
Espariola de Alzheimer (CEAFA) como vocal, en 2019 ocupa el cargo de
vicepresidenta y desde enero de 2022 ocupa la presidencia de CEAFA.

En representacion de CEAFA, es miembro de las Juntas y Permanentes
de diferentes instituciones, entre ellas, el Consejo Estatal de Personas
Mayores, Mesa Asesora por los cuidados del Ministerio de Igualdad y de
COCEMFE.
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NUESTROS
VALORES

N2

<> Vision

La visién de CEAFA es un mundo libre de Alzheimer, por lo que apuesta
por el impulso incondicional a la investigacion biomédica —para el diag-
ndstico precoz y el tratamiento de la enfermedad-, por el avance y la
innovacion en terapias de estimulacion cognitiva y por el apoyo decidido
a los familiares cuidadores.

Ademas, CEAFA trabaja para que todas las personas afectadas por la en-
fermedad de Alzheimer sean objeto de atencidn preferente en lo servicios
sociosanitarios publicos y privados para elevar la calidad de sus vidas a
las mayores cotas posibles.

@0 Mision

La misién de CEAFA reside en trabajar para poner el Alzheimer en la
agenda politica, buscando el compromiso social y poniendo en valor el
conocimiento para poder representar y defender los intereses, necesida-
des y derechos de todas las personas que conviven con el Alzheimer.

% Valores

» La defensa de los derechos y la dignidad de la persona.
e Laigualdady la justicia social.
» La solidaridad, la participacion, la cohesion

y los intereses compartidos.
» El compromiso con la excelencia.
» Latransparencia, la independencia y el buen gobierno.
e Launiversalidad y transversalidad.
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EL
ALZHEIMER

¢ Qué es?

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa que ya se ha diag-
nosticado en nuestro pais a mas de 1.200.000 personas. Tomo este
nombre del doctor Alois Alzheimer, neurdlogo aleman (1864-1915) que
en 1906 observd cambios en el tejido cerebral de una mujer que habia
muerto por lo que se pensé que era una enfermedad mental extrana.
Estos cambios anormales en el tejido cerebral son conocidos como sig-
nos caracteristicos de esta demencia.

Se caracteriza principalmente por la aparicion lenta de sintomas que evolu-
cionan a lo largo de los afios. Se trata de una enfermedad degenerativa de
las células cerebrales —las neuronas—, de caracter progresivo y de origen
hoy todavia desconocido.

En lineas generales, podriamos hablar de dos grandes grupos de sintomas:

La practica

de pruebas o _ . .

. o a) Problemas iniciales de memoria. El paciente sufre un ligero tras-
neUI‘OpSICO|09lcaS torno de la memoria, dificiimente diferenciable de la fatiga, falta de
y e| seguimiento motivacion o cuadros de ansiedad. El paciente sufre despistes fre-

o P cuentes, repite varias veces la misma pregunta, deja cosas en sitios
clinico por medicos gue no recuerda... Suelen ser los comparieros de trabajo o la familia
“=F quienes detectan antes estos problemas, pues el propio paciente
espeCIallstas suele quitarle importancia a sus “fallos”.
expertos en b} Probi ol - g .

. roblemas psicologicos: sintomas depresivos en una persona
demenmas puede mayor de 60 afios que nunca antes habia manifestado problemas
conseguir un psiquiatricos o depresivos. También se pueden apreciar cambios

. 7 a. en el caracter, irritabilidad, trastornos del suefio.
diagnostico precoz

de la enfermedad
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Fases de la enfermedad

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad cronica, de larga evolu-
cién, normalmente de alrededor de 10 -15 afos, pero puede variar mucho,
existiendo casos de evolucién relativamente rapida. Podemos distinguir
varias etapas:

Etapa inicial (3 a 4 anos de duracion), aparecen los fallos de

memoria, dificultad para encontrar las palabras de nombres

u objetos, problemas de concentracion. La persona parece

confusa y olvidadiza; puede tener que buscar las palabras o
deja los pensamientos sin terminar. A menudo se olvida de los aconte-
cimientos y las conversaciones recientes, pero recuerda claramente el
pasado lejano. Como consecuencia de todo lo anterior, al comienzo de
la enfermedad pueden aparecer episodios depresivos o cambios de
personalidad. En general, los afectados todavia pueden vivir de forma
independiente y mantener su higiene personal.

Etapa intermedia (3 a 5 afos de duracion), son llamati-

vas las limitaciones de las actividades de la vida diaria.

De forma lenta y progresiva van perdiendo la autonomia,

y necesitan ayuda en actividades basicas como el aseo
personal, el vestirse e incluso la alimentacion. La memoria se afecta
de forma grave, y, a veces, el paciente puede no reconocer a los
miembros de la familia, perderse en lugares conocidos y olvidarse de
como hacer cosas sencillas, como vestirse y bafarse. También pue-
den aparecer trastornos de conducta: intranquilidad, temperamento
impredecible, vagabundeo.

Etapa final (3 a 5 anos de duracion), puede perder com-
pletamente la memoria y las capacidades intelectuales y
funcionales. Es necesario un cuidado completo por la gran
limitacion de las actividades diarias. Se produce una pérdida
progresiva del lenguaje de forma que el paciente deja de hablar, lo
cual no significa que no pueda percibir sefiales emocionales como
voces carifosas, sonrisas o caricias. En la fase grave aparecen con
frecuencia también pérdida completa del control de esfinteres de la
orina y heces. La inmovilidad del paciente llega a ser casi completa.
Se produce pérdida de peso, disminucion de sus defensas inmunolo-
gicas, e infecciones graves que pueden llevar al paciente a la muerte.
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Principales datos

La enfermedad de Alzheimer constituye la primera causa de demencia
(hasta el 70%) en los paises desarrollados. Presenta un importante impacto
sociosanitario, tanto por su frecuencia como por ser una de las causas
mas habituales de discapacidad en el adulto.

Segun la Organizacién Mundial de la salud cada tres segundos se diag-
nostica un nuevo caso de demencia en el mundo. Ademas, el Alzheimer
es la cuarta causa de muerte de los paises desarrollados.

En términos econdmicos, el coste de atender a una persona con Alzhei-
mer supone una media de 31.000 euros al afio y el 70% de estos costes
corre a cargo de la familia.

Con respecto a los cuidadores de las personas con demencia son, en su
mayoria, los familiares. En este sentido, el 76% son mujeres (cényuge o
hija).

Cada 3 seg.

DIAGNOSTICO

ALZHEIMER

Se diagnostica un nuevo caso
de demencia en el mundo

a

4° Causa
EL ALZHEIMER
Es la cuarta causa de muerte
de los paises desarrollados

31.000 €
COSTE ANUAL
(—" ) Estos costes corren a cargo
0 de la familia
70 % EN LOS PAISES DESARROLLADOS
70 % DE LOS COSTES CORREN 1.200.000
A CARGO DE LAS FAMILIAS e
E Cifra que se aproxima a los

5.000,000 si contamos

76 % DE LOS CUIDADORES SON MUJERES 2 las familias

La enfermedad de Alzheimer es una patologia ligada al envejecimiento
que aumenta en mayores de 65 anos, siendo la prevalencia de un 7%
en este grupo de poblacion, y proxima al 50% en mayores de 85 anos.
Dado que el envejecimiento poblacional actual y proyectado son crecien-
tes, la enfermedad de Alzheimer es un problema sociosanitario de primera
magnitud. En la actualidad en Espafa la cifra de personas afectadas es
de aproximadamente 1.200.000, cifra que se aproxima a los 5.000.000 si
contamos con la familia.
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PRINCIPALES
HITOS

Estrategia en Enfermedades Neurodegenera-
tivas del Sistema Nacional de Salud

En el ano 2016 CEAFA formé parte del Comité Técnico configurado para
la elaboracion de la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del
Sistema Nacional de Salud, elaborada por el entonces Ministerio de Sa-
nidad, Servicios Sociales e Igualdad con los consejeros de Sanidad de
las comunidades auténomas, con el objetivo de mejorar el diagnédstico,
ofrecer atencion personalizada y establecer programas que apoyen y
faciliten la actividad de los cuidadores.

El director ejecutivo, Jesus Rodrigo, junto con algunos expertos de la Con-
federacion, aportaron todo su conocimiento y experiencia en la redaccion
técnica de la estrategia, haciendo hincapié en los temas especificos del
abordaje de la enfermedad de Alzheimer.

Lo mas destacado del documento es el caracter sociosanitario de la mis-
ma, ya que ademas de contemplar los aspectos clinicos o médicos de la
enfermedad, no olvida la dimensién social de las consecuencias de este
tipo de enfermedades, no sdlo para el paciente, sino también para el fa-
miliar cuidador.

En concreto, la estrategia es un instrumento de enorme utilidad para que
las comunidades auténomas implementen acciones para mejorar la ca-
lidad de la atencién sanitaria y social promoviendo la equidad en las
prestaciones sanitarias del SNS. El Ministerio de Sanidad viene ademas
apoyando esta Estrategia a través de la distribucion de fondos a las CCAA
desde el afio 2018. En concreto este afio la cuantia del presupuesto ha
alcanzado la cantidad de 1.409.035 euros.

Escanea este codigo QR para acceder a la estrategia completa.
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Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias
(2019-2023)

En el afno 2019 CEAFA contribuyd con su experiencia y conocimiento a la
creacion del Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023) que
tiene como objetivo afrontar el reto social y sanitario del Alzheimer y otras
demencias para lograr una sociedad sensibilizada, donde las personas
con la enfermedad y sus familiares cuidadores alcancen mayores cotas de
participacion y calidad de vida, y reciban la atencion y el apoyo global que
necesitan para vivir con dignidad, respeto, autonomia e igualdad.

El director ejecutivo de la Confederacioén, Jesus Rodrigo, formd parte del
grupo de coordinacion, asi como otros miembros de CEAFA y el Panel de
Expertos de Personas con Alzheimer (PEPA) para hacer hincapié en las ne-
cesidades especificas del colectivo y poder atenderlas de manera directa.

Escanea este codigo QR para acceder a el Plan Integral completo.

El Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023), que fue apro-
bado por el Consejo Territorial de Servicios Sociales e Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud en octubre de 2019, no se ha podido llevar a
cabo por falta de presupuesto por lo que desde CEAFA insisten en la ne-
cesidad de aprobar una dotacién presupuestaria que permita desarrollar
todas las lineas de accién y atender asi las necesidades de un colectivo
que sufre estigma por la edad, por la enfermedad y por su dependencia.

CERO OMISIONES

CERO ALZHEIMER
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Congreso Nacional de Alzheimer

Celebrado cada dos afnos, es una de las actividades mas destacadas
de CEAFA y el evento de referencia para el colectivo en todo el territorio
nacional. El Congreso va dirigido tanto a cuidadores familiares, como a
cuidadores profesionales cuya necesidad de formacion -dado el trabajo
que realizan- esta siempre presente, ya que asi incrementaran sus cono-
cimientos e intercambiaran sus experiencias conociendo todas las facetas
de la enfermedad. Estos congresos cuentan con la participacion de pro-
fesionales de la propia estructura confederal, asi como de profesionales
externos que favorecen el conocimiento.
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X Congreso Nacional de Alzheimer

En 2023 CEAFA celebrara la X edicion del Congreso Nacional de Alzhei-
mer. Un aniversario muy especial que tendra lugar en la ciudad de Gijon,
en el mes de noviembre y que volvera a reunir a distintos expertos y aso-
ciaciones con el fin de convertirse en el encuentro de referencia sobre la
enfermedad en Espana.

Dia Mundial del Alzheimer

Cada 21 de septiembre, la Confederacion Espanola de Alzheimer (CEAFA),
las Federaciones y Asociaciones miembros, y las 200.000 familias a las
que representamos, conmemoramos este dia instituido por la Organiza-
cion Mundial de la Salud (OMS) y auspiciado por Alzheimer’s Disease
Internacional (ADI) en 1994.

En esta jornada defendemos que la persona afectada por la enfermedad
de Alzheimer ha de ser el centro de atencion, el eje en torno al cual han
de girar absolutamente todos los esfuerzos e inspirar todos los pasos que
hayan de darse para mejorar no solo su calidad de vida, sino también la de
quienes les atienden y cuidan cada dia.

Y por ello, todos los actos organizados tienen un doble objetivo, sensibi-
lizar a la sociedad acerca de esta ‘epidemia del siglo XXI’, asi como de
las consecuencias sociosanitarias; y por otro lado, informar a la Adminis-
tracién Publica sobre las reivindicaciones que nuestra entidad considera
prioritarias para los casi 5.000.000 de personas afectadas en Espana, en-
tre quienes padecen la enfermedad directamente, y sus familiares cuida-
dores.

Escanea este codigo QR para acceder a la informacion del DMA 2022.
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Panel de Expertos de Personas
con Alzheimer (PEPA)

En el ano 2017 CEAFA cred el Panel de Expertos de Personas con Alzhei-
mer (PEPA), un érgano consultivo y promotor de nuevas iniciativas de la
Confederacién, compuesto por personas con enfermedad de Alzheimer
diagnosticadas en fases precoces y, normalmente, con edades inferiores
a los 65 anos. Es una iniciativa innovadora y pionera, que sigue los pasos
del Modelo CEAFA 2020, y que esta basada en un ‘think tank’ cuyo pro-
posito es recabar la perspectiva de la persona que recibe un diagnéstico
de Alzheimer.

Asi, en el seno de este drgano se suscitan una serie de debates que permi-
ten a la propia confederacion aproximarse con mayor precision a la reali-
dad de quienes se ven afectados en primera persona por la enfermedad.
Hasta la fecha, el PEPA ha asumido importantes tareas en el ambito de la
representacion, reivindicacion y defensa de los derechos de las personas
con Alzheimer.

Escanea este codigo QR para acceder a la informaciéon del Panel de
Expertos de Personas con Alzheimer (PEPA)

Terapias No Farmacologicas (TNF)

Ante la ausencia de tratamientos farmacolégicos eficaces para la cura, se
ha extendido el uso de Terapias No Farmacoldgicas (TNF), intervenciones
que buscan aliviar los sintomas y mejorar la calidad de vida de las perso-
nas afectadas y de sus familias.

El Plan Operativo de CEAFA para los proximos 3 afos incluye dar un paso
mas respecto a estas terapias, para ello, la Confederacion sumara fuerzas
con el Centro de Referencia Estatal (CRE) de Alzheimer y Universidades
para poner en marcha proyectos de validacion de este tipo de terapias.
A través del CRE y una guia metodoldgica se podran avalar este tipo de
terapias con el objetivo final de que los doctores puedan recetarla. En este
punto, las asociaciones tienen mucho que decir ya que son pioneras en
ello. La validacién de una terapia cientificamente y su implantacion interna
sera lo de que le dé realmente valor.
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PREMIOS Y
RECONOCIMIENTOS
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Acreditada con el Sello #Donaconfianza
de Fundacion Lealtad

Premio Alzheimer version Social de la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN) por la creacion del Panel de Expertos
de Personas con Alzheimer (PEPA)

Sello de Calidad Bronce en el Modelo de Gestidén Avanzada
otorgado por la Fundacién Navarra para la Excelencia

Sello ONG Acreditada por la Fundacion Lealtad

Premio a la entidad de Mérito por la Orden de la Oliva
de Navarra

Premio FEVAFA en la categoria de Comunicacion,
informacion y sensibilizacion

Premio SuperCuidadores

Premio ConSalud

Premio Congreso de la SEFAC

XIV Premio Reflexiones a la Opinién Sanitaria
[l Premios Fundacién Grupo Ineprodes
Premio de Diario Médico a las mejores ideas
[l Premios Fundacion Grupo Ineprodes
Premio de Diario Médico a las mejores ideas
Premios Medical Economics

Premios Mejores Ideas

Il Premio Demencia y Sociedad CASER
Premios EDIMSA

Premio de la Alianza General de Pacientes



CONTACTO

CONFEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES DE FAMILIARES
DE PERSONAS CON ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

C/ Pedro Alcatarena n° 3 Bajo
31014 Pamplona (Navarra)
948 17 4517

ceafa@ceafa.es

ceafa.es

00000@

Equipo de comunicacién

Lucia Mateo Inés Alonso
Imateo@ilunion.com ialonsoe@ilunion.com

‘ 600 502 877 667 190 262 \

ceafa.es
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