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@ |1 Plan de accidn para las
personas con discapacidad
2003-2001

El pasado 5 de diciembre se aprobé el II Plan de accién
de las personas con discapacidad por el que se destinaran
m4s de 12.600 millones de euros en 5 afios para su desa-
rrollo. En €l se establece una politica de atencién inte-
gral a las per
cuidadoras.

s con discapacidad y las familias
n algunas de las medidas en cuanto a
atencién a pers con graves discapacidades.
¢ Se introducirdn bonificaciones para facilitar la con-
tratacién de cuidadores.
e Se establecerd una deduccion en la cuota del IRPF
cripcién de seguros para la atencién de
personas dependientes.
e Se crear4 la figura ocupacional de cuidador de per-
sonas dependientes y se regulard su estatuto.
® Se aprobar4 una norma para proteger juridicamente
a las persor capacidad de autogobierno.
e Se promover4n nuevas ayudas para obras de accesi-
bilidad en el interior de la as
e Se desarrollard un sistema tnico de valoracién de
situaciones de dependencia.

El Plan también prevé politicas en otras 3 4reas; Politicas
activas de insercién laboral de las personas con dis-
capacidad, promocién de la accesibilidad de entornos,
productos y servicios y cohesién de los Servicios Sociales
para personas con discapacidad.

Fuente: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

@ En cuanto a las horas dedicadas por la

familia a los enfermos, Espana triplica
tanto a Alemania como a Francia. Supone,
que este ahorro econdmico Se consique a
costa del esfuerzo personal de las familias,
por lo que se hace necesario reflexionar
sobre las consecuencias del cambio de mod-
elo social y familiar que se produciré en nue-
stro pais en un futuro proximo.
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® Plan Discapacidad
o Alzheimer, décima
\ causa de muerte

) en Espaiia

Siete de cada
diez familiares
que cuidan a
enfermos de Alzheimer
sufren estrés

Un estudio de la Universidad de Alicante
entre los familiares que cuidan enfermos de
Alzheimer revela que el 55% sufre una sobre-
carga intensa por estas tareas. El estudio ha
demostrado que el Alzheimer deja una profun-
da huella en la calidad de vida y en el estado de
salud de los familiares tanto mientras realizan
las tareas de atencién a la victima como cuan-
do ya no existe vinculo alguno con la enfer-

medad.

Noticia publicada en ABC

Cientificos coreanos extraen por
primera vez células madre de
embriones humanos clonados

Cientficos surcoreanos han clonado 30
embriones humanos con el objetivo de acelerar
el desarrollo de nuevas terapias a través de
trasplantes de células madre procedentes de
estos embriones. El trabajo, que se publica en la
revista 'Science', es la primera prueba seria que
se tiene sobre clonacién de embriones
humanos con fines terapéuticos.

Noticia publicada en El Mundo

£l Alzheimer estd entre las diez
principales causas de muerte en
Espana.

El mayor indice de fallecimientos
corresponde a las enfermedades cardiovascu-
lares y tumores. Las causas mas habituales de
muerte entre los espafioles se mantienen
invariables, aunque el estudio anual recién
presentado por el Instituto Nacional de
Estadistica -referido a 2001-detecta signi-

o Noticias

ficativos cambios.

El caso més llamativo es el del Alzheimer,
que ocupaba el decimoquinto lugar en la lista y
ahora pasa al décimo, al provocar 18 defun-
ciones por cada 100.000 habitantes.

La tasa de mortalidad, muy ligada al enve-
jecimiento de la poblacién, descendié el 1,8%
con respecto al ejercicio anterior:

Noticia publicada en “El Correo

Médicos americanos descubren
una nueva clase de demencia

Uno de cada tres mil hombres es candidato
a desarrollar una nueva enfermedad neurodege-
nerativa, segin investigadores americanos. La
patologfa, denominada FXTAS,; se origina en un
defecto del cromosoma X. Este mal incurable
suele confundirse con el Parkinson y el
Alzheimer. La salud de las neuronas se ve afecta-
da por la mutacién del gen X frégil.

Noticia publicada en La Razén

Los discapacitados podran jubi-
larse de forma anticipada con
sU pension integra

Las personas que sufran algtn tipo de dis-
capacidad fisica o mental podrin jubilarse de
forma anticipada y cobrar fntegramente la pen-
sién, seglin asegurd el Ministro de Trabajo y
Asuntos Sociales, Eduardo Zaplana. También
anuncié que se establecera un coeficiente
reductor de la edad de jubilacién para este
colectivo. Aclaré que dicho coeficiente para
aquellas personas con grado de minusvalia
igual o superior al 65 por ciento serd del 0,25
por ciento por afio trabajado. Agregd que con-
templa un coeficiente reductor del 0,50 por
ciento por afio trabajado para quienes ademds
de tener minusvalfa, necesite la asistencia de
otra persona para trabajar

Noticia publicada en La Razén



@ (artas desde...

Enrique Miigica
Defensor del Pueblo

ATENCION A LOS ENFERMOS DE ALZHEIMER

A lo largo de los afios de funcionamiento de la Institucién del Defensor del Pueblo se ha
puesto de manifiesto, en un significativo nimero de quejas, la situacién de aquellas personas que,
por no precisar un tratamiento exclusivamente sanitario ni requerir s6lo una atencién social,
encuentran dificultades para solucionar sus problemas, al no ser cabalmente atendidos ni por el
Sistema Nacional de Salud ni por los sistemas de accién social. Entre estas quejas, una especial
mencién merece las formuladas por familiares de enfermos de Alzheimer, en las que se destaca la
precaria situacién de estos enfermos y de sus familias, asf como la lentitud de las Administraciones
Publicas en dar respuesta a los graves problemas de atencién que padecen. Entre otros aspectos, se
hace mencién a la notoria insuficiencia de recursos y de estructuras para estas personas que obliga
a las familias a soportar una carga asistencial para la que encuentran serias dificultades para prestar
la atencién que requieren éste tipo de enfermos.

Si bien la preocupacién de las Administraciones Publicas por desarrollar una atencién
sociosanitaria coordinada es una constante en los dltimos afios y han sido varios los esfuerzos
desarrollados en este sentido, tanto por las Comunidades Auténomas como por la Administracién
del Estado, lo cierto es que persisten graves problemas en este drea de atencién como consecuen-
cia, entre otros factores, de la insuficiente oferta de servicios sociosanitarios y de la todavia inade-
cuada coordinacién entre los mismos. Sin olvidar la necesidad de profundizar en la determinacién
de programas asistenciales y en la investigacién clinica de las enfermedades neurodegenerativas.

En conexién con lo anteriormente enunciado, es ineludible traer a colacién, el inmenso sacri-
ficio en tiempo y esfuerzo que realizan las familias que cuentan en su seno con enfermos de
Alzheimer y otras demencias, sacrificios que durante mucho tiempo no han sido socialmente
reconocidos y, en cierta manera, han permanecido en la intimidad familiar. Por el contrario, las
tendencias de futuro, parecen reforzar la certidumbre de que esa asistencia familiar es cada dia mas

dificil.

En suma, y a pesar del envejecimiento creciente de la poblacién espafiola y de la urgencia de
generar recursos que se acomoden a la cada vez mayor necesidad de una atencién coordinada de
servicios sanitarios y de servicios sociales, todavfa no se ha afrontado directa y suficientemente uno
de los grandes retos que tienen pendientes las Administraciones piblicas, como es el de configurar
un espacio socio-sanitario acorde con los cuidados fundamentales que precisa un notable segmen-
to de la poblacién.

Queridos amigos,
Dicta la costumbre realizar con el nuevo afio
opésitos que llevar a cabo en

los préximos 12 meses. Constituye una magnifica opor-
tunidad para hacer balance y marcarse nuevos obje-
tivos. En CEAFA también nos hemos sumado a los
buenos propésitos y comenzamos este 2004 con ilu-
siones renovadas.

Tenéis en vuestras manos la nueva revista. “En
Mente”, que ha cambiado de forma notoria su imagen
y disefio para mostrarse més moderna y ambiciosa. Un
cambio que, esperemos, no quede aquf y siga evolucio-
nando en aras de convertirse en una publicacién de
referencia obligada.

Es s6lo el comienzo del camino para mostrar una
imagen moderna y consistente de nuestra Confedera-
cién. Asf, también habrd cambios en nuestra pagina web,
en nuestros proyectos... Medidas todas ellas para conti-
nuar trabajando por los enfermos de Alzheimer y sus
familiares. Seguiremos reivindicando mejoras econémi-

ciales y sanitarias para todos los afectados por esta
demencia. Para lograr nuestros objetivos, acudiremos a
los medios de comunicacién que constituyen una ayuda
fundamental para hacer llegar a la sociedad nuestro men-
saje, asf como a las Instituciones a las que solicitam
mayores ayudas en la lucha contra el Alzheimer, una
enfermedad que crece dfa a dfa y que ya constituye la
décima causa de muerte en nuestro pafs. Y, por supuesto,
contaremos con las entidades privadas cuya ridad es
fundamental en esta tarea.

También quiero destacar otro de los retos para este
nuevo afio. El Primer Congreso Nacional del
Alzheimer que se celebrard en octubre en Castellén
serd un foro de encuentro para profesionales y familia-
res, ademds presentard a CEAFA como entidad fuerte.
Por tanto, tenemos por delante un afio cargado de
desaffos importantes que, a buen seguro, con vuestra

ayuda llevaremos a cabo cor

Maria Angeles Dfaz, Presidenta de CEAFA

Edicion, coordinacion y redaccion: CEAFA.
C/Pedro Alcatarena n°3, 31014 Pamplona.
Tel.: 902 17 45 17. Fax: 948 26 57 39

email: alzheimer(dcin.es

web: www.ceafa.org

D.L.: NA-1.309/2002

CEAFA no se identifica necesariamente con
las opiniones expresadas por sus colabo-
radores.




astellan 22y 23 de octubre de 2004

A orillas del célido mar

Primer
Congreso
Nacional para
familiares y

profesionales

Mediterraneo da la bien-
venida al visitante la ciu-
dad de Castellén, locali-
dad que los dias 22 y 23

de octubre de este afio

se convertird en el cen-
tro nacional sobre la
Enfermedad de Alzhei-

mer.

En estos dias y en este lugar
CEAFA celebrard su Primer Congreso
Nacional de la Enfermedad de Alzheimer.
Un encuentro sin precedentes que, a buen
seguro, constituird un éxito repetido en afios
venideros. El Palau de Congresos, que se
inaugura a lo largo de 2004, acogerd a los
cientos de asistentes llegados de todo el pafs.

Juntos sumamos futuro

El encuentro estd dirigido tanto a
cuidadores informales (familiares de enfer-
mos y voluntarios) como los cuidadores pro-
fesionales cuya necesidad de formacién est4
siempre presente. Todos ellos podrén incre-
mentar sus conocimientos e intercambiar

experiencias.

Para llevar a cabo este proyecto, la
Confederacién contard con la ayuda de las
instituciones valencianas, asi{ como con la
participacién del sector farmacéutico, de
entidades financieras y del mundo empresa-
rial.

Un largo camino

La celebracién de este encuentro es
fruto de afios de trabajo ya que no es facil
que los familiares de enfermos de Alzheimer
puedan ser escuchados en un foro hecho a su
medida. Bien es cierto, que en otras oca-
siones CEAFA ha participado en un evento
de estas caracterfsticas pero esta serd la
primera vez que la Confederacién organice
en solitario un Congreso sobre demencia.

Tras el éxito del Congreso
Internacional de Alzheimer, celebrado en
Barcelona en octubre de 2002, en cuya orga-
nizacién  participd la  Confederacién
Espafiola de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y otras Demencias, (CEAFA)
junto con Alzheimer Disease Internacional
(ADI) y la Conferencia Nacional de
Alzheimer (CNA), CEAFA deseaba conti-

ESTEVE, médico,

paciente y cuidador,

Juntos mejor

Gongreso Nacional de Ia Enfermeda

nuar unida a la comunidad cientffica, tera-
péutica y cuidadora. Un deseo que se ve
cumplido con este nuevo Congreso.

Participantes

CEAFA quiere dar voz a las 60.000
familias asociadas a la Confederacién. Por
tanto, acudirdn representantes de nuestras
120 Asociaciones y 13 Federaciones
Autonémicas repartidas por todo el pafs.

Sera un foro en el que aquellos que con-
viven dfa a dfa con la enfermedad puedan
explicar sus vivencias y hallar soluciones a los
problemas de su vida cotidiana. Ademds, el
Congreso se convertird en una via de comuni-
cacién para explicar a la sociedad en qué con-
siste esta demencia que s6lo en nuestro pais
afecta a 600.000 personas y constituye ya la
décima causa de muerte.

Si fundamentales son nuestras familias,
no podemos olvidar a los profesionales que,
con su trabajo, ayudan a enfermos y allega-
dos en su lucha contra la enfermedad. Al
Congreso asistirdn especialistas de renombre
en las distintas especialidades que se deta-
llan a continuacién.

- Neurélogos

- Neuropsicélogos

- Geriatras,

- Endocrinos

- Genetistas

- Terapeutas ocupacionales
- Fisioterapeutas

- Psiquiatras

+STEVE

juntos frente al Alzheimer

www.esteve.com
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El nuevo Palau de Congresos de Castellén serd el escenario del evento.

- Psicélogos

- Diplomados en enfermeria
- Médicos de familia

- Juristas

Todos ellos podran  ampliar
conocimientos sobre cada una de las 4reas
a las que implica la Enfermedad de
Alzheimer. Serd por tanto un aconteci-
miento de especial relevancia para las
familias espafiolas y los profesionales. La
excepcional concurrencia de familiares y
representantes del dmbito cientifico en un
mismo encuentro generard, sin duda, un
ambiente propicio entre estos dos colec-
tivos, tan cercanos y, tan lejanos a su vez.
La sinergia que se produce entre los dos
sectores, familiar y profesional serd, a
todas luces, beneficiosa para ambos. Por
otra parte, el Congreso representa una
magnifica oportunidad para concienciar a
la sociedad sobre una patologfa que va en
aumento.

Personalidades

A la cita no faltard la Presidenta de
CEAFA, Marfa Angeles Diaz Dominguez,
miembro del Comité Organizador y del de
Programas, quien se encargard tanto de la
inauguracién como de la clausura de las
jornadas. Ademds el Tesorero de CEAFA
y presidente de la Asociacién de Enfermos
de Alzheimer de Castellén, Emilio
Marmaneu, ejercerd de Chairman.

Por otra parte, CEAFA ha ofrecido a su
Presidenta de Honor, SM la Reina Dofia
Soffa la Presidencia de Honor del Congreso,
una oferta que, si los compromisos de S.M.
se lo permiten, serd aceptada.

Ademés el hecho de que se desarrolle
el viernes 22 y sdbado 23 de octubre
favorecera una mayor afluencia de pdblico
dada la cercanfa del fin de semana. Un
encuentro al que, por supuesto, estan uste-
des invitados.

(ivdad de encuentro

En Castellon se unen el meridiano 0° de
Greenwich con el paralelo 40° de latitud norte. Un
cruce de caminos que propiciara el encuentro de
los asistentes al Congreso.

La ciudad, que alberga 166.000 habitantes, ofrece
al forastero muchos alicientes. Destaca su cono-
cida gastronomia en la que no falta la popular
paella, hasta sus playas y amplia oferta hotelera.
De hecho, la localidad, corazon de la costa de
Azahar, es cada ano visitada por multitud de
turistas.

EL 8 de septiembre de 1251 se fechd en Lérida el
nacimiento de la localidad. Alli Jaime | concedio
el permiso para el traslado de la ciudad desde el
monte hasta el llano en el que se sitla en la
actualidad. Dada la historia que habita en sus
calles, son de obligada visita monumentos como
el Campanario o Fadri, construido a finales del
siglo XVl y simbolo de la ciudad. También desta-
can el Palacio Municipal edificado al término del
siglo XVIly la basilica de la Mare de Deu del Lledo
dedicada a la patrona de la cuidad.

Por todos estos motivos, la ciudad se convierte
en un escenario de lujo para el primer Congreso
Nacional de la Enfermedad de Alzheimer, una cita
sin precedentes.
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La labor
por mejorar la
calidad de vida
de los enfer-
mos de Alzhei-
mer y de sus
familiares ha
sido premiada
con uno de los Galardones a la
Solidaridad Unién FENOSA entregados
el pasado martes 27 de enero con ocasién
del 25 aniversario de la Constitucién
Espafiola. Un reconocimiento al trabajo
de afios iniciado por familiares ante el
estatus de desproteccion que sufrfan por
parte de la sociedad en general. El premio
fue recogido por Marfa Angeles Diaz,

Presidenta de la Confederacién. En el
acto, que tuvo lugar en el Monasterio San
Miguel de los Reyes de Valencia, se entre-
garon galardones a otras 24 ONG’s, que a
lo largo de este cuarto de siglo han desta-
cado en su labor social.

A la entrega de premios asisti6 el
Vicepresidente Segundo y Ministro de la
Presidencia Javier Arenas quien felicité a
los premiados y destacé su pluralidad y pres-
tigio. Ademds, explicé que este tltimo
cuarto de siglo “han sido no sélo afios de
convivencia y progreso econémico y social,
sino afios de solidaridad”

El Presidente de Unién FENOSA
Antonio Basagoiti sefialé que el objetivo
de estos premios es “distinguir a aquellas

Ley de Proteccion de Datos

El 14 de enero de 2000, entré en
vigor la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de
diciembre, de Proteccién de Datos de
Carcter Personal. Su finalidad es garanti-
zar y proteger, en lo que concierne al
tratamiento de los datos personales, las
libertades publicas y los derechos funda-
mentales de las personas fisicas, y espe-
cialmente de su honor e intimidad per-
sonal y familiar. Estdn obligadas a aplicar
la Ley de Proteccién de datos, aquellas
personas o entidades que contengan datos

de cardcter personal cuando resulte nece-

sario para el logro de la actividad y objeto

legitimos de la entidad.

El tratamiento de los datos de caréc-
ter personal requerird el consentimiento
inequivoco de la persona fisica titular de
los datos que sean objeto del tratamiento
y para ello debera ser previamente infor-
mado de modo expreso de, entre otras
cosas, la existencia del fichero, la finali-
dad de la recogida de los datos, de los des-
tinatarios de la informacién, asf como de
los derechos que le asisten al interesado.
El tratamiento de los datos requiere de
unas medidas de seguridad que variardn
en funcién de la naturaleza de los mismos,

® Los expertos

CEAFA premiada con el Galardon a la Solidaridad Unidn Fenosa

ONGs e instituciones que han destacado
por su esfuerzo y trabajo para mejorar la
vida de los mas necesitados”. Por su parte
la Alcaldesa de Valencia, Rita Barberd
asegurd que las organizaciones premiadas
“son un ejemplo para la sociedad, que a
nadie se le olvide ni margine para lograr
una sociedad cada vez mejor”. Por tltimo
participé el Presidente de la Generalitat
Valenciana, Francisco Camps, quien
destacé el incremento de la responsabili-
dad social en el mundo de la empresa.
Tras la entrega de los galardones, los
25 premiados posaron ante los medios
junto con Arenas, Barbers, Camps y
Basagoiti. Una foto de familia por 25 afios

de solidaridad.

en relacién con la mayor o menor necesi-
dad de garantizar la confidencialidad y la
integridad de la informacién.

Para la proteccién de los datos, la ley
establece una serie de obligaciones para
los responsables, siendo las principales las
que a continuacion se exponen.

a) Inscripcién de ficheros.

b) Politica de proteccién de datos.

c) Redaccién del documento de
seguridad

Idoia Zulet Galé

Saroi Abogados

VEGENAT"

emprasa especializada en alimentacidn adaplada

ha firmado un acuerdo con CEAFA, por el cual ofrece a todas aquellas asociaciones interesadas
un curso de “Formacion en Nutricion™

YEGENAT, 5.A

Para mas informacion lkamar al teléfono 900 21 43 50
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L nuevas Asociaciones

En los dltimos meses CEAFA ha crecido hasta alcanzar las 120
Asociaciones repartidas por todo el pafs. Una cifra nada desdefiable y
que, previsiblemente aumentard a lo largo del afio. Es pues, un moti-
vo de alegrfa para CEAFA dar la bienvenida sus nuevos miembros. Se
trata de:

Acifad- Cieza, perteneciente a la Federacién Murciana

AFA Fuentealbilla y AFA Daimiel, ambas de la Federacién de
Castilla la Mancha

AFA Béjar en la Federacion de Castilla y Ledn.

Ademds cabe destacar la constitucién de la Federacion
Provincial de Mélaga de Asociaciones de Familiares de Alzheimer y
otras Demencias.

Nueva ley de Asociaciones

Recordamos a aquellas Asociaciones que lo requieran que el
plazo para adaptarse a la nueva ley 1/2002 de 22 de marzo finaliza el
26 de mayo de 2004. Para llevar a cabo esta adaptacién algunas
Asociaciones deberan modificar sus estatutos en Asamblea.

Justificaciones de las subvenciones del
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

Con el inicio del afio nos encontramos en pleno periodo de jus-
tificaciones de las subvenciones 2004 IRPF 2003. Por ello recordamos
a las Asociaciones ejecutantes que se puede comenzar el envio de la
documentacién justificativa. Este envio deberd realizarse por correo
a la Secretarfa Técnica de CEAFA en la calle Pedro Alcatarena, 3
bajo 31014 de Pamplona.

Cta. La Caixa

2100 1559 32 0200081162
Cta Caja Madrid

2038 4500 29 6000099148

Cta Banco de Vasconia

Participa en nuestro Tablan

Todas nuestras Asociaciones que quieran ver recogidas sus ini-
ciativas en esta seccién pueden enviarnos documentos grificos e
informaciones a la Secretarfa Técnica de CEAFA. Recordamos que se
debe adjuntar una informacién de unas 15 lineas. Gracias por vuestra
participacion.

Promesas incumplidas

El pasado 24 de septiembre la Ministra de Sanidad Ana Pastor
comparecia en el Congreso de los Diputados. En aquella ocasién
reconocié que no se habfan cumplido las repetidas promesas de mejo-
rar los cuidados médicos de los enfermos de Alzheimer. También ade-
lant6 su intencién de poner en marcha una asistencia estandarizada a
estos enfermos en todo en pafs. El proyecto se desarrollarfa en tres
fases:

* La primera, lograr el diagnéstico precoz de las enfermedades neu-
rodegenerativas en Atencién Primaria.

* La segunda, crear un registro de datos de estos enfermos.

* Y, por tltimo, que cada uno de ellos reciba un programa indivi-
dualizado que cubra sus necesidades y las de sus familiares segiin
el grado de discapacidad que sufran.

Todas estas son ya viejas reivindicaciones de la Confederacién
Espafiola de Enfermos de Alzheimer y otras Demencias. Por ello
esperamos que de una vez por todas las buenas intenciones se convier-
tan en hechos fehacientes y no se quede todo en una promesa. En
tiempos de elecciones las buenas palabras abundan pero desde
CEAFA seguiremos demandando al Gobierno la consecucién de un
plan que afronte realmente las necesidades de los enfermos de
Alzheimer y de sus familiares. Esta es, y seguird siendo, una de nues-
tras principales demandas.

0095 4732 82 0600020163

Tel: 902 17 45 17 www.ceafa.org/ alzheimeracin.




Recordar

nos hace revivir
momentos felices.
Afortunadamente,

cada vez mas enfermos
de Alzheimer también
pueden hacerlo.
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