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“2011, Ano
Internacional
para la
Investigacién en
Alzheimery
Enfermedades
Neurodegenera-
tivas”.

CEAFA forma
parte del grupo
de colaboradores
que apoya y
asesora al
Consorcio
constituido para
esta
conmemoracion.

Sabias que...
CRE Salamanca
pone en marcha
una escuela para
asesorar a fami-
liares de enfer-
mos de Alzheimer
Para ello se pro-
porcionan estrate-
gias de autocon-
trol con el fin de
mejorar la calidad
de vida de las fa-
milias, ademas de
ensefiar y asesorar
a sobrellevar la
evolucion de la
enfermedad en
cada etapa de ma-
nera profesional.

El Senado insta al Gobierno a
elaborar una Estrategia de la
Enfermedad de Alzheimer

La Comisién de Sanidad y Consumo del Senado
ha instado al Gobierno a elaborar una Estrategia
de la Enfermedad de Alzheimer, basada en los
principios de "equidad" y "cohesion territorial", si-
milar a las ya creadas en el Sistema Nacional de
Salud (SNS) para otras patologias.

La iniciativa va dirigida a afrontar en el conjunto
del Estado el "reto sociosanitario" que supone esta
"pandemia", cuya incidencia aumenta a medida
que crece la esperanza de vida de la poblacién. En
Espafia hay casi 800.000 enfermos y un total de
3,5 millones de afectados de forma directa e indi-
recta.

Actualmente sufren esta patologia un 5 por ciento
de las personas entre 65 y 74 afos, y un 50 por
ciento de las que tienen 85 0 mas. Su incidencia
es de 5 a 8 casos por mil habitantes al afio y la
mitad de todos los nuevos diagndsticos por de-
mencia son pacientes con Alzheimer.

Por ello la Caméra Alta solicita un plan nacional
que cubra las necesidades de enfermos y familia-
res con iniciativas que permitan equipararse a
otros paises de la Unién Europea, como Francia o
Reino Unido, que disponen de estrategias similares
para abordar esta enfermedad.

Ademés, se apunt6 que es necesario atender tam-
bién a los familiares de estos pacientes que, al te-
ner que cuidar de ellos, sufren un deterioro de su

calidad de vida y, en muchos casos, el "sindrome

del quemado".

Fuente: EFE

Una proteina clave en el Alzheimer
forma parte del sistema inmune

La proteina amiloide beta, el principal constituyente
de las placas descubiertas en el cerebro de los pa-
cientes de Alzheimer, podria formar parte del sistema
del organismo de primera linea para defenderse de la
infeccion y no ser un subproducto metabdlico como
se pensaba hasta el momento, seglin un estudio del
Hospital General de Massachusetts en Estados Uni-
dos que se publica en la revista 'PLoS One'.

Los investigadores han descubierto evidencias en su
estudio que sugieren que la proteina amiloide beta (A-
beta) es un péptido antimicrobiano. Estas pequefias
proteinas son parte del sistema inmune innato, que
proporciona una defensa general frente a una amplia
variedad de patdgenos. Seguin explica Rudolph Tanzi,
coautor del estudio, "durante afos pensamos que A-
beta era sélo un resto metabdlico producido como un
subproducto por otros procesos del cerebro, pero estos
datos sugieren que es un componente normal del sis-
tema inmune innato del cerebro". Tanzi anade que pa-
rece que los factores que desencadenan hiperactivi-
dad en el sistema inmune innato, no sélo infeccién
sino también lesiones cerebrales traumaticas e ictus,
que se sabe que aumentan el riesgo de Alzheimer, po-
drfan causar una acumulacién excesiva de A-beta.

Los investigadores decidieron estudiar la conexién
entre A-beta y los péptidos antimicrobianos tras des-
cubrir varias similitudes fisicas, quimicas y bioldgicas
entre ambos, en concreto entre A-beta y una prote-
fna humana llamada LL-37. El equipo de investiga-
cion concluyd que la activacion crénica del sistema
inmune innato en respuesta a una infeccién persis-
tente o transitoria del sistema nervioso central podria
conducir a un exceso de produccién y acumulacién
de A-beta. Los factores de riesgo del Alzheimer ya
conocidos, como ictus, lesion cerebral y exposicién a
ciertos anestésicos, podrian también desencadenar
el sistema inmune innato y un aumento de la pro-
duccion de A-beta, conduciendo a una repuesta in-
flamatoria excesiva y grave en el cerebro.

Fuente: Europa Press
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Quiero agradecer desde estas lineas a la direccién de
la revista la oportunidad que me brinda para compartir
con ustedes unos segundos de su tiempo. Me llamo
Juan Rafael Garcia Rodriguez, soy neurdlogo y desde
el 7 de enero del afo en curso formo parte de la Junta
Directiva de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)
y me han encomendado la responsabilidad de la Voca-
lia del Area Social, es decir, de relacion con las asocia-
ciones de pacientes con enfermedades neuroldgicas.
Para mi es un honor y por otra parte un reto. Es un ho-
nor ya que, como médico, acercarme mas a las nece-
sidades y expectativas de nuestros pacientes y familia-
res es lo que mi vocacion me pide y en la medida que
ese acercamiento sea mayor, hay méas probabilidades
de poder alcanzar metas que satisfagan a los pacien-
tes. Un reto, debido a la dificultad de poder alcanzar
todos los objetivos que dia a dia nos plantean los pa-
cientes, con un nivel de exigencia mayor, como corres-
ponde a sus expectativas en salud, con los medios ac-
tuales que cada dia son méas innovadores.

Dentro de las asociaciones de familiares de pacientes
neurolégicos, una de las mas importantes es CEAFA.
Desde hace afos, en Gran Canaria colaboro con Alzhei-
mer Canarias y tengo que reconocer la gran labor que
realiza, con su presidenta Tita al frente. Quiero desde
aqui dar las gracias a todas las asociaciones de familia-
res y a CEAFA en particular, por todo lo que estan ha-
ciendo, de forma altruista, por ofrecer una mayor cali-
dad de vida, por apoyar un mejor y temprano
diagnostico, asi como un tratamiento de los pacientes
con demencia: una enfermedad implacable, que se
lleva lo mejor de cada uno de nosotros (lo que somos).

Desde la Vocalia de relacién con las asociaciones de
familiares de pacientes neurolégicos, la Sociedad Es-
pafnola de Neurologia pretende apoyar todas las inicia-
tivas y la creatividad de las mismas, en defensa de los
derechos de los pacientes a una atencién adecuada en
todos los aspectos sanitarios y sociales.

Por otra parte, esta vocalfa impulsard la gestién de la
Fundacion Espafiola de Enfermedades Neurolégicas,
de cuyo patronato es miembro CEAFA, promoviendo la
informacion sobre las enfermedades neurolégicas, la
formacién de profesionales y cuidadores, la divulga-
cién publica de las enfermedades neurolégicas, para
un mayor conocimiento por parte de la poblacién en
general y una mayor concienciacién de la importancia
en la investigacion sobre las causas de las mismas en
la busqueda de tratamientos eficaces.

Desde aqui ofrezco a la gran familia de CEAFA, todo
nuestro apoyo y afecto en la consecucién de los objeti-
vos comunes: LO MEJOR PARA NUESTROS PACIEN-
TES.

Juan Rafael Garcia Rodriguez
Vocal del Area Social de la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN)

7 Editonal

Queridos amigos:

Parecia que no iba a llegar nunca pero, si, ya estamos celebrando el XX
Aniversario de nuestra Confederacién. Veinte afos trabajando al servicio
de las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer y otras de-
mencias, a lo largo de los cuales casi 300 Asociaciones se han consti-
tuido, han crecido y se han consolidado como referentes en la prestacion
de servicios especializados.

No han sido unos afos faciles, aunque si han estado repletos de ilusion y
de esperanza, siempre con el pensamiento puesto en el horizonte de ofre-
cer a nuestros familiares la mejor atencion posible mientras la ciencia no
halla el remedio que elimine de una vez por todas la enfermedad. Sin
duda, esa ilusion, pero sobre todo las ganas de trabajar por nuestro co-
lectivo han superado con creces las dificultades que nos hemos ido en-
contrando en el camino. Entre todos hemos logrado crear la mayor es-
tructura asociativa de Espafia y la mas importante'red de recursos y
servicios de atencion especializada a las personas ‘afectadas por la enfer-
medad de Alzheimer. Hace unos afios, nadie en este pais habia oido ha-
blar, por ejemplo, de Centros de Dia o de terapias de estimulacién cogni-
tiva, y ahora, gracias a las Asociaciones, gracias a vesotros, conceptos
como éstos son imitados tanto por entidades publicas,como por empre-
sas privadas. Es para sentirse orgulloso de lo que hemos conseguido.

Esta es una buena razon para que todos cuantos formamos CEAFA nos
sintamos participes del éxito de haber llegado a cumplir 20 afos juntos;
las Asociaciones mas antiguas y con mayor experiencia, |1as mas recien-
tes y con una menor capacidad y, por supuesto, las Federaciones Autoné-
micas y Asociaciones Uniprovinciales (que son las que sustentan la Con-
federacion), todas, cumplimos 20 afos, este es nuestro XX Aniversario.
Creo que es una magnifica ocasion para que todos estemos de.celebra-
cion. Y, para ello, estamos preparando una serie de actos de los que os
mantendremos permanentemente informados, entre los que cabe desta-
car, a titulo de ejemplo, convocatorias de certamenes literarios, actos de
homenaje, insercion del logo conmemorativo en los cupones de la ONCE,
décimos de la Loteria Nacional o una emision especial de sellos de co=
rreos, entre otros.

Y, como ya viene siendo habitual en los “afos pares”, este ano nos volve-
remos a encontrar en el IV Congreso Nacional de Alzheimer y la IV Confe-
rencia Iberoamericana sobre Alzheimer que se celebrara en Sevilla del 21
al 23 de octubre. Espero que esta noticia tenga para todos tanto interés
como ganas e ilusion estamos poniendo en su disefo.

Ojala Sevilla se convierta en el lugar donde todos cuantos formamos
CEAFA nos podamos felicitar no sélo por el camino recorrido, sino por el
que todavia nos falta por recorrer.

iFelicidades a todos!

Emilio Marmaneu Moliner, Presidente de CEAFA
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Alianza
Generalde
Pacientes

coface

REPRESENTACION

CEAFA forma parte de varias entidades, nacionales
e internacionales, relacionadas con el &mbito de
atencién a las personas mayores dependientes, la
enfermedad de Alzheimer en particular u otras afec-
ciones. En el afo 2009 CEAFA se ha incorporado a
dos entidades: Alianza General de Pacientes, de am-
bito nacional, y COFACE (Confederacién Europea de
Asociaciones de Familias), de caracter internacional.

ALIANZA GENERAL DE PACIENTES

La Alianza General de Pacientes (AGP) es una ini-
ciativa generalista -no especifica de una patologia
o condicién- y transversal -en colaboracién con
otras instituciones sanitarias- que se establece para
potenciar el dialogo con las organizaciones de pa-
cientes y que nace como una necesidad social
para la participacion de los pacientes en la sani-
dad, siguiendo la tendencia internacional.

Esté conformada por las Administraciones Sanitarias
de diferentes Comunidades Autbnomas, los Profesio-
nales de la Salud, la Industria privada y, por su-
puesto, por Asociaciones de Pacientes certificadas -0
en vias de certificacion- con la norma GCRP-25, que
reconoce parametros de calidad, transparencia y re-
presentatividad de distintas patologias (Alzheimer,
Hepatits C, Cancer de mama, fibrosis quistica, hiper-
colesterolemia familiar, enfermedades raras, ...).

La AGP tiene como mision dotar a las organizacio-
nes de pacientes de mecanismos de participacion
en las decisiones sanitarias y ademés pretende ser
un referente en participacién del sector, alrededor de
los pacientes, utilizando criterios de calidad y trans-
parencia.

El 10 de junio de 2009 se celebrd la primera
Asamblea constituyente de la Alianza General de
Pacientes, en la que Emilio Marmaneu, Presidente
de CEAFA, tras un proceso democratico de elec-
cion, fue elegido Presidente de la AGP.

COFACE (Confederation of Family
Organizations in the European Union)
COFACE (Confederacién Europea de Asociaciones
de Familias) es una entidad que engloba a Asocia-
ciones de familiares de todos los paises europeos,
conformando una estructura con 50 afios de expe-
riencia y muy bien posicionada en la propia Comi-
sién Europea, con sede en Bruselas.

El 8 de junio de 2009 CEAFA fue admitida en esta
entidad mediante una reunion del Consejo Direc-
tivo de este organismo, que aprobd por unanimi-
dad su candidatura; ademas fue aprobada y anun-
ciada en la Asamblea General de COFACE
organizada el mismo dia.

Emilio Marmaneu, Presidente de CEAFA, y Arsenio
Hueros, Vocal de CEAFA, son los representantes de
CEAFA en esta entidad.

A lo largo del afio 2009 se ha participado en va-
rias reuniones, jornadas y seminarios formativos
organizados por COFACE-Handicap.

Cabe destacar ademés, la presentacion de CEAFA
a un proyecto europeo Grundtvig, de formacion e
intercambio en el que, junto con entidades de dife-
rentes paises europeos, se pretende poner en mar-
cha un plan de formacion dirigido al cuidador fami-
liar de personas en situacion de dependencia
tendente a la mejora de su calidad de vida.

PREMIOS CEAFA 2009
Por tercer ano consecutivo CEAFA ha celebrado sus
Premios Institucionales.

Estos Premios, fueron creados en el ano 2007
como un reconocimiento publico a otras personas
y entidades cuya labor ha contribuido y contribuye
a mejorar la calidad de vida de los mas de tres mi-
llones de personas que en estos momentos convi-
ven en Espafa con la enfermedad.

Se caracterizan por ser unos premios de caracter
multidisciplinar, como reconocimiento a la labor que
realizan algunas instituciones y personas desde dife-
rentes ambitos, tanto de la politica, como la investi-
gacion o de la informacion, para mejorar la calidad
de vida de quien sufre la enfermedad de Alzheimer
y la de sus familiares cuidadores.
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La entrega de los Premios CEAFA 2009 se cele-
bré el miércoles 16 de septiembre en el llustre

Colegio Oficial de Médicos de Madrid (C/ Santa
Isabel 51) a las 20:00 horas.

Los premiados en esta tercera edicion, en cada
una de las categorias fueron:

PREMIO CEAFA 2009 EN SU MODALIDAD DE
INFORMACION al Periédico “Entre Mayores Ha-
blamos de Ti”, por disponer siempre de un espacio
entre sus paginas para informar a la sociedad so-
bre la enfermedad de Alzheimer y por el trata-
miento que durante afios ha hecho de este pro-
blema socio-sanitario.

Recoge el premio: D. Modesto Martinez, Editor y Director
de Entre Mayores.
Entrega el premio: Dhia. M@ Antonia Recasens, Vicepresidenta de CEAFA.

PREMIO CEAFA 2009 EN SU MODALIDAD DE IN-
VESTIGACION a D. Manuel Sarasa, por sus ingen-
tes esfuerzos de los Ultimos afios en una apuesta de-
cidida por encontrar la manera de anticiparse al

Recoge el premio: D. Manuel Sarasa.
Entrega el premio: DAa. M@ de los Angeles Aguado, Subdirectora
General de Gestion del IMSERSO.

diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer, lo cual
tendré su correlato en el aumento de las cotas de ca-
lidad de vida de quienes la sufren y padecen.
PREMIO CEAFA 2009 EN SU MODALIDAD DE
CUIDADOR al Parlamento Europeo, por la sensibi-
lidad compartida de una mayoria significativa de
Europarlamentarios en la aprobacion de la Declara-
cion por Escrito 0080/2008 sobre las prioridades
en la lucha contra la enfermedad de Alzheimer,
una Declaracion que va a despertar las conciencias
de todos los europeos, haciendo de la lucha contra
la enfermedad de Alzheimer una prioridad europea
de primer orden en la que todos tendremos mucho
que decir.

F—ppy

Recoge el premio: D. Alejo Vidal Quadras, Vicepresidente del
Parlamento, quien lo recibié en nombre de la Camara.
Entrega el premio: D. Emilio Marmaneu, Presidente de CEAFA.

Lamentablemente, el Presidente del Parlamento
Europeo, el Sr. Jerzy Buzek no nos pudo acompa-
fiar en este acto, ya que el mismo dia de la en-
trega de Premios CEAFA se celebraba la primera
sesion de la Camara.

Sin embargo, el Premio pudo ser entregado el dia
29 de septiembre en Bruselas durante el Almuerzo
debate organizado por Alzheimer Europe.

PREMIO CEAFA 2009 EN SU MODALIDAD SO-
CIAL a la ConFEAFA (Confederacién Andaluza de
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzhei-
mer y otras Demencias), por la valoracion positiva
de la Junta de Gobierno de CEAFA sobre su memo-
ria de méritos presentada.

€NMENTE
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21 de Septiembre

Dia Mundial
del ALZHEIMER

El lema

elegido para
promocionar a
nivel nacional
el Dia Mundial
del Alzheimer
fue

“No olvides.
Hay esperanza”

Recoge el premio: M2 Pepa Rodriguez, Presidenta de la
ConFEAFA.
Entrega el premio: La Junta de Gobierno de CEAFA.

El acto estuvo presidido por Dha. M? de los Ange-
les Aguado, Subdirectora General de Gestion del
IMSERSO, y como en ediciones anteriores, la pe-
riodista Beatriz Arifio fue la encargada de presentar
el acto de entrega de los Premios.

INFORMACION / SENSIBILIZACION

DiA MUNDIAL DEL ALZHEIMER

El 21 de septiembre, DIA MUNDIAL DEL ALZHEI-
MER, declarado por la Organizacién Mundial de la Sa-
lud, es el dia mas importante del afio para todas las
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer
y de CEAFA. En él se da a conocer la enfermedad y se
difunde informacion, se solicita el apoyo v la solidari-
dad de la poblacién en general, asi como de institu-
ciones, y organismos publicos y privados.

La conmemoracion del Dia Mundial del Alzheimer
tuvo dos objetivos; por un lado, sensibilizar a la
sociedad espafola acerca de esta epidemia del si-
glo XXI, asi como sus consecuencias sociosanita-
rias; y por otro lado, desarrollar una campafa de
educacioén sanitaria dirigida a promover la preven-
cion de esta patologia, que afecta a més de 3,5
millones de personas en Espafa, entre quienes la
padecen y sus familiares cuidadores.

Seglin un acuerdo de la Junta de Gobierno, el
lema elegido para promocionar a nivel nacional el
Dia Mundial del Alzheimer por parte de la Confe-
deracién y todas las Asociaciones miembros este
ano ha sido: “No olvides. Hay esperanza”. Bajo
este lema las Asociaciones de familiares de Enfer-
mos de Alzheimer y otras Demencias, y la propia
CEAFA, reivindican y piden a las administraciones
que impulsen la promocién y desarrollo de los re-
cursos especificos de atencion a personas con la
enfermedad de Alzheimer, tal como se recoge en el
articulo 24 de la Ley de la Dependencia.

Bajo este lema, CEAFA, con la financiacién de
Grupo Amma, el Centro de Referencia Estatal de
Atencién a Personas con la Enfermedad de Alzhei-
mer y otras demencias de Salamanca y los Labora-
torios Pfizer y Eisai, ha editado material divulgativo
(24.500 carteles, 145.000 tripticos y 310.000
pegatinas), que ha sido distribuido por todo el terri-
torio nacional entre las Asociaciones miembros de
la Confederacion, que se encargaron de difundir
masivamente en los dias previos al Dia Mundial, y
de modo especial el 21 de septiembre.

CEAFA no olvida su papel reivindicativo. Por eso el
martes 15 de septiembre organizé una Rueda de
Prensa de presentacion del Dia Mundial del Alzhei-
mer en la sede del Sede del IMSERSO de Madrid a
las 11:00 horas.

En este acto, el Presidente de CEAFA, acompahado
por autoridades y profesionales, present6 en rueda
de prensa las reivindicaciones que reclama en
nombre de todas las personas que padecen la en-
fermedad de Alzheimer y sus familiares.

En la Rueda de Prensa contamos con la participa-
cién de D?. Maria Isabel Gonzalez, Directora Ge-
rente del Centro de Referencia Estatal de Atencién
a Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras
Demencias de Salamanca, y el Dr. Luis Aguilera,
Presidente del semFYC (Sociedad Espafiola de Me-
dicina Familiar y Comunitaria).

FORMACION

Il JORNADAS NACIONALES CEAFA “Hacia
donde vamos las Asociaciones. Organiza-
cion, Gestion y Calidad”

El viernes 23 de octubre la Confederacion Espafola
de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras De-
mencias celebrd en la sede del IMSERSO de Ma-

drid las Il Jornadas Nacionales CEAFA, inauguradas
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por DAa. Pilar Rodriguez, Directora General del IM-
SERSO, y Emilio Marmaneu, Presidente de CEAFA.

La segunda edicion de las Jornadas Nacionales se ha
consolidado como punto de encuentro e intercambio
de experiencias, conocimientos y buenas précticas.
Por segundo afno consecutivo, las jornadas han
sido apoyadas por el Centro de Referencia Estatal
de Atencién a Personas con Enfermedad de Alzhei-
mer y otras Demencias de Salamanca, el IMSERSO
y la Obra Social Caixa Catalunya.

Con el titulo “HACIA DONDE VAMOS LAS ASO-
CIACIONES. ORGANIZACION, GESTION Y CALI-
DAD”, a lo largo del dfa se celebraron seis ponen-
cias en las que se habl6 y debatié sobre diversos
temas, desde aspectos relacionados con las nuevas
tecnologias aplicadas a las personas con demen-
cia, hasta otros de calidad aplicada a las asociacio-
nes, asi como técnicas de comunicacion.

La Jornada comenz6 con la ponencia “Justificacion
de subvenciones, presentacién de néminas y otros
aspectos contables”, presentada y moderada por
Paco Moral, Tesorero de CEAFA, e impartida por pro-
fesionales de la Secretaria Técnica de CEAFA, en la
que se informo sobre varias novedades en la gestion
de las subvenciones publicas a partir del afio 2010.

“Nuevas tecnologias aplicadas al cuidado de las
personas con demencia. Aplicabilidad y eficacia
real” fue la segunda ponencia, presentada y mode-
rada por Maribel Perea (Vocal de CEAFA), en la que
varios ponentes dieron a conocer diferentes solucio-
nes tecnoldgicas para mejorar el cuidado de las per-
sonas afectadas por la enfermedad de Alzheimer.
En ella intervinieron Juan José Moreno y M@ Rosa
Giner, ambos Directores de las Jornadas, y Antonia
Gonzalez de AFA Baix del Llobregat.

Las intervenciones de la manana, finalizaron con
la ponencia “Prevencion de riesgos laborales. Ru-
tinas basicas de gestion”, una empresa especiali-
zada en el area de la prevencion de riesgos labora-
les, explicd las pautas generales, que bajo la
normativa vigente, deben aplicar las Asociaciones
de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias en sus centros de trabajo y los Centros
de Dia o Residencias que gestionan. La presenta-
cion y moderacién fue realizada por M@ Antonia
Recasens, Vice-Presidenta de CEAFA.

La sesion de tarde comenzo con la presentacion y mo-
deracion por parte de Modesta Gil, Vocal de CEAFA, de
la exposicién “Técnicas de comunicacion” en la que

Jestis M2 Rodrigo, Director Ejecutivo de CEAFA y Joa-
quin Echenique, experto en comunicacion corporativa y
responsable del Gabinete de Comunicacién de CEAFA,
presentaron diversas estrategias para la mejora de la
gestion de la comunicacion tanto interna como externa
de las Asociaciones, y aspectos basicos para entender
el panorama actual de los medios de comunicacién.

A continuacion, José F° Moreno, Vocal de CEAFA
presentd y moderé la ponencia “Calidad aplicada a
las Asociaciones. Declaracién de Utilidad Publica”,
en la que compartieron mesa, Koldo Aulestia, Presi-
dente de la Federacion de Euskadi de Alzheimer,
que ofrecié un acercamiento a la cultura de la cali-
dad; y M2 Angeles Garcfa, Responsable de la Secre-
tarfa Técnica de CEAFA, que informd sobre el proce-
dimiento para conseguir la Utilidad Publica.

La Ultima intervencion corrié a cargo de Benedicto Gar-
cia, miembro del Comité Social de CEAFA con la expo-
sicion “Responsabilidad en las Asociaciones y sus or-
ganos directivos”, en la que se dieron a conocer
aspectos que es necesario tener en cuenta a la hora de
gestionar una Asociacion. Esta mesa fue presentada y
moderada por Arsenio Hueros, Presidente del Comité
Social de CEAFA y Vocal de la Junta de Gobierno.

La clausura de estas jornadas corrié a cargo de la
Junta de Gobierno de CEAFA, quiénes agradecie-
ron a los mas de 150 representantes de Federacio-
nes y Asociaciones miembro de CEAFA de todo el
territorio nacional que acudieron e intervinieron de
forma activa durante los periodos de consulta y de-
bate que tuvieron lugar después de cada ponencia.

Valoracion de las Il Jornadas Nacionales de CEAFA
La valoracion que desde CEAFA se hace de las Il Jorna-
das Nacionales CEAFA es francamente positiva, basada
en la buena aceptacién por parte de las Federaciones y
Asociaciones miembros de CEAFA de esta jornada for-
mativa, como punto de encuentro e intercambio de ex-
periencias, conocimientos y buenas practicas.

Todo ello queda avalado con el aumento en el nimero
de asistentes con respecto a la primera edicién de las
Jornadas Nacionales celebradas en el afio 2007 y la
valoracién que muchos de los asistentes hicieron al
cumplimentar la ficha de evaluacion entregada.

RED DE FORMACION E INTERCAMBIO CEAFA

En el afo 2007, CEAFA y Obra Social Caja Madrid
firmaron un acuerdo de colaboracién para poner en
marcha el proyecto “Red de Formacién e Intercam-
bio CEAFA”.

El viernes 23 de
octubre CEAFA
celebrd en la
sede del
IMSERSO de
Madrid las II
Jornadas
Nacionales
CEAFA,
inauguradas
por Dna. Pilar
Rodriguez,
Directora
General del
IMSERSO, y
Emilio
Marmaneu,
Presidente de
CEAFA
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Balance de CEAFA afo 2009

Obra Social

o Fundacién "la Caixa”

El objetivo de esta accion formativa es ofrecer a las
Asociaciones miembros de CEAFA una nueva he-
rramienta para aumentar las competencias de ges-
tién de los responsables de las Asociaciones y Fe-
deraciones, bajo la premisa de que toda mejora en
una Asociacion va a revertir positivamente en las
atenciones y servicios que presta a sus asociados,
que son familiares-cuidadores de personas enfer-
mas de Alzheimer.

Durante el ano 2008 se celebraron 22 cursos
formativos, de los que se beneficiaron 352 profe-
sionales de Asociaciones de Familiares de Enfer-
mos de Alzheimer y otras demencias miembros
de CEAFA.

Durante el ano 2009 CEAFA ha ofrecido los Ulti-
mos cursos a las Asociaciones miembros de la
Confederacion, siendo impartidos en las siguientes
fechas y lugares:

Curso de “La importancia de la Utilidad Publica,

la Proteccién de Datos y la Calidad en las Asocia-

ciones”.

Curso impartido por M@ Angeles Garcfa (Responsa-

ble de la Secretaria Técnica de CEAFA).

* Fecha y lugar: El 13 de febrero en Valladolid.
Asistentes: 24 personas.

e Fecha y lugar: El 24 de febrero en Mérida. Asis-
tentes: 14 personas.

e Fecha y lugar: El 27 de marzo en Zaragoza. Asis-
tentes: 10 personas.

Curso de “Elaboracién, definicion y programacion
de proyectos”.

Curso impartido por Rakel Gofi (Departamento de
Proyectos y Formacién de CEAFA).

* Fecha y lugar: El 13 de febrero en San Sebas-
tidn. Asistentes: 8 personas.

e Fechay lugar: El 17 de marzo en Santiago de
Compostela. Asistentes: 10 personas.

Con esta accién formativa, durante los anos 2008
y 2009, CEAFA ha ofrecido un plan de Formacion
para las 13 Federaciones Autonémicas y 6 Asocia-
ciones Uniprovinciales, y las Asociaciones miem-
bros de la Confederacién, cuyos datos globales
son: 28 cursos y 399 participantes.

TALLERES “UN CUIDADOR. DOS VIDAS”

Obra Social Fundacién "la Caixa", en el marco de
su programa de Dependencia, desde finales del
ano 2008 ha elaborado un programa de apoyo al
cuidador familiar, concretamente “Un cuidador.

Dos vidas”, que se configura como un apoyo al
cuidador familiar, a quien se ofrece informacién de
gran utilidad en su vida diaria, como pautas para
cuidarse y cuidar mejor, cuales son los recursos
disponibles en cada Comunidad Auténoma, image-
nes dindmicas de las principales técnicas que se
precisan en su labor y un servicio de atencion tele-
fonica.

Entre las entidades designadas para ejecutar este
Programa se encuentra CEAFA. Ambas entidades
firmaron un convenio de colaboraciéon con una vi-
gencia de dos afios (2008 y 2009), para impartir
mas de 200 talleres a familiares cuidadores de las
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzhei-
mer miembros de CEAFA repartidas por toda Es-
pafa.

Obra Social Fundacién “la Caixa” ha formado un
grupo de profesionales, miembros de las Federacio-
nes Autondmicas, que han sido los encargados de
impartir la “formacion en cascada” entre las Asocia-
ciones locales.

En el mes de octubre de 2008 CEAFA comenzé a
impartir los talleres entre las Asociaciones miem-
bros que lo demandaron, con una duracién total de
10 horas (4 sesiones de 150 minutos cada una),
con una frecuencia semanal (una sesion por se-
mana) y con un grupo minimo de 14 personas.

En la primera fase formativa del proyecto, desa-
rrollada durante el Ultimo trimestre del afo 2008,
se celebraron 90 talleres, y participaron un total

de 1.720 personas.

Durante el ano 2009 se ha puesto en marcha una
segunda fase formativa, con la celebracién de 147
talleres y la participaron de 2.745 personas.

En definitiva, CEAFA y Obra Social Fundacion "la

Caixa", han formado a 4.465 cuidadores de per-

sonas afectadas por la enfermedad de Alzheimer

y otras Demencias, con la organizacion y celebra-
cion de un total de 237 talleres.

ESTRUCTURA ASOCIATIVA DE CEAFA

Durante el ano 2009, 9 nuevas Asociaciones se
han incorporado a la estructura de CEAFA a través
de su adhesion a sus respectivas Federaciones Au-
tonémicas. A 31 de diciembre de 2009, CEAFA
esta configurada por un total de 281 Asociacio-
nes, una estructura que aglutina a mas de
200.000 familias asociadas.



Balance de CEAFA afio 2009

COLABORADORES ANO 2009

CEAFA quiere agradecer a través de estas lineas el apoyo recibido por varias entidades publicas y privadas con las que ha mantenido algln
tipo de colaboracién a lo largo de 2009; sin olvidar a aquellos donantes particulares que han realizado su aportacién a la causa de CEAFA.

¢ Acens Technologies, S.A. ¢ Fundacién Reina Sofia
e Alianza General de Pacientes (AGP) * Gabinete de Software Empresarial
¢ Alzheimer Europe (AE) * Iglue Media
* Alzheimer Iberoamérica (AIB) ¢ |lune Disefio
e Alzheimer’s Disease International (ADI) * llusiona Creatividad en Internet
* Amma Recursos Asistenciales * Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO)
¢ Andréomaco * International Alliance of Patients” Organizations (IAPO)
« Aquila Consultores de Gestion Empresarial * Interqualisic Gestién
* Bajamar e Laboratorios Lundbeck
 Centro de Referencia Estatal para la Atencién a las Personas * Mavipost
Afectadas por la Enfermedad de Alzheimer de Salamanca * Ministerio del Interior
¢ Coalicién de Ciudadanos con Enfermedades Cronicas * Ministerio Sanidad y Politica Social
* COFACE (Confederation of Family Organisations in the Euro- * MRW (Transportes Elfas Huacén)
pean Union) * NACEX (Leoz-Tranvis)
* Colegio Oficial de Médicos de Madrid * Niebla Informatica
* Confederacién Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de ¢ Novacom Comunicacion Corporativa
Espafa (COCEMFE) * Obra Social Caixa Catalunya
 Confederacién Espafola de Organizaciones de Mayores (CE- * Obra Social Caja Madrid
OMA) * Obra Social Fundacion "la Caixa"
¢ Consejo Estatal de las Personas Mayores * Omnicom Media Group (OMD)
» Consejo Estatal de ONG’s de Accién Social * Osasuna Operador de Transportes
¢ Donibane Promocién y Gestion Comercial de Inmuebles * Pfizer
e Fisai * Pons Patentes y Marcas
e Federacién Espanola de Municipios y Provincias (FEMP) * Saroi Abogados
¢ FIBES - Palacio de Exposiciones y Congresos de Sevilla * Sociedad Espafola de Geriatria y Gerontologia (SEGG)
e Foro Espanol de Pacientes * Sociedad Espafiola de Neurologfa (SEN)
¢ Fundacién Caja Navarra * Socios benefactores y puntuales de CEAFA
* Fundacion de Ciencias del Medicamento y productos Sanita- * Viajes Iberia
rios (Fundamed) * Viajes Marfil
¢ Fundacién Espanola de Enfermedades Neuroldgicas (FEEN) * Vision Sistemas de Localizacion
e Fundacién Grinenthal * Vodafone

¢ Fundacién Paqual Maragall

Tu que puedes, no ".ollvid_eg e

’

Cta. La Caixa

2100 4901 00 2200005407

CEAFA Cta. Caja Madrid

aniversario CONFEDERACION 2038 4500 29 6000099148

1990-2010 espaNoOLA DE Cta. Caja Rural de Navarra
ENTERmos BE 3008 0001 16 1378043523

ALZHEIMER
Y OTRAS DEMENCIAS

Tel: 902174517 www.ceafa.es / ceafa@ceafa.es
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Entrevistas

Marfa Dolores
Ferndndez Lépez

Ficha

Nombre:

Federacién Extremena
de Asociaciones de Fa-
miliares de Enfermos de
Alzheimer.

Direccién:

C/ Marquesa de Pinares
N° 61 Alto. 06800. Mérida
(Badajoz)

Teléfono Y Fax:
Teléfono:

924-330975 / 635-511507
Fax: 924-330975

E-mail:
alzheimerextremadu
ra@hotmail.com

Pagina Web:
www.alzheimerextrema
dura.com

Presidenta:
M? Dolores
Fernandez Lopez

Fecha
de constitucién:
24 de abril de 1999

N° de Asociaciones
miembros: 12

Numero de familiares
asociados en Extrema-
dura: 2.000

N° de profesionales en
Extremadura: 85

N° de voluntarios en
Extremadura: 20

('de I“mhamdc Enferms de
ALZHELVER é EXTREMADURA

FEDERACION EXTREMENA DE ASOCIACIONES
DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER

Las Asociaciones de Familiares de Enfermos de
Alzheimer estan representadas en su Junta Direc-
tiva por familiares de personas que padecen o
han padecido la enfermedad de Alzheimer. (Qué
tipo de vinculo tiene usted y desde qué afo con la
enfermedad de Alzheimer?

El vinculo que me une tanto a la Asociacién de
Plasencia como a la Federacion de Alzheimer de
Extremadura, de la que soy representante actual-
mente, es mi madre, quien fallecid hace tres
afos y padecié la enfermedad de Alzheimer du-
rante 20 afnos. Por ello desde 1990 llevo lu-
chando y apoyando esta causa, aunque ella ya
no esté.

¢En qué ano se constituyé la Federacion Extre-
menfa de Asociaciones de Familiares de Enfermos
de Alzheimer y qué cambios ha experimentado
desde su creacién?

La Federacion fue creada el 24 de abril de 1999.
Al principio su labor la llevaban a cabo las Asocia-
ciones, pero en 2005 la Junta Directiva planted
crear una oficina técnica en Mérida, puesto que es
aqui donde se encuentran todos los servicios cen-
trales de la Consejeria de la Junta de Extremadura.
El 22 de noviembre se firmé un convenio de cola-
boracion con la Consejeria de Economia y Trabajo
(actualmente lgualdad y Empleo) de la Junta de
Extremadura, cuyo objeto esté regulado en el De-
creto 136/2005 de 7 junio, y hace referencia a la
conciliacién de la vida laboral y familiar, asi como
el fomento del empleo estable en Extremadura.
Ademas, actualmente la Federacion Extremena
esta acreditada por la Consejerfa de Sanidad y De-
pendencia de la Junta de Extremadura para gestio-
nar la Ley de Dependencia.

¢Cuantas personas se estima que padecen la en-
fermedad de Alzheimer en Extremadura?

Se calcula que hay alrededor de 18.000 personas
afectadas por la Enfermedad de Alzheimer.

¢Qué nivel de conciencia social hay entre la po-
blacién extremefa en torno a la enfermedad de
Alzheimer?

En Extremadura la concienciacion ha ido en au-
mento. Cada vez mas, las personas se preocupan e
intentan ayudar en todas las iniciativas que llevan
a cabo las Asociaciones y la Federacion.

Para una Federacién Autonémica es muy importante
la financiacién y negociacién con sus Gobiernos Au-
tondmicos. ¢Qué nivel de relacion tiene la Federa-
cion Extremena con la Junta de Extremadura?

Existe una buena relacion entre las administracio-
nes publicas extremefas y nuestra Federacion. En
este sentido es necesario sefialar que la mayoria de
los proyectos que se estan gestionando desde esta
Federacion reciben fondos publicos.

¢Qué actividades o proyectos desarrollados du-
rante el anho 2009 puede destacar de la Federa-
cién Extremena?

Actualmente estamos gestionando 3 iniciativas: un
proyecto de informacion y formacion del mundo
asociativo en relacion con el Alzheimer en Extre-
madura; otro de participacion comunitaria en sa-
lud; y un programa innovador de sensibilizacién
para el mundo asociativo, familiares y enfermos de
esta Comunidad Auténoma.

¢Qué retos se plantea la Federacién Extremefa
para el futuro?

Continuaremos con nuestra labor, intentando hacer
las cosas lo mejor posible, ya que nadie esta a
salvo de padecer esta enfermedad.

¢Coémo valora la Federacion Extremena el trabajo
de la Confederacion Espafiola de Familiares de
Enfermos de Alzheimer y otras Demencias?
Considero que hacen un buen trabajo y valoro la
labor que desempefan para dar a conocer la Enfer-
medad de Alzheimer.
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FEDERACION DE ASOCIACIONS GALEGAS DE FAMILIARES

eaca DE ENFERMOS DE ALZHEIMER E OUTRAS DEMENCIAS (FAGAL)

Las Asociaciones de Familiares de Enfermos de
Alzheimer estan representadas en su Junta Direc-
tiva por familiares de personas que padecen o
han padecido la enfermedad de Alzheimer. ¢Qué
tipo de vinculo tiene usted y desde qué aio con la
enfermedad de Alzheimer?

En el ano 1998 diagnosticaron Alzheimer a mi ma-
dre, y a raiz de ello me puse en contacto con la
Asociacion AFAGA de la que me hice socio. Dos
anos después entré a formar parte de la Junta Di-
rectiva de esta Asociacion y en 2005 fui elegido su
presidente. Posteriormente, en 2008, me nombra-
ron presidente de la Federacién de Asociaciéns Ga-
legas de Familiares de Enfermos de Alzheimer e
outras Demencias.

¢En qué ano se constituyd la Federacion Gallega y
qué cambios ha experimentado desde su crea-
cion?

FAGAL naci6 en 1998 de la mano de cuatro Aso-
ciaciones. En la actualidad la Federacién esta com-
puesta por 11 entidades y en breve esperamos au-
mentar nuestro nimero a 14. A lo largo de estos
12 afos, ademas de haber crecido en nimero y
haber consolidado la Federacién como un ele-
mento fundamental para las entidades asociadas,
hemos aumentado nuestra capacidad de interlocu-
cién con las administraciones, consiguiendo que la
Xunta de Galicia no sélo atienda nuestras peticio-
nes, sino que nos llame para pedir nuestra opinion
en materia de demencias y dependencia.

¢Cuantas personas se estima que padecen la en-
fermedad de Alzheimer en Galicia?

Calculamos que existen alrededor de 50.000 casos
de demencia de los que 35.000 son de Alzheimer.
En este sentido nuestra preocupacioén reside sobre
todo en tres elementos: el alto grado de envejeci-
miento de la poblacion gallega, la dispersion, y el
desconocimiento de esta realidad en el medio ru-
ral. Por ello hemos trasladado a la Xunta de Galicia
la necesidad de elaborar un censo de la poblacién
con demencia en Galicia, lo que llamamos el
“Mapa de demencias de Galicia”.

¢Qué nivel de conciencia social hay entre la pobla-
cién gallega en torno a la enfermedad de Alzhei-
mer?

El trabajo realizado por las asociaciones en el me-
dio urbano y la difusion de la enfermedad ha au-
mentado la conciencia, pero todavia existe un gran

desconocimiento acerca de qué es una demencia,
los tipos que existen, como se abordan y cuél es la
situacion de la familia ante la enfermedad. Ade-
mas, esta situacion se agudiza en los &mbitos rura-
les 0 con menor acceso a la informacion.

Para una Federacion Autonémica es muy impor-
tante la financiacion y negociacién con su Go-
bierno Autonémico, ¢Qué nivel de relacion tiene la
Federacion Gallega con la Xunta de Galicia?

Tanto con el gobierno anterior, como con el actual,
hemos creado un clima favorable de entendimiento
que ha permitido poner en marcha el proyecto de
red publica de centros de dia de Alzheimer.

¢Qué actividades o proyectos desarrollados du-
rante el ano 2009 puede destacar de la Federa-
cion Gallega?

Durante 2009 hemos llevado cabo una intensa ac-
tividad ya que, ademaés del habitual apoyo a las
asociaciones y la coordinacién de proyectos con
CEAFA, hicimos una importante apuesta por la for-
macion de cuidadores familiares y profesionales a
través de 18 cursos distribuidos por toda la comu-
nidad gallega.

También se puso en marcha una campanfa de sen-
sibilizacién y contacto con los profesionales de ser-
vicios sociales de Galicia para promover el trabajo
coordinado entre los ayuntamientos y centros de
salud, con las asociaciones y FAGAL.

Ademés, por Ultimo cabe destacar la celebracién
de las VIl Jornadas Interdisciplinares de FAGAL, a
las que acuden los empleados y miembros de las
juntas directivas de las Asociaciones.

¢Qué retos se plantea FAGAL para el futuro?

A corto plazo, nuestros retos principales son: con-
seguir implantar la red de centros de dia especiali-
zados en las siete ciudades gallegas; poner en
marcha el programa de formacién a familiares a
través de la Ley de Dependencia; mejorar el diag-
nostico, ya que se calcula que més del 50% de las
demencias no se diagnostican; poner en marcha
un proyecto de unidades terapéuticas en el &mbito
rural; y conseguir una efectiva coordinacion socio-
sanitaria.

¢Coémo valora la Federacion Gallega el trabajo de
la Confederacién Espafola de Familiares de Enfer-
mos de Alzheimer y otras Demencias?

Juan Carlos
Rodriguez Bernardez

Ficha

Nombre:

Federacién de Asocia-
ciéns Galegas de Fami-
liares de Enfermos de
Alzheimer e outras De-
mencias (FAGAL)

Direccién:

Avda. Rosalia de Castro
29-31, local 107. Santiago
de Compostela. 15706. A
Coruna

Presidente: Juan Carlos
Rodriguez Bernardez

Teléfono:
902 105 951

E-mail:
fagal@fagal.org

Web: www.fagal.org

Fecha
de constitucién:
13 de junio de 1998

Numero de asociacio-
nes miembro: 11

Numero de familiares
asociados en Galicia:
3.311

Numero de profesiona-
les en Galicia: 121

Nuimero de voluntarios en
Galicia: 92
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XX Aniversario de CEAFA

26 DE JUNIO DE 2010 - UNA FECHA ESPECIAL, UNA FECHA
DE CELEBRACION PARA TODOS LOS QUE COMPONEMOS CEAFA

A lo largo de
todo el ano
2010 CEAFA va
a organizar
diferentes actos
conmemorati-
vos, actos que
se han iniciado
con la elabora-
cién de un logo
conmemorativo
de estos 20
anos de anda-
dura

CEAFA

aniversario CONFEDERACION
1990-2010 ESPANOLA DE
FAMILIARES DE
ENFERMOS DE

ALZHEIMER
Y OTRAS DEMENCIAS

Hace ya casi 20 anos, el 26 de
junio de 1990, dos Asociaciones
de Familiares de Enfermos de
Alzheimer decidieron iniciar el
camino de lo que hoy es la
Confederacién Espanola de
Familiares de Enfermos de
Alzheimer y otras Demencias,
entidad de referencia en el
mundo Alzheimer.

A lo largo de todo el afio 2010 CEAFA va a organi-
zar diferentes actos conmemorativos, actos que se
han iniciado con la elaboracién de un logo conme-
morativo de estos 20 afios de andadura.

Este logo ira impreso en todo el material de papele-
ria que se utilizara durante el afio: tarjetas de visita
de los miembros de la Junta de Gobierno de CEAFA,
carpetas/dossier y sobres americanos.

Ademés, a lo largo de la segunda quincena del
mes marzo, CEAFA distribuira entre todas las Fede-
raciones y Asociaciones miembros de la Confedera-
cién, sellos de caucho con la imagen del logo con-
memorativo, para que todas las Asociaciones que
lo deseen puedan utilizar la imagen y se sientan
participes de la celebracion.

El' 1 de marzo se ha abierto la convocatoria de va-
rios concursos o certamenes:

¢ Certamen de Cuentos “20 afios de CEAFA”

¢ Certamen de Fotografia “20 afios de CEAFA”

¢ Certamen de Microrrelatos “20 anos de CEAFA”
* Certamen de Novela Corta “20 afos de CEAFA”
El plazo para presentar los trabajos finaliza el
viernes 30 de abril de 2010.

Consulta las Bases:
http://www.ceafa.es/xx-aniversario

CEAFA

aniversario CONFEDERACION
1990-2010 ESPANOLA DE
FAMILIARES DE
ENFERMOS DE
ALZHEIMER

Y OTRAS DEMENCIAS

«ALZHEIMER»

Juntos podemos

EL DIRECTOR GENERAL

SERIE

3

EUROS

FRACCION
M RCM-FNMT

Imagen del décimo de la Loterfa Nacional del 24 de junio de 2010



XX Aniversario de CEAFA

Cuatro fechas a lo largo del afo quedaran marca-
das en nuestro calendario, como una importante
campanfa de sensibilizacion y difusion acerca de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, so-
bre la labor de las Asociaciones y la propia Confe-
deracién, asi como la conmemoracion del XX Ani-
versario.

Jueves 24 de junio de 2010 — Décimo de la Loteria
Nacional. Loterfas y Apuestas del Estado del Ministe-
rio de Economia y Hacienda ha concedido a CEAFA
incluir la imagen conmemorativa del XX Aniversario
de CEAFA en los décimos del sorteo de la Loteria Na-
cional del jueves 24 de junio de 2010. Finalidad pu-
blicitaria (* sin concesion de cuantia econdmica de
la recaudacion por la venta de décimos).

Sabado 26 de junio de 2010 - Teatro de la Zar-
zuela. Gracias a la colaboracién del Teatro, de la
Compania Nacional de Danza, del INAEM (Instituto
Nacional de Artes Escénicas) y del Ministerio de
Cultura la funcién del proximo 26 de junio de la
Compania Nacional de Danza, facilitara a CEAFA
un numero de localidades gratuitas. Se aprovechara
ademas para colocar una mesa informativa en la
entrada y un “photocall” con los logos de CEAFA 'y
del Teatro. En este sentido, CEAFA se encargaria de
invitar a personas famosas y de convocar a los me-
dios para procurar un impacto importante, sobre
todo, en television. Finalidad publicitaria (*sin con-
cesion de cuantia econdémica de la recaudacion que
el Teatro haga por la venta de entradas).

Séabado 18 de septiembre de 2010 - Cupdn de la
ONCE. La Comision Seleccionadora de Motivos del Cu-
pon de la ONCE ha decidido dedicar el Cupdn del s&-
bado 18 de septiembre al Dia Mundial del Alzheimer,
conmemorando ademas el XX Aniversario de CEAFA.
Finalidad publicitaria (* sin concesion de cuantia eco-
ndmica de la recaudacion por la venta de cupones).

Del 9 de septiembre al 31 de diciembre - Sello de
Correos. La Comision de Programacién de emisio-
nes de Sellos y demés Signos de Franqueo acordd
aprobar la emisién en el afio 2010 de un sello
conmemorativo del Dia Mundial del Alzheimer. Se
distribuiran entre las oficinas de Correos de toda
Espana, sellos con esta imagen, y de la tarifa mi-
nima de 0,34 euros. Finalidad publicitaria.

A lo largo

del ano os
seguiremos
manteniendo
informados
puntualmente
sobre todos
los actos
conmemorati-
vos, de los que
por supuesto
sois participes

Caja Navarra, entidad colaboradora de CEAFA, con
motivo de nuestro aniversario, cedera un nimero
de botellas del GRUPO BODEGA DE SARRIA &
PALACIO DE BORNOS, reserva de 2002, para uso
como regalo institucional en diversos actos del afio
2010. Las contra etiquetas estaran personalizadas
con el logo conmemorativo del XX Aniversario,
junto con el lema “Alzheimer. Juntos podemos”.

Se continlia con la planificacién de diversos actos
todavia sin concretar, como: asistencia de Su Majes-
tad La Reina Dona Soffa, Presidenta de Honor de
CEAFA al IV Congreso Nacional de Alzheimer y IV
Congreso Iberoamericano (octubre de 2010 en Sevi-
lla); acto de homenaje a Ex-Presidentes de CEAFA;
campanfas informativas y de sensibilizacion en tele-
visiones; etc.

A lo largo del afio os seguiremos manteniendo in-
formados puntualmente sobre todos los actos
conmemorativos, de los que por supuesto sois
participes.
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Comité Social de CEAFA

“Las sociedades
modernas
colocan una
enorme
cantidad de
valor en la
inteligencia y la
memoria y
tienden a
rechazar a
aquellos menos
afortunados,
como quienes
padecen
demencia”

Susana Diaz de Durana

Dementes, locos, enfermos, abuelos chochos. Du-
rante muchos afos esa ha sido la forma de refe-
rirse a las personas mayores que presentaban al-
glin deterioro cognitivo. La carga negativa de estos
términos es evidente: el individuo asf llamado es
alguien que no puede, no sabe, no entiende. De
alguien asi no puede esperarse ninguna contribu-
cion positiva ni destacable al bien comun.

Las sociedades modernas colocan una enorme
cantidad de valor en la inteligencia y la memoria y
tienden a rechazar a aquellos menos afortunados,
como quienes padecen demencia. Sin embargo, la
persona con demencia continda siendo una per-
sona en toda su valia y dignidad, que merece el
mismo respeto que cualquier otro ser humano.

¢Y qué es la dignidad?. Hay palabras que de tanto
usarlas terminan desvirtuandose, perdiendo su sig-
nificado. Dignidad significa calidad de digno. De-
riva del adjetivo latino dignus, se traduce por va-
lioso; es el sentimiento que nos hace sentir
valiosos, sin importar nuestra vida material o so-
cial. La dignidad se basa en el reconocimiento de
la persona de ser merecedora de respeto, es decir
que todos merecemos respeto sin importar como
seamos. Todo ser humano tiene dignidad y valor
inherentes, sélo por su condicion basica de ser hu-
mano.

Cuando pensamos en dignidad pensamos en algo
que se recibe, algo que se da, o algo que se
pierde. Decimos la trataron con dignidad o le roba-
ron la dignidad. Quizas sea mas fécil identificarse
con ese sentimiento de don o de pérdida. Pero,
¢qué nos hace dignos?, idonde se juega nuestra
dignidad?.

Por ejemplo en el lenguaje que nos nombra, nos
atribuye cualidades o nos las quita. Es importante
utilizar las palabras con respeto, o introducir el res-
peto en el lenguaje. Por eso es mejor hablar de per-
sonas con Alzheimer, que de enfermos de Alzhei-

“Es importante utilizar las
palabras con respeto, o
introducir el respeto en el
lenguaje. Por eso es mejor hablar
de personas con Alzheimer, que
de enfermos de Alzheimer”

mer. Porque alguien enfermo tradicionalmente ha
sido considerado un minusvalido fisico, psiquico y
moral, pero las enfermedades se materializan en
personas con valores, deseos y creencias. Por eso
es mejor hablar de cuidadores familiares que de
cuidadores informales, porque son las cuidadoras
principales (en femenino), y algo informal no pa-
rece serio ni importante. Sin embargo, sus cuidados
son esenciales, sin ellos nuestra dignidad y nuestra
humanidad corren grave peligro. También son muy
frecuentes los errores e incorrecciones que se co-
meten en el trato con las personas mayores: como
hablar demasiado répido o chillando; o usar un ni-
vel de lenguaje inadecuado como el uso indiscrimi-
nado de diminutivos, de apelativos infantiles, o el
tuteo indiscriminado. Nuestros mayores son adultos
con una larga vida de contribucién a nuestra socie-
dad con su trabajo y sus cuidados a otras personas
COMO NOSOtros.

También se juega en la calidad de los servicios que
se les presta desde las instituciones, al recibir un
trato correcto y respetuoso, tanto en las relaciones
verbales, como en la ayuda fisica que se les presta
para realizar las actividades de la vida diaria, res-
petando su individualidad y sus necesidades per-
sonales; en poder participar, en lo posible, en las
decisiones que afecten a su vida diaria y su futuro
cuidado; en no ser objeto de restricciones fisicas
y/o quimicas que no les hayan sido médicamente
prescritas y aceptadas; en el cumplimiento de unos
ratios de atencion adecuados a sus necesidades,
porque la escasez de personal esta directamente
relacionada con la falta de seguridad y el aumento
de los errores de atencién; asf como en contar con
las familias como grandes aliadas para prestar me-
jores cuidados y no como enemigas, y permitir que
estos familiares tengan un papel activo en este pro-
ceso, como un elemento mas del tratamiento del
paciente.
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Noticlas de las Asoclaciones

LAS ASOCIACIONES DE ALZHEIMER

PREMIADAS POR LA FUNDACION FARMAINDUSTRIA

AFAEX, Asociacion Extremefna de Fami-
liares de personas con Alzheimer y de
otras enfermedades afines, fue pre-
miada dentro de la categoria “Iniciati-
vas de Servicio al Asociado” y la Aso-
ciacion de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y otras Demencias de Valde-
pefas en “Iniciativas de Educacion Sa-
nitaria“.

El pasado 15 de diciembre, la Fundacién
Farmaindustria, celebr6 en el Salon Real
de la Fabrica de Tapices de Madrid, la en-
trega de los Premios 2009 a las Mejores
Iniciativas de Servicio al Paciente, en los
que se premia la labor de entidades que
se dedican a cubrir las necesidades y me-
jorar la calidad de vida de las personas
que padecen enfermedades, algunas de
ellas de caracter crénico.

En esta V Edicién, han participado mas
de 300 asociaciones, fundaciones,
ONG s, instituciones publicas y privadas,
medios de comunicacién y organizacio-
nes de todo el territorio nacional. De en-
tre todas ellas AFAEX, Asociacién Extre-
mefa de Familiares de personas con
Alzheimer y de otras enfermedades afi-
nes, fue premiada en el apartado “Inicia-

tivas de Servicio al Asociado” y AFA Val-
depefias en el de “Iniciativas de Educa-
cion Sanitaria“.

La primera de ellas, AFAEX, ha sido galar-
donada por presentar un proyecto que re-
fleja las actividades llevadas a cabo para
la atencion, formacién y sensibilizacion
de la sociedad en general en pro de los
afectados por la enfermedad de Alzheimer
y otras demencias, realizando labores de
asistencia psicoldgica de las familias y
afectados, asi como asesoramiento sani-
tario, legal y econémico.

Y la segunda, AFA Valdepenas, ha recibido
un galardén consistente en 30.000 €, que
invertira en la construccién de una pe-
quena residencia, por el estudio “Un ratito
con los abuelitos” que estan llevando a
cabo con nifos/as menores de 6 afos y
sus personas enfermas.

El presidente de AFA Valdepefas, Vicente Salas
Sanchez-de la Cruz, recoge el premio de manos de
Consuelo Sanchez Naranjo, Subsecretaria de Sanidad
y Politica Social.

ol i ElOKRES
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El Presidente, D. Arsenio Hueros, y la Vicepresidenta
de AFAEX, D@ M2 Carmen Exposito recogen el premio.

AFA AVILA PREMIADA POR SUS
VALORES HUMANOS

El Ayuntamiento de Avila entrego el pa-
sado 4 de enero, en el Auditorio Muni-
cipal de San Francisco, los premios cul-
turales 2009, entre los que destaca el
Premio de los Valores Humanos con el
que fue galardonada la Asociacion de
Familiares de Enfermos de Alzheimer
de Avila.

El presiente de AFA Avila, José Luis Fer-
nandez Dégano, recogié el premio con el
que se reconocia la labor de la Asocia-

cién y los proyectos en los que trabajan,

que no solo son Utiles para mejorar la ca-
lidad de vida de los enfermos de Alzhei-
mer y sus familias, sino que ademés son
importantes para la poblacién general de
la ciudad y la provincia.

El premio consistia en una escultura
conmemorativa y una dotacion econd-
mica de 3.000 €, que se destinaré a la
puesta en marcha inminente de un Cen-
tro de Atencion Integral a Demencias,
promovido por la AFA Avila, cuya cons-
truccion acaba de concluir.

En este sentido, desde al Asociacion decla-
ran que su deseo es continuar creciendo y

W N
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Asociacion de Familiares
de Enfermos de Alzheimer

AVILA

ofreciendo una atencién de calidad a las fa-
milias, tal y como llevan haciéndolo desde
su constitucion en 1995, a través de los di-
Versos servicios que han ido desarrollando
como el de informacién a las familias, el
programa de asesoramiento y apoyo psico-
l6gico, los talleres de estimulacién cognitiva,
el grupo de autoayuda de familiares, el pro-
grama de fisioterapia domiciliaria o el de
autoayuda en el medio rural.



Noticias de las Asociaciones

HOMENAJE A LA FEDERACION
VALENCIANA DE ASOCIACIONES
DE FAMILIARES DE ENFERMOS
DE ALZHEIMER

El pasado 4 de febrero FEVAFA, Federa-
cion Valenciana de Asociaciones de Fa-
miliares de Enfermos de Alzheimer, fue
homenajeada con un concierto organi-
zado por la Real Sociedad Econémica de
Amigos del Pais de Valencia y el Conser-
vatorio Profesional de musica de Valen-
cia en la sala lturbi del Palau de la Mu-
sica de Valencia.

Ramoén Bolea Moliner, presidente de la
Federacién Valenciana, en representacion
de esta entidad, recibi6 esta distincion
que reconoce la labor de utilidad publica
que desarrolla la Federacién para el pro-

greso de la sociedad valenciana. Por ello
Bolea, declaré que su objetivo principal
es velar por la mejora de calidad de vida
de sus enfermos y cuidadores, ya que
ésta “es una enfermedad que afecta al
cerebro del paciente y al corazon del cui-
dador.”

El concierto, al que acudieron méas de
1600 personas y que también reconocia
la labor del Centro de Estudios ambienta-
les del Mediterraneo (CEAM) y del Fondo
de Naciones Unidas para la Infancia
(UNICEF), comenzé con el estreno de la
versién orquestal de la obra “Luces y
Sombras” del compositor valenciano Fe-
rrer Ferran. Tras esta interpretacion se ce-
lebré el acto de reconocimiento y entrega
de distinciones a las entidades galardona-
das, y posteriormente se interpret6 la obra

Ramon Bolea Moliner, presidente de la Federacion
Valenciana, recibe la distincion.

titulada “El canto de los bosques”, de
Dmitri Shostakovich.

Cartel anunciador del VIII Torneo Benéfico
Alzheimer Canarias.

VIl TORNEO BENEFICO
ALZHEIMER CANARIAS

El Real Club de Golf Las Palmas (Ban-
dama) y los empresarios de Gran Cana-
ria colaboraron en la octava edicion que
organizd el pasado 21 de febrero Alzhei-
mer Canarias con el fin de recaudar fon-
dos para ampliar y renovar el equipa-
miento de los Centros de Dia
Terapéuticos.

La Asociaciéon Alzheimer Canarias, dentro
de las numerosas actividades de caracter

social y solidario que celebra a lo largo del
ano para cofinanciar sus programas dirigi-

dos a enfermos y cuidadores, contd con el
apoyo del Real Club de Golf Las Palmas
(Bandama) y el empresariado de Gran Ca-
naria para la celebracion del VIII Torneo
Benéfico Alzheimer Canarias.

El primero de ellos, que fue el primer club
de golf construido en Espafa y actualmente
es un referente dentro del mundo del de-
porte, cedid sus instalaciones para la orga-
nizacion del Torneo; y por su parte, los em-
presarios colaboraron con la insercién de
publicidad y la donacion de los trofeos, di-
senados por el artesano Robayna, que lle-
vaban el logotipo de la Asociacion.

El nuevo vehiculo de la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer San Paulino de Barbate.

AFA SAN PAULINO ESTRENA NUEVO VEHICULO DE TRANSPORTE

La Asociacion de Familiares de Enfermos
de Alzheimer San Paulino de Barbate, tras
muchos esfuerzos, ha conseguido final-
mente adquirir un nuevo vehiculo de
nueve plazas, dos de ellas para sillas de
ruedas, que utiliza en recorridos urbanos
para transportar, de lunes a viernes, a
veinte usuarios del Centro de Dia.

Gracias a empresarios locales, a la Diputa-
cion Provincial de Cadiz y a un colabora-
dor anénimo que contribuyeron a su ad-
quisicion, asi como a la labor
desinteresada de sus voluntarios para la
realizacion de este servicio, ahora 7 usua-
rios mas de los alrededores tienen la posi-
bilidad de acudir a este centro a diario.
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[V Congreso Nacional de Alzheimer

[V Conferencia Iberoamericana de Alzheimer

Del 21 al 23 de
octubre de 2010
va a tener lugar
la celebracion
del IV Congreso
Nacional de
Alzheimer y la
IV Conferencia
Iberoamericana
sobre la
Enfermedad de
Alzheimer

Sede del
Congreso

La ciudad de
Sevilla acogera
el IV Congreso
Nacional de
Alzheimer, que
tendra lugar en
el Palacio de
Exposiciones y
Congresos de
Sevilla, FIBES

Desde hace varios meses, los
Comités Cientifico y Organizador
estan trabajando en la
confecciéon del programa
cientifico bajo la premisa del
interés, la calidad y la innovacion
de sus contenidos, cuyo avance
provisional se presenta a
continuacion:

CONFERENCIA INAUGURAL

Cl.- LA UNION EUROPEA Y EL ALZHEIMER.
UNA PRIORIDAD DE SALUD PUBLICA

SESIONES PLENARIAS

SP. 1.- ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

¢QUE ENTENDEMOS POR ELLA HOY?

 Debate conceptual. Propuesta de nuevos criterios
diagndsticos

¢ Biomarcadores como apoyo al diagnéstico. ¢Son
factibles?

SP. 2.- LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

AL FINAL DEL CAMINO

e Criterios de inclusion en programas de cuidado
paliativo

* Aspectos éticos y legales

e El dilema de la familia

SP. 3.- ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

RELEVANCIA SOCIAL

e Evolucion cultural de la enfermedad de Alzhei-
mer

* Asociacionismo

SIMPOSIOS AREA CLINICA

SAC. 1.- SALUD COGNITIVA

* Reserva cognitiva y neuroplasticidad. Factores
protectores

* Factores de riesgo de deterioro cognitivo

SAC. 2.- GENETICA. :{QUE HAY Y QUE NO
HAY DE NUEVO?

L ] -
Sewila 21123 oclubre 2010

|\/ Congreso Nacional de Alzheimer

SRATAE D\
Alzheimer
' Juntos Pobemos
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3 www.congresanacionaldealzhelmer.com

SAC. 3.- COMORBILIDAD Y DEMENCIAS
* Dolor en el paciente con demencia

* Diatrogenia farmacolégica

* Sintomatologia psicoldgica y conductual

SAC. 4.- TRATAMIENTO FARMACOLOGICO.
¢DONDE ESTAMOS?

* Realidades disponibles

* Perspectivas futuras

SAC. 5.- DEMENCIA EN RESIDENCIAS.
REALIDAD OCULTA

* Epidemiologia

* Problemética diagndstica y terapéutica
* Protocolos especificos de actuacion

SAC. 6.- OTRAS DEMENCIAS
* Demencia Frontotemporal. La revolucion
e Parkinson-demencia

SIMPOSIOS AREA PSICO-SOCIAL

SAPS. 1.- LEY DE PROMOCION DE LA AUTONO-
MIA PERSONAL Y ATENCION A LAS PERSONAS
EN SITUACION DE DEPENDENCIA

* Repercusién econémica de la Ley

* Servicios Vs. prestaciones econémicas

* (Y la prevencién de la dependencia?

SAPS. 2.- CALIDAD Y EXCELENCIA EN

LA PRESTACION DE SERVICIOS

* Servicios centrados en las personas

* Implantacién de un Sistema de Calidad en una
Asociacion



Sevilla, del 21 al 23 de octubre de 2010

SAPS. 3.- ATENCION PSICO-SOCIAL

AL FINAL DE LA VIDA

* Proceso de duelo

* Toma de decisiones en la familia

¢ Emociones en la enfermedad de Alzheimer

SAPS. 4.- INTERVENCIONES NO
FARMACOLOGICAS

e Evidencias cientificas

e Intervencion no farmacolégica en fase avanzada
e Estimulacion cognitiva a domicilio

SAPS. 5.- ETICA, LEGISLACION Y DEMENCIA
* El buen trato a la persona con Alzheimer

e Legislacion

* Voluntades anticipadas

SAPS. 6.-

LA COOPERACION INTERINSTITUCIONAL
¢ £l modelo andaluz

¢ Otros modelos

TALLERES

* Relaciones intergeneracionales

* Servicios inteligentes. Asociaciones inteligentes
* Promocién de la ayuda mutua en Alzheimer

* Terapia acuética para EA.

FOROS DE DEBATE Y SIMPOSIOS SATELITE

 Programa Recognition. Plan de formacion diri-
gido a profesionales de Atencién Primaria
* Recursos de atencion a las personas con enfer-
medad de Alzheimer:
- Unidades especificas de Alzheimer
- Atencioén residencial [0
* Donacién de cerebros
* Unificacion y consenso terminolégico en la defi-
nicién de los recursos
* Dimension Iberoamericana
 Abordaje del Alzheimer en lberoamérica *%
 Cooperacion internacional en el refuerzo de las g
Asociaciones
* Proyecto de Hermanamiento

Inscripciones ",
Fechas Socios(*) No socios Estudiantes

Inscripcion reducida / del 22 de marzo al 30 de septiembre de 2010 250 € 300 € 100 €

Inscripcion estandar / del 1 al 20 de octubre de 2010 250 € 350 € 100 €

Inscripcién “on site” / del 21 al 23 de octubre de 2010 250 € 350 € 100 €

(*) Socios de la SEGG, CEAFA 'y SEN

Presentacién de Péster

Apertura de presentacion de Poster

22 de marzo de 2010

Final plazo para presentacion de Péster

Alojamiento

30 de septiembre de 2010

En la pagina Web oficial del Congreso www.congresonacionaldealzheimer.org encontraré toda la informa-
cion necesaria para localizar el hotel que mas se adapte a sus necesidades. Si desea ampliar la informa-
cién disponible, por favor, pédngase en contacto con José Rocha en el teléfono 954 224 095, o través del
correo electronico jose.rocha@viajesiberia.com

De manera permanente y constante, se ira actualizando informacién
en la pagina Web oficial del Congreso:

www.congresonacionaldealzheimer.org
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Noticias de CEAFA

REUNION DE TRABAJO SOBRE
EL MODELO ORGANIZATIVO
Y ESTATUTARIO DE CEAFA

El 16 de enero de 2010 se celebrd en la
Federacion Espafiola de Municipios y
Provincias de Madrid una reunion de tra-
bajo (no Asamblea General). A ella fue-
ron convocados representantes de las 13
Federaciones Autonémicas y 6 Asociacio-
nes Uniprovinciales miembros de la Con-
federacién Espafola de Familiares de En-
fermos de Alzheimer y otras Demencias
CEAFA, previa convocatoria de su Junta
de Gobierno.

En la reunion, ademas de los miembros de
la Junta de Gobierno de CEAFA y el Direc-
tor Ejecutivo de CEAFA, estuvieron presen-
tes representantes de la Confederacion An-
daluza, y de las Federaciones de Aragon,
Canarias, Castilla y Ledn, Castilla-La Man-
cha, Cataluna, Euskadi, Extremadura, Gali-
cia, Comunidad de Madrid, Region de Mur-
cia, Comunidad Valenciana; y la Asociacién
Uniprovincial de Melilla.

Esta reunion fue planteada hace tiempo de-
bido al importante crecimiento que ha ex-
perimentado la Confederacién. A lo largo
de estos Ultimos afios nuestra entidad ha
aumentado el nimero de actividades que
desarrolla y ha asumido mayores responsa-

bilidades que, de acuerdo con su Plan Es-
tratégico, la han llevado a convertirse en
una estructura de representacion, informa-
cion y formacion. De este modo ha surgido
la necesidad de proceder a debatir sobre el
modelo y revisar los Estatutos de la Confe-
deracién, que ya se han quedado obsole-
tos, con el fin adaptarlos a la nueva reali-
dad asociativa.

Esta reunién fue planteada
hace tiempo debido al
Importante crecimiento
que ha experimentado
CEAFA

El objetivo de la reunion de trabajo fue lle-
gar a un consenso sobre el modelo organi-
zativo que los miembros de CEAFA quieren
para la Confederacion, que previsiblemente
se debera conseguir con la celebracion de
varias reuniones. En el momento en que di-
cho consenso se alcance, la Junta de Go-
bierno recogera la propuesta emanada del
grupo de trabajo y se presentaré a la Asam-
blea General, que sera la encargada de
aprobarlo.

Antes de la celebracion de esta reunion, se
solicitd a las Federaciones Autonémicas y
Asociaciones Uniprovinciales miembros de
CEAFA la presentacién de propuestas de
moadificacién del modelo organizativo y es-
tatutario para la posterior exposicion y de-
bate durante el transcurso de la reunion.
Cuatro entidades presentaron sus propues-
tas: la Confederacion Andaluza, la Federa-
cion de Euskadi, la Gallega y la de la Re-
gién de Murcia. Todas ellas fueron
debatidas por los asistentes, mostrando su
acuerdo o desacuerdo con diversas opinio-
nes.

Finalizados los debates sobre las propues-
tas presentadas, Emilio Marmaneu, Presi-
dente de CEAFA, expuso a los asistentes
que, mas alla de un cambio de Estatutos,
se debe proceder a un cambio de la filoso-
fla que hasta ahora ha mantenido CEAFA.

Con las conclusiones y consenso de esta
reunion, la Junta de Gobierno elaborara
una propuesta en firme, que se presentara
en una proxima reunién de la Asamblea
General de CEAFA, que sera la encargada
de aprobarla.

La Junta de Gobierno agradece a los asis-
tentes el esfuerzo realizado para asistir y
participar en la reunion, asi como todas las
aportaciones realizadas.

REPRESENTACION
EN ENTIDADES NACIONALES

CEAFA forma parte de varias entidades,
nacionales e internacionales, relaciona-
das con el ambito de atencién a las per-
sonas mayores dependientes, la enfer-
medad de Alzheimer en particular u
otras afecciones.

En reunion de Junta de Gobierno de
CEAFA celebrada el 15 de enero en
Madrid se decidié solicitar la adhesion
e incorporacién a OEis (Asociacion Es-
tatal de Organizaciones Espafolas de
Intervencion Social).

La Asociacién Estatal de Organizaciones
de Accion e Intervencién Social es una

1

|ION ESTATAL INTERVENCION SOCIAL

Asociacion Patronal que integra a Entida-
des del Sector, de caracter privado, surgi-
das de la iniciativa ciudadana o social,
bajo diferentes modalidades que respon-
den a criterios de solidaridad, con fines
de interés general y ausencia de animo de
lucro, que impulsan el reconocimiento y

el ejercicio de los derechos sociales y la

cooperacioén al desarrollo.

Sus objetivos son:

e Participar de una manera activa en la
regulacién laboral del sector.

* Ser la patronal referente del sector de
accioén e intervencion social y coopera-
cion al desarrollo.

En el mes de marzo, una vez presentada
la documentacién necesaria para solicitar
la adhesién, CEAFA ha sido admitida
como entidad asociada a OEis.

Entre otras, son entidades miembros de
OEis: la Asociacion Espariola Contra el Can-
cer (AECC), Caritas Espanola, Cruz Roja Es-
pafiola, Asociacion Proyecto Hombre, Al-
deas Infantiles, etc.



Noticias de CEAFA

CEAFA ES RECIBIDA EN EL
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

El pasado 16 de febrero, el Presidente
del Congreso de los Diputados, José
Bono, y el Presidente de la Comision de
Sanidad y Servicios Sociales y diputado
de Izquierda Unida, Gaspar Llamaza-
res, se reunieron con Emilio Marmaneu,
M?@ Antonia Recasens y Jesus Rodrigo,
Presidente, Vicepresidenta y Director
Ejecutivo de CEAFA respectivamente.

Durante el encuentro, que durd aproxi-
madamente una hora, los representantes
de CEAFA, presentaron las actividades
especiales que la Confederacion llevara a
cabo este afio con motivo de su XX Ani-
versario e informaron acerca de la situa-
cién actual de las personas afectadas por
la enfermedad de Alzheimer y otras De-
mencias. También, trasladaron su valora-
cién acerca de la actual aplicacion de la
Ley de la Dependencia, instando a am-
bos representantes a involucrar a las
principales fuerzas politicas para contri-
buir a la equidad de las personas depen-
dientes, sin importar su lugar de residen-
cia. Y por ultimo, presentaron un
conjunto de propuestas cuyo objetivo es

Pie de foto (de izda a dcha.): Jestis M2 Rodrigo, Director Ejecutivo de CEAFA, Gaspar Llamazares,
Presidente de la Comision de Sanidad y Servicios Sociales, José Bono, Presidente del Congreso de los
Diputados, M@ Antonia Recasens, Vicepresidenta de CEAFA, y Emilio Marmaneu, Presidente de CEAFA.

incorporar elementos legislativos que
mejoren y garanticen la seguridad de las
personas que padecen Alzheimer, asf
como del conjunto de la sociedad en ge-
neral, en ambitos como los de los permi-

sos de conduccién y caza, la tarjeta sani-
taria, o la coordinacién de las Fuerzas de
Seguridad del Estado en la busqueda de
personas desaparecidas que padecen
Alzheimer.

EL C.R.E. DE SALAMANCA ADJU-
DICA A CEAFA UN “ESTUDIO DE
TERAPIAS DE ESTIMULACION
COGNITIVA EN ESPANA”

EL pasado 1 de marzo CEAFA recibi6 la
adjudicacién de un servicio de asistencia
técnica para la elaboracion y realizacion
de un “Estudio de Terapias de Estimula-
cion Cognitiva en Espafa”, por parte del
Centro de Referencia Estatal de Atencion
a Personas con enfermedad de Alzhei-
mer y otras Demencias de Salamanca,
con el que colabora habitualmente.

El objetivo de este Estudio es elaborar un
informe descriptivo sobre la situacion ac-
tual en Espana de las Terapias de Estimu-
lacion Cognitiva, también conocidas como
Terapias No Farmacoldgicas, para la aten-
cion y tratamiento de personas afectadas

por la enfermedad de Alzheimer u otras
Demencias, asi como su efectividad en el
abordaje de las personas afectadas por di-
cha enfermedad.

Para llevar a cabo este Estudio se consti-
tuira un Grupo de Trabajo compuesto por
personas de reconocido prestigio y sol-
vencia en materia de la enfermedad de
Alzheimer y de su abordaje o tratamiento,
especialmente, en el campo de las Tera-
pias de Estimulacion Cognitiva, tanto del
mundo asociativo como profesionales de
otras areas.

El Estudio se llevara a cabo en dos fases:
 Durante la primera fase el Grupo de Tra-
bajo realizara un intercambio perma-
nente de informacion, revision bibliogra-

fica y documental, posibles visitas a
Asociaciones de Familiares de Enfermos

de Alzheimer y otras Demencias confe-
deradas en CEAFA, reuniones presencia-
les, etc.

Durante la segunda fase se procedera a
la elaboracion final del documento, se
entregara al CRE de Salamanca, y pre-
visiblemente se presentara ante la po-
blacién en el transcurso del IV Con-
greso Nacional de Alzheimer que se
celebrara del 21 al 23 de octubre de
2010 en Sevilla.

La adjudicacién por parte del C.R.E. de
Salamanca, dependiente del IMSERSO,
indica la confianza de las Administracio-
nes Publicas en la buena labor de CEAFA,
y nuestro papel como entidad de referen-
cia en el mundo del Alzheimer.
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Articulo cientifico

* Dibujos realizados por Juan
Hernandez, usuario del Centro
de Dia

CENTRD OF
FEFEREMCIA ESFTATAL
| DT ATINCION &
FIRSONAS CON
- ENfERNEDAD DI
ALEHEIMER ¥

OTRAS DEMENCAS

En los albores del siglo XX, la trasgresora Isadora Dun-
can se atrevio a bailar con los pies y los brazos desnu-
dos, todo un simbolo de liberacion que inicié un ca-
mino de revalorizacion de lo corporal en el que la
danza ha supuesto la aproximacién mas consciente y
libre sobre el cuerpo.

El cuerpo es como una casa que habitamos, que nos
contiene y que poblamos a la vez. Es un espacio ex-
presivo. Nuestro espacio, nuestro medio general de
poseer un mundo. Valorar el minimo gesto es vivir el
propio cuerpo, buscar los ecos que se despiertan en él
y las practicas corporales no son mas que una guarida
donde mantener vivo lo vivo.

En este marco se inscribe la Danza Creativa Terapéu-
tica del C.R.E de Alzheimer y Otras Demencias de Sa-
lamanca, dentro del programa pionero de Terapias no
Farmacolodgicas, que se basa en la teoria y practica de
la Danza Movimiento Terapia, DMT, que pertenece al
grupo de las Artes Creativas en Psicoterapia, y nace
de la unioén de dos campos: la Danza y la Psicologia.
Nuestro taller aboga por el uso psicoterapéutico del
movimiento dentro de un proceso creativo que persi-
gue la integracion psicofisica del individuo. Con una
vocacion mas alquimica que quimica, nuestro com-
promiso es buscar el oro que todos llevamos dentro,
proponiéndonos el reencuentro del hombre con su es-
piritu en su cuerpo, més alla de las discapacidades.

La atencion al movimiento supone una continua refle-
xién sobre la interioridad del sujeto en movimiento
que obliga a un continuo ir y venir entre mocién y
emocion.

Por supuesto, nuestro objetivo no es una estética en el
movimiento ni una coreografia, lo relevante es el pro-
ceso. El movimiento se analiza y se observa, asi como
todos los aspectos corporales de la persona dentro de
un encuadre terapéutico.

La persona con demencia se ve afectada principal-
mente en tres campos: el social, el mental y el fisico.
Esto implica que poco a poco la esencia de la persona
es destruida, su self, su yo, se va fragmentando, se
quiebra. Por tanto, planteamos como objetivo principal
mantener la identidad de la persona trabajando el self.
Darles un principio de realidad y normalidad en un es-
pacio y tiempo donde puedan ser libres de expresar
sus emociones y desarrollar su creatividad a través del
movimiento y la danza, algo presente en los actos
mas relevantes de nuestra existencia, desde las cere-
monias tribales hasta nuestros dias.

Nuestro cuerpo es un mapa de experiencias y el lugar
de anclaje de los atravesamientos filosdficos, histori-
cos, econémicos, politicos, culturales y psicolégicos; y
su potencial expresivo, ludico y artistico, refleja su re-
lacién consigo mismo y con el entorno. Recuperar
este mapa es nuestro objetivo, que se desarrolla en
dos lineas de intervencion:

1. Fase muy avanzada (no existe 0 es minima la co-
municacién verbal): se trabaja sobremanera con la
creatividad, la sensibilidad y la intuicién. Nos comuni-
camos a través del movimiento ajustandonos al nivel
cognitivo emocional en el que se encuentran hasta
crear un canal de comunicacion no verbal con multi-
tud de posibilidades. A través de su cadencia sincroni-
zamos los movimientos trasmitiendo su aceptacién en
todas sus dimensiones. Se trabaja con las primeras
experiencias sensoriales: ser tocados, abrazados, el
olor, el oido... para conectar con su realidad y su
mundo interior emocional.

2. En el Centro de Dia predomina la parte més ludica y
recreativa de la danza. Recuperamos la memoria histé-
rica a través de los bailes de salén y del folklore. Sacar
a bailar los companeros, esperar a ser sacados, mirar...
en definitiva, crear un ambiente propicio para las rela-
ciones sociales, los comentarios y las bromas. La iner-
cia del grupo les lleva a desarrollar mas su creatividad.

Dentro de la unidad del CRE de Alzheimer de Sala-
manca |+D+I se esté realizando un estudio donde se
quiere determinar el proceso evolutivo individual de la
persona desde el punto de vista corporal y los aspec-
tos diagnosticados que se movilizan internamente a
través de la danza. Interpretamos el movimiento a tra-
vés del cuerpo tedrico del psicoanalisis, trabajando
para la comprensién de los pacientes. Algunas de las
observaciones recogidas durante este ano nos dicen
que cuando se les da la posibilidad de ampliar su es-
pacio de movimiento con todo su cuerpo se produce
un cambio en su emocién, del temor pasan al placery
la timidez disminuye. Hay una evolucion en el as-
pecto creativo, un cambio en su manera de moverse y
de enfrentarse al grupo.

En definitiva, este proyecto pretende, a través de la
danza y el movimiento, activar el potencial creativo en
términos de orientacion y aceptacion, ayudando asf al
individuo a asimilar su demencia y mejorar su calidad
de vida.

Ana Luz de Andrés Teran
M? Elena Gonzalez Ingelmo. Responsable Area de investigacion del CRE de
Alzheimer. Imserso. Salamanca



Asamblea
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CONVOCATORIA DE LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA CEAFA

La Junta de Gobierno de la Confederacion Espa-
fiola de Familiares de Enfermos de Alzheimer y
otras Demencias acordo, en la reunion celebrada
en Madrid el pasado 15 de enero, convocar a la
Asamblea General Ordinaria de CEAFA a una reu-
nion que tendra lugar el préximo sabado 26 de ju-
nio, en Madrid.

A pesar de que la fecha pueda parecer tardia, lo
cierto es que responde a una cuestién importante
que ademas, esta permitida por los Estatutos de
nuestra Entidad que contemplan que la Asamblea
General Ordinaria debe reunirse en el primer se-
mestre de cada ano.

Ademés, esta reunion coincide con el afio en que
CEAFA conmemora el XX de su constitucién, in-
cluso con el dia exacto que cae en sabado. Es evi-
dente que la Junta de Gobierno ha querido hacer
coincidir esta fecha tan sefalada con la celebra-
cion de la Asamblea. Las razones son muchas,
pero, sin duda, la de mayor peso es el interés de
aprovechar la ocasion para que todas las entidades
que forman la Confederacion se retinan, ademas
de para trabajar, para celebrar este Aniversario, re-
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cordando lo andado y poniendo la vista en el hori-
zonte que habremos de recorrer.

Asi pues, la celebracién de la Asamblea General
Ordinaria de CEAFA 2010 va a constituir un acto
de conmemoracion de los que se estan progra-
mando, ya que, (qué mejor manera de celebrar un
aniversario que en la compafia de todos cuantos
han hecho posible que CEAFA cumpla hoy 20
anos?

Por lo tanto, ésta no serd una Asamblea mas; sera
la reunién de las Federaciones Autonomicas y Aso-
ciaciones Uniprovinciales que conforman CEAFA
20 afios después de su constitucion. Algunas estan
confederadas desde el principio, otras se han ido
incorporando paulatinamente. Entre todos habéis
conseguido que en la Confederacién Espariola de
Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras De-
mencias se hallen integradas casi 300 Asociacio-
nes locales, constituyendo una de las redes asocia-
tivas mas grandes e importantes de Espafa que,
no obstante, debera seguir creciendo cuantitativa y
cualitativamente.

Dentro del
plazo
estatutariamen-
te establecido,
recibiréis la
Convocatoria,
Orden del Dia y
documentacion
complementaria
para que podais
reservar en
vuestras
agendas

el sabado 26

de junio
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Alzheimer y otras Demencias
[ dela G

de Canarias

Alzheimer Aragon l Federacitn de Asociacionss de.
o Mzhemer de les Bes Balears:

"Unidos contra el olvido"

2

fFeczl.snrm,(\r i =
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( . Federacidn de Asociaciones
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Asociacion
Familiares
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Asturias

ASOCIACION DE FAMILLARES DE ENFERMOS DE
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[.as AFAs califican a CEAFA
Ccon sobresaliente

Desde el ano
2007 se han
analizado una
serie de
encuestas que
han generado
un importante
valor para
conocer los
puntos fuertes
de nuestra
entidad

Los procesos de mejora continua implantados en CE-
AFA nos obligan, entre otras cosas, a conocer cual es la
opinion que sobre ella tienen sus estructuras confedera-
das (Federaciones Autonémicas, Asociaciones Unipro-
vinciales y AFAs). Desde el afio 2007 se han analizado
una serie de encuestas que han generado un impor-
tante valor para conocer los puntos fuertes de nuestra
entidad, pero sobre todo, para analizar aquellos ele-
mentos que, demandados por las Asociaciones, no ha-
bian encontrado respuesta adecuada. Consideradas
como una herramienta de trabajo interno, las encues-
tas de satisfaccion/percepcion han sido tremenda-
mente Utiles para orientar la actuacién estratégica de la
entidad buscando satisfacer, en la medida de lo posible,
las necesidades y expectativas del conjunto de AFAs.

En enero de 2010 se ha vuelto a solicitar a las enti-
dades confederadas su colaboracion cumplimentando
la ya tradicional encuesta de percepcion/satisfaccion
con respecto a CEAFA. Si bien en el momento de im-
primir el presente nimero de “En mente” no se ha
cerrado el periodo de recepcion de todas las encues-
tas, hemos creido oportuno y conveniente compartir
los resultados que hasta ahora hemos procesado. Y
éstos no podian ser méas satisfactorios. De hecho,
mas del 90% de las Asociaciones valoran muy posi-
tivamente la practica totalidad de los items objeto
de analisis. Los datos no dejan lugar a dudas:

1|23 ]4]5

Facilidad para comunicarme con
la Secretaria Técnica de CEAFA

2,1 3,6 94,3

Trato recibido por parte del equipo
de la Secretaria Técnica

0,7 2,9 96,4

Dedicacion prestada por el equipo

de la Secretaria Técnica 0.7 43 94,9
Tiempo de respuesta 1,4 7,9 90,5
Informacién recibida 0,7 7,2 92,0

»

Asesoramiento recibido

0,7 6,5 92,8

Imagen general que se ofrece 1,4 29 95,7

Opinién que te merece la actuacién
de la Junta de Gobierno de CEAFA

4,6 19,1 76,4

Valoracién realizada por las AFAs en %

Como se aprecia en el cuadro anterior, todos los items
consultados han obtenido unas magnificas valoracio-
nes por parte de las Federaciones y Asociaciones; no
obstante, nos queda todavia un margen de mejora
que estamos comprometidos a superar. Y ello lo hare-
mos gracias a las aportaciones que nos hacéis llegar a
través de las encuestas. De hecho, para nosotros, por
encima de estas valoraciones, es muy importante la
comunicacion a través de las sugerencias y aportacio-
nes que realizais en la encuesta.

En este sentido, a la hora de procesarlas, se clasifican

en tres grandes blogues:

* Quejas, que es preciso analizar para subsanarlas.

* Sugerencias o aportaciones constructivas, que se
valoran para su posible incorporacion en las lineas
estratégicas de actuacion.

* Felicitaciones, que reflejan la satisfaccion con
nuestra actuacion.

Aportacién de las AFAs

Felicitaciones
43%

Quejas
2%

Sugerencias
55%

Gracias a estas aportaciones podemos reforzar los
puntos fuertes de nuestra entidad e intervenir sobre
aquéllos otros que por distintas razones deben ser ob-
jeto de mejora. Asi, y a modo de ejemplo, las princi-
pales sugerencias que nos habéis hecho llegar pue-
den ser resumidas en los siguientes bloques:

* Necesidad de continuar con la formacion dirigida a
las Asociaciones.

* Importancia de consolidar y reforzar los procesos
de asesoramiento en materia de gestion asociativa,
fundamentalmente hacia aquellas AFAs mas jéve-
nes o de reducido tamario.

* Refuerzo del apoyo técnico en materia de gestion
de las subvenciones del IRPF.

* Mayor acercamiento de la Junta de Gobierno a las
AFAs.

Desde aqui nos comprometemos, como ya venimos
haciendo durante los Ultimos afos, a analizar todas
vuestras aportaciones y a incorporarlas, en la medida
de nuestras posibilidades, a nuestro plan de trabajo;
intentaremos dar respuesta a cuantas sugerencias
seamos capaces de llegar, y lo haremos buscando
satisfacer vuestras necesidades e intereses.

En cualquier caso, queremos aprovechar estas paginas
para agradeceros sinceramente la colaboracion y ayuda
gue nos estais brindando al cumplimentar las encues-
tas que os solicitamos, porque de este modo, entre to-
dos iremos avanzando hacia la calidad total de atencio-
nes y servicios, lo cual redundara en beneficio de todos.
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Ley de Dependencia

CEAFA
considera
necesario
tomar medidas
dentro del
ambito de la
gestion de
recursos y
servicios,
financiacion, y
procesos de
valoracién para
hacer de esta
Ley una
herramienta
eficaz que
satisfaga las
necesidades de
las personas
dependientes y
sus familias

RESUMEN DE LAS 12 MEDIDAS PROPUESTAS:

1. Revision del baremo de va-
loracién de dependencia més
allé de las capacidades fisicas
y teniendo en cuenta el nivel
de consciencia en la ejecucion
de las actividades que forman
parte de la vida cotidiana.

2. Atencion a los equipos
de valoracién para su mejor
capacitacién profesional.

3. Reduccién de plazos de
tramites y resoluciones para
agilizar el acceso de las perso-

Con el objetivo de contribuir a mejorar la efectividad
de la Ley la Autonomia Personal y Atencion a las Per-
sonas en Situacion de Dependencia, mas conocida
como “Ley de Dependencia”, CEAFA, como repre-
sentante del 60% de los potenciales beneficiarios de
esta Ley, propone un paquete de medidas que tam-
bién pretende defender los derechos y especiales ne-
cesidades de las personas afectadas por la Enferme-
dad de Alzheimer, principal causa de dependencia
en Espana. De este modo, en primer lugar, pide lle-
var a cabo una revisién en profundidad del baremo
de valoracién de dependencia, dando una mayor di-
mension a los factores no estrictamente fisicos e in-
corporando aquellos vinculados con las demencias.

En segundo lugar, solicita que los equipos de valo-
racion sean multidisciplinares y que se les capacite
para enfrentarse a los procesos de valoracién de las
personas afectadas por la Enfermedad de Alzheimer
u otras demencias. Facilitar los trédmites iniciales de
solicitud de valoracion, minimizando al maximo la
burocracia y reduciendo los plazos de resolucion, es
la tercera de las medidas que se proponen.

En cuarto lugar, propone mejorar los procesos de se-
guimiento de la Ley y para ello solicita que las revisio-
nes por parte de los equipos de valoracién se realicen
cada 3 meses, y no cada afio como hasta ahora. Asi-
mismo, en quinto lugar, considera imperativo hacer un
mayor esfuerzo en la inversion para dotar al Sistema
de los recursos y servicios que contempla la Ley. El re-
conocimiento del derecho de libertad de eleccién es la
sexta de las medidas que segtin CEAFA debe facilitar a
la persona dependiente 0 a aquella que asuma su cui-
dado o tutela que tengan la capacidad de decidir sobre
los recursos que considere méas adecuados de acuerdo
con los equipos de valoracion y de resolucién.

En séptimo lugar, con el objetivo de evitar la pica-
resca que se produce en la percepcion de determi-
nadas cantidades econémicas que no se destinan
al objeto para el cual se conceden, se propone prio-
rizar el acceso a servicios y recursos especializados,
por encimar de la simple prestacion econémica.

En octavo lugar, urge a las Administraciones garantizar
la adecuada financiacién para hacer del Sistema para
la Autonomia y Atencién a la Dependencia una herra-
mienta sostenible en el tiempo, para lo que segln los
organos decisorios lo légico es destinar al menos el
1,5% del PIB. En este sentido, su noveno punto hace
referencia al Co-pago, medida que siendo extraordina-
ria, temporal y basada en la renta de la persona de-
pendiente, no debe ser obstaculo a la hora de garanti-
zar a cualquier beneficiario el acceso a los recursos
que precisa seglin su grado y nivel de dependencia.

En décimo lugar, también se solicita actualizar el
numero de dependientes, ya que las cifras oficiales
se sitllan muy por debajo de la realidad.

En penultimo lugar, se recuerda que las asociacio-
nes del llamado “Tercer Sector” constituyen un refe-
rente que debe ser aprovechado por los érganos de-
cisorios en aquellos niveles donde su contribucion
pueda ofrecer resultados positivos y adecuados para
el conjunto de personas dependientes del pals.

Y por Ultimo, desde CEAFA se hace especial hincapié
en la necesidad de que la Administracion General del
Estado y las Comunidades Auténomas hagan un ejerci-
cio de responsabilidad y de madurez para aparcar las
diferencias politicas que en estos tres afos de implanta-
cién de la Ley, se han convertido en un verdadero lastre
para impulsar los recursos, servicios y prestaciones.

nas dependientes y sus fami- 6. Reconocimiento del de-

menos el 1.5% del PIB. 11. Mayor peso del Tercer

lias a los recursos y servicios.
4. Mejora de los procesos
de seguimiento de la de-
pendencia realizando revi-
siones cada de tres meses.
5. Optimizacién de la car-
tera de recursos del sistema
haciendo un mayor esfuerzo
en la inversion de recursos y
servicios para que todas las
personas puedan acceder a
aquellos que mas necesitan.

recho de libertad de elec-
cion en los servicios y recur-
SO0S M&s necesarios en
funcion de las causas que
produzcan la dependencia.
7. Optimizacion de la pres-
tacion de servicios, priori-
zando la prestacion de servi-
cios, por encima de la
econdémica.

8. Aseguramiento de la fi-
nanciacion destinando al

9. Copago: Considerar el
copago como una medida
extraordinaria y temporal
gue no obstaculiza el acceso
de la persona a los recursos
y Servicios que precisa en
funcién de su nivel y grado
de dependencia.

10. Actualizacién del na-
mero de dependientes para
ajustar las partidas presu-
puestarias.

Sector en los érganos deci-
sorios para contribuir a obte-
ner resultados positivos y
adecuados a las personas
dependientes.

12. Mayor implicacion
del Consejo territorial y
consenso entre las Admi-
nistracién General del Es-
tado y las CC.AA. para fa-
cilitar la implantacién de
la Ley.



Formacion

PROGRAMA “UN CUIDADOR. DOS VIDAS”

Obra Social Fundacién "la Caixa", en el marco de su
programa de Dependencia, desde finales del afio
2008 ha elaborado un programa de apoyo al cui-
dador familiar, concretamente “Un cuidador. Dos vi-
das”, que se configura como un apoyo al cuidador
familiar, a quien se ofrece informacién de gran utili-
dad en su vida diaria, como pautas para cuidarse y
cuidar mejor, cuales son los recursos disponibles en
cada Comunidad Auténoma, imagenes dinamicas
de las principales técnicas que se precisan en su la-
bor y un servicio de atencién telefénica.

Los objetivos de “Un cuidador. Dos vidas” son:

* Reconocer y valorar el papel de los cuidadores
familiares.

e Acompanfar al cuidador familiar facilitandole in-
formacion para ayudarle en su labor diaria, pro-
porcionando pautas y consejos para cuidarse y
para cuidar mejor.

 Contribuir a mejorar la calidad de vida de los cui-
dadores familiares, de las personas en situacion
de dependencia y sus familias.

Entre las entidades designadas para ejecutar este
Programa se encuentra CEAFA. Ambas entidades
firmaron un convenio de colaboracion con una vi-
gencia de dos afios (2008 y 2009), para impartir
maés de 200 talleres a familiares cuidadores de las
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzhei-
mer miembros de CEAFA repartidas por toda Es-
pafna.

CEAFA ha creado un grupo de profesionales,
miembros de las Federaciones Autonémicas, que
seran los encargados de impartir la “formacion en
cascada” entre las Asociaciones locales.

Todos los formadores han recibido, por parte de
Fundacion “la Caixa”, la formacion inicial sobre el
proyecto, con informacion sobre el programa, el
método de trabajo y la forma de trabajar, la guia, el
material, etc.

En el mes de octubre de 2008 CEAFA comenz6 a
impartir los talleres entre las Asociaciones miem-
bros que lo demandaron, con una duracién total de
10 horas (4 sesiones de 150 minutos cada una),
con una frecuencia semanal (una sesion por se-
mana) y con un grupo minimo de 14 personas.

En la primera fase formativa del proyecto, desarro-
llada durante el Gltimo trimestre del afno 2008, se
celebraron 90 talleres, y participaron un total de
1.799 personas.

Obra Social

] Fundacién "la Caixa"

Durante el afno 2009 se ha puesto en marcha una
segunda fase formativa, con la celebracion de
237 talleres, y la participaron de 4.465 personas.

En definitiva, CEAFA y Obra Social Fundacién "la
Caixa", han formado a 6.264 cuidadores de perso-
nas afectadas por la enfermedad de Alzheimer y
otras Demencias, con la organizacion y celebracion
de un total de 327 talleres.

Por ultimo, tenemos el placer de anunciar que gra-
cias al éxito organizativo de CEAFA, la profesionali-
dad de los formadores y el interés mostrado por las
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzhei-
mer y otras Demencias miembros de la Confedera-
cion, y sus familiares-cuidadores, Obra Social Fun-
dacién "la Caixa" confia de nuevo en la
Confederacion Espafola de Familiares de Enfermos
de Alzheimer y otras Demencias, y durante el afio
2010 se van a volver a ofertar estos talleres a las
Asociaciones interesadas.

PROGRAMA "UN CUIDADOR. DOS VIDAS"

ANOS 2008-2009
No DE TALLERES IMPARTIDOS ¥ NO DE INSCRITOS

Euskadi
Talleres: 4
Participantes: 91

Uniprovineial La
Rioja

Participantes; 320

Castilla-La Mancha
Talleres: 31
Participantes: 605

Talleres: 16
Participantes: 318 !
Andalucia —
Talleres: 128
Participantes: 2.518
Canarias
Talleres: 6
Participantes: 111

7
wwv‘

Ceuta
alleres:

P,
y )

Melilla

CEAFA y la Obra
Social
Fundacion "la
Caixa" han
firmado en
marzo de 2010
un nuevo
convenio de
colaboracién
para ejecutar
talleres a lo
largo del ano

1 -
i Talleres: 1 3
Parti tes: 18 Total talleres : 327
Total participantes: 6.264
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Marcos Gonzalez Pérez
Economista Asesor Fiscal

¢Tiene obligaciéon de auditar sus cuentas
anuales una asociacién declarada de uti-
lidad publica que percibe subvenciones
de las Administraciones publicas por
mas de 600.000 € en un ejercicio?

Segln la disposicién adicional primera,
apartado 1, parrafo e), de la Ley
18/1988, de 12 de julio, de Auditoria de
Cuentas (y redacciones posteriores), de-
ben someterse a auditoria las empresas o
entidades, cualquiera que sea su natura-
leza juridica, en las que concurre la cir-
cunstancia de percibir subvenciones o
ayudas con cargo a los presupuestos de
las Administraciones publicas o a fondos
de la Unién Europea, por un importe total
acumulado superior a 600.000 euros en
un ejercicio.

También, el apartado 14, dice que, deben
someterse a auditoria las entidades y aso-
ciaciones declaradas de utilidad publica
que estén obligadas a formular cuentas
en el modelo normal (RD 1740/2003 art.
5.4). Y abundando, las sociedades que
pueden presentar balance abreviado es-
tan eximidas de la obligacién de auditoria
(LSA art 203) en relacion con (LSA art.
175 redacc L16/2007).

La Ley Organica 1/2002, reguladora del
derecho de asociacion, establece en sus
articulos 32 a 35 una nueva regulacién
de las asociaciones de utilidad publica. El
Real Decreto 1740/2003, desarrolla los
procedimientos relativos a las asociacio-
nes de utilidad publica. El articulo 5 de
dicha Ley, trata sobre la rendicion anual
de cuentas de las entidades declaradas de
utilidad publica, en el apartado 2 dice
que, las cuentas anuales se formularan
conforme a lo que determinen las normas
de adaptacion del Plan General de Conta-
bilidad a las entidades sin fines lucrati-
vos, contenidas en el anexo | del Real De-

creto 776/1998, sin perjuicio de las par-
ticularidades que puedan establecer las
disposiciones fiscales para este tipo de
entidades. Y el apartado 4, dice: las enti-
dades declaradas de utilidad publica obli-
gadas a formular cuentas anuales en mo-
delo normal deberan someter a auditoria
sus cuentas anuales...

El 1 de enero de 2008 entro en vigor el
Nuevo Plan General de Contabilidad y ha
sido adaptada la legislacion mercantil en
materia contable. Entre otros, han sido
modificados los limites fijados con ante-
rioridad para presentar balance abreviado;
limites que fijan el umbral a partir del
cual existe la obligacién de auditar las
cuentas anuales.

Segun el articulo 203 del Texto Refundido
de la Ley de Sociedades Anonimas “las
cuentas anuales y el informe de gestion
deberan ser revisados por auditores de
cuentas”, exceptuando “a las sociedades
que puedan presentar balance abre-
viado”, que segln el articulo 175 son:
Podran formular balance y estado de
cambios en el patrimonio neto abrevia-
dos, las sociedades que durante dos ejer-
cicios consecutivos relinan, a la fecha de
cierre de cada uno de ellos, al menos dos
de las circunstancias siguientes: a) Que el
total de las partidas del activo no supere
los 2.850.000 €; b) Que el importe neto
de su cifra anual de negocios no supere
los 5.700.000 €; ¢) Que el niumero me-
dio de trabajadores empleados durante el
ejercicio no supere 50. Las sociedades
perderan esta facultad si dejan de reunir,
durante dos ejercicios consecutivos, dos
de estas circunstancias.

En conclusion, las asociaciones de utili-
dad publica que formulan sus cuentas
anuales y pueden presentar balance abre-
viado, no estan obligadas a auditar dichas
cuentas anuales.

Buzon de dudas
econOmicas y fiscales

Una asociacion de utilidad publica ob-
tiene un excedente positivo al finalizar
el ejercicio ées posible realizar una do-
tacion a reservas relacionadas con el
mantenimiento del inmovilizado mate-
rial, o dotar una provision con esta fina-
lidad? ¢Qué tipo de reservas o provisio-
nes existen para aplicar el excedente
del ejercicio?

Las disposiciones contables aplicables a
estas entidades estan contenidas en las
normas de adaptacién del Plan General
de Contabilidad a las entidades sin fines
lucrativos y las normas de informacion
presupuestaria, aprobadas por el RD
776/1998 (PGCESFL) expresamente de-
clarado vigente en todo lo que no se
oponga al CCom, LSA, LSRL y al nuevo
PGC (RD 1514/2007 disp.trans.5?). En-
tre las notas especificas de informacion
econdmica que deben ofrecer estas enti-
dades, cabe senalar el excedente del ejer-
cicio y su funcion como autofinanciacién,
poniendo de manifiesto el ahorro, o falta
del mismo, producido en el ejercicio
(C129). En estas entidades el excedente
positivo supone un ahorro que no es ob-
jeto de distribucién y, una mayor capaci-
dad para atender sus fines en el futuro. El
excedente del ejercicio debe ser aplicado
a Reservas Voluntarias (113); Reservas
Estatutarias (114). Las provisiones y con-
tingencias se encuentran recogidas en las
Normas de Registro y Valoracion (Norma
172 PGC 2007) y tienen como funcién el
reconocimiento de determinados pasivos,
que resulten indeterminados respecto a
su importe o0 a la fecha en que se cance-
laran. Ver también Provisiones para ries-
gos y gastos (RD 776/1998).



Ignacio Serrano Garcia

Buzon
de dudas juridicas

EJERCICIO DE LA TUTELA (III)
RENDICION DE CUENTAS

Voy a dedicar la presente nota a exponer,
sucintamente, coémo debe el tutor rendir
cuenta de la gestion que el Juez y la Ley le
encomienda respecto de los bienes del tu-
telado.

En términos generales, todo el que admi-
nistra bienes ajenos, tiene que rendir
cuenta de la gestién realizada. Sea una
gestién derivada de un encargo particular
(apoderamiento, mandato), de un en-
cargo legal (tutela, ausencia) o incluso de
una gestién de negocios ajenos, sin en-
cargo, como quien sabedor de la ausen-
cia de alguien que tiene una amenaza
sobre sus bienes, interviene —sin en-
cargo- para evitar la amenaza. Insisto:
quien gestiona y administra bienes aje-
nos tiene que rendir cuenta de la gestién
realizada (A quién debe rendirse cuenta
de esa gestién? En caso de representa-
cion voluntaria (apoderamiento) la rendi-
cion de cuentas debe hacerse a quien re-
presenta, o a quien le hace el encargo en
el mandato. En la gestiéon de negocios sin
mandato, tiene que informar de su inter-
vencién para reclamar los gastos que
haya tenido en su gestion.

En el supuesto de la tutela, el tutor es re-
presentante legal del sometido a tutela y la
ley senala que el destinatario de la rendi-
ciéon de cuentas es el juez. Lo sefala el arti-
culo 269, 4° del Codigo civil, “El tutor esta
obligado a velar por el tutelado y, en parti-
cular: ... 4° A informar al juez anualmente
sobre la situacion del menor o incapacitado
y rendirle cuenta anual de su administra-
cion”.

Como consecuencia de la representacion
legal que ostenta puede administrar los
bienes del tutelado, como lo harfa un
buen administrador, un buen padre de fa-
milia (art. 270 Cédigo civil, para el caso
de la tutela que nos ocupa), un ordenado
comerciante (son expresiones que se en-
cuentran en las leyes respecto de la forma
de administrar bienes ajenos). En razén
de su condicion de representante la admi-
nistraciéon ordinaria puede realizarla el tu-
tor por propia iniciativa, sin necesidad de
pedir autorizaciones previas ni aprobacio-
nes posteriores. Ejemplificando lo que se
dice, el tutor puede disponer de los fondos
que tenga el tutelado para pagar los gas-
tos ordinarios de vivienda, manutencién,
gastos médicos...etc. Si bien, de manera
practica, yo aconsejaria que debe llevar
un libro en el que apunte las disposicio-
nes de dinero requeridas para la atencién
de estas necesidades. Como quiera que el
tutelado no tendré solo gastos, sino tam-
bién ingresos, debe apuntar en el libro,
que tiene tres columnas, tanto los gastos
como los ingresos, con indicacion, en la
parte derecha del saldo resultante en cada
momento.

Los ingresos pueden provenir de pensio-
nes, prestaciones, quiza pagos provenien-
tes de alglin seguro... ((de dependencia?),
pero también del rendimiento de los bienes
que puede tener el sometido a tutela, como
son rentas derivadas de contratos de arren-
damiento, dividendos de acciones cotiza-
das en el mercado secundario...Todo ello
debe ser puntualmente asentado en el li-
bro, en la columna de ingresos.

Los gastos deben apuntarse en la segunda
columna de la pégina (con ordenacién cro-
nolégica) y, finalmente en la tercera, el
saldo en cada momento. De este modo,
quien recibe la cuenta anual, puede com-
probar los ingresos, los gastos y el saldo fi-
nal a 31 de diciembre.

Es muy conveniente, y a veces absoluta-
mente necesario, pedir recibo de los gastos
que el tutor efectlie en razon de las necesi-
dades del tutelado. Estos recibos (ya asenta-
dos en el libro del que hablé antes) pueden
ser pedidos por el juez para comprobar la
veracidad del gasto. Los pequenos gastos de
los que no es habitual pedir recibo, y que
son ordinarios y de pequefia cuantia, no re-
quieren de recibo.

Estas cuentas hay que presentarlas anual-
mente como sefala el Cédigo, si bien hay
que puntualizar que, junto a ellas, debe in-
formar al juez acerca de la situacién del in-
capacitado. La administracién de los bienes
y los gastos que haya que efectuar, estan
en funcion de las necesidades del tutelado.
La diversa situacién por la que atravesamos
las personas, hacen que los gastos no sean
iguales todos los anos. Por eso, antes de
las cuentas propiamente dichas, hay que
rendir informe de lo que le ha ocurrido al
tutelado durante el ano correspondiente y,
en funcion de ello, estaran los gastos.

Dejo para otra nota, siguiente, alguna con-
sideracion sobre gestiones que requieren de
autorizacion previa del juez y, en algln su-
puesto, de aprobacion posterior, siempre
del juez.
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Informacion

La campana de la Declaracion de la Renta 2009 comienza el
dia 5 de abril de 2009 y finaliza el dia 30 de junio de 2009.

A través del 0'7% del IRPF numerosas
ONG s, entre ellas CEAFA y sus Asocia-
ciones miembros, consiguen financiacién
para desarrollar programas y proyectos de
apoyo al colectivo que representan, en
nuestro caso a las personas que padecen
al enfermedad de Alzheimer y otras de-
mencias.

£Qué es la asignacion tributaria a
través del 0,7% del IRPF?

Cada afio la Administracién permite a los
ciudadanos y ciudadanas elegir el destino
de una parte de sus impuestos, convir-
tiéndose en contribuyentes activos y soli-
darios, en lugar de ser meros contribuyen-
tes pasivos.

£Qué opciones tengo?

1. Colaborar con Fines Sociales a través
de los programas de las ONG.

En este caso, Unicamente debes
marcar la casilla correspondiente a
esta opcion, y se destinara el 0,7%
de tu cuota integra a las Organiza-
ciones no Gubernamentales (ONG)
de Accién Social y de Cooperacion al
Desarrollo para la realizacion de pro-
gramas sociales.

2. Colaborar con Fines Sociales a través
de las ONG y también con la Iglesia
Catdlica.

En este caso, debes marcar las casillas
correspondientes a ambas opciones, y
se destinara un 0,7% de la cuota inte-
gra al sostenimiento econémico de la

Iglesia Catdlica y, ademas, otro 0,7% a

o

otros Fines Sociales a través de los pro-
gramas de las ONG.

3. Colaborar con el sostenimiento econé-
mico de la Iglesia.

4. Quedarse en blanco. Si no se marca
ninguna casilla, el 0,7% de la cuota in-
tegra del I.R.P.F. se imputa a los Presu-
puestos Generales del Estado con des-
tino a fines generales indeterminados.

¢Por qué este afno es especialmente
importante que marques Fines So-
ciales?

Porque en el actual contexto de crisis econé-
mica es mas necesario que nunca que de-
clares tu solidaridad.

De ello depende que las personas mas
vulnerables y desprotegidas puedan tener
la oportunidad de mejorar su situacién,
colectivos como: mayores, personas con
discapacidad, mujeres, infancia, etc.

¢A qué se destina el dinero que se
asigna al marcar la casilla de ‘Fines
Sociales’?

A financiar proyectos sociales para colec-
tivos desfavorecidos: mayores, personas
con discapacidad, mujeres, infancia...
Del dinero recaudado a través de esta via,
el 80% lo distribuye la Administracién
central del Estado entre las entidades de
caracter social y se materializa en el obje-
tivo de atender a los sectores més desfa-
vorecidos de la sociedad. El reparto se
realiza mediante la convocatoria de subven-
ciones con cargo a la asignacion tributaria

NO TE OLVIDES. MARCA LA

L4 SOLIDARIA

Marca la casilla de "Fines Sociales” en tu declaracién de la renta.
Con un pequefio gesto, las cosas cambian. ;Quieres verlo? www.xsolidaria.org

del Impuesto sobre la Renta de las Personas
Fisicas. Los destinatarios finales de estos
fondos son aquellos grupos afectados por
carencias sociales, culturales y econémicas.
El objetivo de estas subvenciones es cofi-
nanciar programas o proyectos concretos
de las ONG, no sus estructuras o funcio-
namiento.

El restante 20% lo distribuye el Ministe-
rio de Asuntos Exteriores y Cooperacion a
través de la Agencia Espafola de Coopera-
cion Internacional, cuyo destino va diri-
gido a proyectos de cooperacion en paises
en desarrollo.

Los programas sociales que se financian
con la aportacién del IRPF, asi como los
colectivos prioritarios son: personas mayo-
res, con discapacidad e infancia.

En definitiva, ¢épor qué no debes
quedarte en blanco?

1. Porque tienes derecho a decidir el des-
tino de una parte de tus impuestos.

2. Porque si marcas la casilla de Fines So-
ciales o ésta junto con la de la Iglesia
Catdlica estas contribuyendo a finan-
ciar proyectos sociales llevados a cabo
por ONG serias y solventes, cuya acti-
vidad es supervisada minuciosamente
por la Administracion.

3. Porque en el actual contexto de crisis
econdmica es mas necesario que
nunca que declares tu solidaridad. De
ello depende que las personas mas vul-
nerables y desprotegidas puedan tener
la oportunidad de mejorar su situacion.

4. Porque no tiene ninglin coste econo-
mico para ti. Marques lo que marques,
tu declaracién de la renta se queda
igual. Ni te devolveran menos dinero, ni
tendras que pagar mas a Hacienda.

Mas informacién en:
www.xsolidaria.org
www.marcafinessociales.org
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Agenda del Alzheimer

25th International Conference

of Alzheimer's Disease

e Fecha: del 10 al 13 de marzo de 2010

e Lugar: Thessaloniki, Macedonia - Gre-
cia

* Organizado por: Alzheimer's Disease
International

e Web: http://www.adi2010.0rg

* Observaciones: El idioma de la confe-
rencia es Inglés

V Jornadas sobre Alzheimer

e Fecha: 14 y 15 de abril de 2010

e Lugar: Tres Cantos (Madrid)

* Organizado por: Centro de Humaniza-
cién de la Salud

* Webh: www.humanizar.es

IV reunion nacional de la SEMEG

e Fecha: del 14 al 16 de abril de 2010

e Lugar: Salamanca

 Organizado por: SEMEG (Sociedad Es-
pafola de Medicina Geriatrica)

* Web:
www.semeg.es/reunionnacional.htm

XVII Congreso Nacional

de la SEEGG

e Fecha: 15y 16 de abril de 2010

e Lugar: Guadalajara (Espafna)

* Organizado por: Sociedad Espafiola de
Enfermeria Geriatrica y Gerontologica

e Web: www.seegg.org

Lundbeck Symposium focus

on CNS Disorders 2010

e Fecha: 24 y 25 de abril de 2010

e Lugar: Madrid (Espafna)

* Organizado por: Lundbeck

* Web: http://lundbeck.instantaccess.com
www.congresoseegg?2010.unicon
gress.org

* Observaciones: El idioma del simposium
es Inglés

VIl Conferencia Bienal

Barcelona/Pittsburgh

"La demencia hoy por hoy"

* Fecha: del 12 all14 de mayo de 2010

* Lugar: Auditorio AXA - Barcelona

e Organizado por: Fundacié ACE. Institut
Catala de Neurociéncies Aplicades -
University of Pittsburgh

e Web: http://bcnpit2010.familialzhei

mer.org/preprograma.pdf

e Observaciones: La conferencia se

puede seguir en Espafol e inglés

Salén AVANTE

* Fecha: del 2 al 4 de junio de 2010
e Lugar: Barcelona

* Organizado por: Fira de Barcelona
e Web: www.salonavante.com

52° Congreso de la Sociedad Espa-

fola de Geriatria y Gerontologia:

"Hacia la mejora en la atencion"

* Fecha: del 2 al 5 de junio de 2010

e Lugar: Valladolid (Espafna)

 Organizado por: Sociedad Espafiola de
Geriatria y Gerontologia (SEGG); Socie-
dad de Geriatria y Gerontologia de Cas-
tilla 'y Ledn

e Web: www.geriatriavalladolid2010.com

20th Alzheimer Europe Conference

* Fecha: del 30 de septiembre al 2 de
octubre de 2010

e Lugar: Luxemburgo

* Organizado por: Alzheimer Europa

e Web: http://www.alzheimer-
europe.org/Conferences/Luxembourg
2010

IV Congreso Nacional de Alzheimer.

IV Conferencia de Alzheimer Iberoa-

mérica (AIB)

e Fecha: del 21 al 23 de octubre de
2010

e Lugar: Sevilla (Espafna)

* Organizado por: SEGG, CEAFA y SEN

e Web: http://www.congresonacionalde

alzheimer.org/
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LOCALIZADOR

El estara seguro y usted tranquilo.

El reloj k e r u v e, tiene un cierre
de seguridad, es resistente a golpes
y al agua.

El receptor k e r u v e monitoriza la
bateria y las alertas del reloj.

¢Es un reloj de verdad?

Solo con pulsar un botén, podra ver
Su posicion exacta sobre un mapa.
Si necesita ir a su encuentro, lleve
consigo el receptor k e r u v e para
ver su posicion actualizada a medida
que se acerca.

Preguntas frecuentes:

Q)keruve

Localizador familiar directo

Para su seguridad,

( nuestra solucion
P k

Gracias al sistema patentado de
localizacion directa, keruve le
permite una localizacion sencilla y
efectiva.

Si. Es un reloj analégico disefado por un disefador de relojes y funciona como cualquier otro reloj.

¢Es discreto? ;aceptara ponerselo?

Pasa desapercibido. El 99% de las personas con alzhéimer que han probado k e r u v e, lo han aceptado.

¢ Cual es la distancia maxima?

No tiene limite. Puede localizarle anque el reloj esté en Sevilla y usted con el receptor en Barcelona.
¢ Es facil de usar? ;necesita instalacion?
Le enviamos su k e r u v e ya funcionando. Cuando lo reciba, abra la caja, encienda el reloj y el receptor
y ya estara funcionando. Pulse localizar y vera en la pantalla un mapa con la posicion exacta del reloj.

Toda la informacioén en:

www.k@ruve.com

S|

Vision Sistemas de Localizacion, S.L, C/Isaac Newton,

Teléfono: 954 46 09 92

n%4, Pabellon de Italia, Parque Cie

ntifico y Tecnoldgico Cartuja93. 41092 - Sevilla



