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Fruto de un acuerdo de colaboracién suscrito el 25 de agosto de 2014 entre Lilly, S.A. y Ia
Confederacién Espafiola de Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y otras
Demencias CEAFA, tuvo lugar el dia 17 de octubre de 2014 la realizacién de la Jornada de Trabajo
CEAFA-Lilly, que permitiera obtener una imagen lo mas real y actualizada posible sobre la situacion
del Alzheimer en las diferentes Comunidades Autdnomas, y sentar las bases para articular propuestas

realistas de intervencidn especificas.
La Jornada de Trabajo presentaba los siguientes objetivos:

Obtener un reflejo de la realidad actual de la enfermedad en Espaiia
Analizar las politicas socio-sanitarias actuales y su impacto efectivo

Proponer, desde el conocimiento y la experiencia, medidas necesarias para asegurar

la calidad de vida de pacientes y cuidadores familiares

Inspirar futuras politicas y, en particular, la Politica de Estado de Alzheimer
Para facilitar el punto de partiday la participacién de los agentes asociativos, se disefié el cuestionario

adjunto y se remitié a las Federaciones Autondmicas y Asociaciones Uniprovinciales que operan en
todas las Comunidades Auténomas del pais, incluidas las Ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla.

¢Cuantas personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer calcula que hay en su

Comunidad Auténoma?

¢Qué factores de prevalencia se utilizan de manera generalizada en la Comunidad

Auténoma para calcular la incidencia de la enfermedad?

¢Cuadles son las fuentes mas fiables?
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1.2 COBERTURA DE LAS ASOCIACIONES DE FAMILIARES DE PERSONAS CON ALZHEIMER
Y OTRAS DEMENCIAS

¢A cudntas personas con Alzheimer atienden las Asociaciones de Familiares de Personas

con Alzheimer en su Comunidad Autonoma?

¢A cudntos familiares cuidadores prestan servicios esas Asociaciones?

1.3 OTROS RECURSOS PUBLICOS DE ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS POR LA
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

¢Conoce cudntas personas con Alzheimer son atendidas en su Comunidad Auténoma por

los servicios publicos?

2. COBERTURA SANITARIA'Y SOCIAL DE LA ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER

2.1 POLITICAS AUTONOMICAS

¢Existe en la Comunidad Auténoma alguna politica especifica de abordaje del Alzheimer

en el dmbito sanitario? En caso afirmativo, indicar cual y facilitar enlace a la misma.

¢Existe en la Comunidad Auténoma alguna politica especifica de abordaje del Alzheimer
en el dmbito social? En caso afirmativo, indicar cudl y facilitar enlace a la misma.

¢Existe en la Comunidad Auténoma alguna politica especifica de abordaje del Alzheimer
en el ambito socio-sanitario? En caso afirmativo, indicar cudl y facilitar enlace a la misma.

2.2 ITINERARIO DE LA PERSONA CON ALZHEIMER

¢Qué se hace ante los primeros sintomas?

¢Cudnto se tarda en ir al médico? éA qué médico se acude primero?

éSederivaaun especialista? ¢ Cudntas visitas se hacen hasta que se deriva a un especialista?

¢A qué especialista se deriva?
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¢Cual es el papel de otros sanitarios o agentes implicados (trabajador social, psicélogo,
enfermera)? ¢Se hacen test clinicos, como el MiniMental?

¢Cuando se acude a las AFAs?

¢Cudndo se acude al centro de dia? ¢ Hay ayudas domiciliarias? ¢ Cudnto tardan en obtenerse?

¢Como sigue la ayuda sanitaria? ¢Cual es la periodicidad de las consultas? ¢Qué consultas?

éSe deriva a otros especialistas? ¢A cudles?

¢Cémo se diagnostica la EA? ¢Se realizan pruebas diagndsticas?

éCémoeslavueltaa AP? ¢ Qué hace el médico de AP una vez diagnosticado? ¢Y la enfermeria?

¢Tramites legales y sociales? (Incapacidad, gestién patrimonial, testamento, Servicios

sociales, ayudas econdmicas, etc...)

2.3 AGENTES CLAVE EN EL ABORDAIJE DEL ALZHEIMER

¢Cudles son los principales agentes del sistema de salud que intervienen en la deteccion,
diagndstico, tratamiento y seguimiento de la persona con Alzheimer? Especificar categorias

y funciones principales.

¢Cudles son los principales agentes de las politicas sociales en el seguimiento y atencién de

la persona con Alzheimer? Especificar categorias y funciones principales.

3. NECESIDADES PERCIBIDAS/DETECTADAS EN
LA COMUNIDAD AUTONOMA

3.1 NECESIDADES EN EL AMBITO SANITARIO

¢Cudles son las principales necesidades o carencias (si las hay) en relacién a la atencién que
recibe el paciente con la enfermedad de Alzheimer?

¢Cudles son las principales necesidades o carencias (si las hay) en relacién al seguimiento
que recibe el paciente con la enfermedad de Alzheimer?
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¢Cudles son las principales necesidades o carencias (si las hay) en relacion al tratamiento
que recibe el paciente con la enfermedad de Alzheimer?

3.2 NECESIDADES EN EL AMBITO SOCIAL

¢Cudles son las principales necesidades o carencias (si las hay) en relacién a la aplicacion

de la Ley de la Dependencia? —

Analisis del impacto de la enfermedad de

¢Cudles son las principales necesidades o carencias (si las hay) en relacién a la atencion o

apoyo al familiar cuidador de un paciente con la enfermedad de Alzheimer? Alzheimer

3.3 OTRAS NECESIDADES

¢Cuales cree que son las principales necesidades o dificultades a las que se enfrenta Septiembre 2014
la familia de una persona con Alzheimer en materia social?

¢Cuales cree que son las principales necesidades o dificultades a las que se enfrenta

la familia de una persona con Alzheimer en materia econdmica?

¢Cuales cree que son las principales necesidades o dificultades a las que se enfrenta

la familia de una persona con Alzheimer en materia laboral?

¢Cuales cree que son las principales necesidades o dificultades a las que se enfrenta
la familia de una persona con Alzheimer en otros érdenes? Por favor, especifique.

indice
) Objetivos y Metodologia
4. OTROS ASPECTOS DE INTERES La enfermedad de Alzheimer en las diferentes CC.AA.

Itinerario de la persona con Alzheimer y agentes clave

Por favor, indique aquéllos aspectos de interés que considere importante resaltar y que HICORITaUSS Demcinds an relacion & la enfermodad

no han sido objeto de atencidon en el presente.

El 95% de miembros de la estructura confederal de CEAFA cumplimenté dicho cuestionario, haciéndolo
llegar a la Secretaria Técnica de la confederacidn. Para su procesado, se contd con la colaboracién de
la consultora Amber, gracias al apoyo de Lilly. Procesada la informacion, se elaboré un documento

que recogia de manera global las aportaciones formuladas por las Federaciones Autondmicas y
Asociaciones Uniprovinciales miembros de CEAFA, documento que presenta la siguiente informacion:
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Objetivos y Metodologia

La enfermedad de Alzheimer en las diferentes CC.AA.

Itinerario de la persona con Alzheimer y agentes clave

Necesidades detectadas en relacion a la enfermedad

Objetivos y metodologia
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Analisis de la informacion recogida por
parte de Lilly mediante una serie de
encuestas a |las diferentas
Asociacionas Ragianales de Alzhaimer

pertenecientes a CEAFA
(Confederacitn Espafiola de Asociacionss de

Famiiares de parsonas con Alzhemar)

OBJETIVOS

Obtener informacion acerca de
* La incsdencia Gl Alzhaimar an las distintas
CC AR y su sduaciin achsal
* El nived da cobertura § Sanacs & pacienbas ¥
familianes
* La coberiuma sanitana ¥ socia de |a MI:II:!E‘ a
akl coma la exssiencia de poliicas especificas
*E| patant flow del paciente con Alzheimes y los
Bgentes qua inlenvienen durante &l MEsEmo
* Las necesidades no cubiertas a dia de 2y @

dilgrenies nreeles (santario. socal, laboral

e

\mmm : . ./
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indice
Objetivos y Metodologia

La enfermedad de Alzheimer en las diferentes CC.AA.
Itinerario de la persona con Alzheimer y agentes clave

Necesidades detectadas en relacion a la enfermedad

El Alzhaimer an las distintas CC_AA.

Se detectan SITUACIONES DIFERENCIADAS de Ia enfermedad
te Alzheimer en las distintas Comunidades segun las
respuestas a los cuestionarios

" No 1 diupone de dolos de Movoo
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El Alzheimer en las distintas CC.AA.

ARAGON

El Alzhesmer afecta & 15.000-20.000 aragoneses, sagun algunis
mirdicos consultados (aunque desda los Servicios Sociales de
Aragon se indican ciras mayores a prevalencia)

=> Sa BEAIan comnd Nebnles mds Rabdes &l asfule Eundam (a nival

surcpen) en ol gue partcipann Jarsgaza (Jamcem) ¥ Hussca
[ Pelcoiand)

= [En las distintas AFA's de la CC_AA. s& atiende una media de TE
pacinies y S8 presta sanicio a una media de 118 cuidaderes
1amilarns (AUNCLH CoM AGUNAs CITETENCias IMpQranies segun regon)

* Mo exiglen politicas espacificas para ol abordaps dal Alrhaimed, s bisn
2 apunia que se ha presentado una menckin en el Senado para gue
&l Gobiemo de Espafia ponga en marcha una estrategia a nivel estatal

ANDALUCIA

Se apunia gue e Alzheimer afecta en lomo a 102.000 personas

= Se menciona &l “Proyecio Al Lage” en ol que colaborsn la Conseieria de Sahud y la Confederacidn de AFA'S da Andalucia
(CONFEARA) y que astd dirigido a majorar la calidad de vida de los enfermos y sus famslias a ravis de la cooperacidn enire
profesionales i las famiias

El Alzheimer en las distintas CC.AA,

EA

COMUNIDAD VALENCIANA

Dwsde distinias AFA'S 82 apunta una prevalencia de 40,000 - 60,000 pasentes con Alzheimer (oira estimada en
funcidn de kas porcentajes de incidencia establecdes por la OMS)

=5 Se oL g B fobfibed msd fabled Son o8 AMOS Gus Dusdan 3portar la Condalar y s AFAS localss

= 2.000-2 500 gniermos y 4.000-4 500 tamilares on lxs A

# No sxisiencia de politicas especificas de abordaje del Alzheimer mas alla de la TARJETA SANITARLL PREFERENTE (en
Alcants y Cagtellan)

Sa apuntan 112,000 afectadoes en la Comunidad (segin la
= Condelleria de Benestar Social y la Consellena da Salut)
i. * 1023 erdermod abendidos en ks AFA'S junta a 6682 tamilares
=% = 38 desconocs &l HUMEers o8 pacientes Slendidos por ko Sernvitod

@ @ e

| * Mo existencia de politicas especificas para of aboriaje de Alrheimer,

Ig‘ ! consideriindase al respecio gue desde La Administracion
W, sl 58 mirsmaza | infravalora o impacio real de la palclogia

El Alzheimer en las distintas CC.AA.

: - CASTILLA LA MANCHA
L

Sa apunta 7,100 enfermos (segdn esivds Toledo)

* 1.205 enfermos de Alzheimer u olras demencias son aterdidos en
FEDACAM {que inchuye 31 AFAS), asi como alrededor de 2500
Q"’% farmilr es
* Se considera que iodos elos. estin atendidos de una forma u oire por
lces: genvicios plbloos (aungue no s& conocen dalos al respecio)
* Mo axislen polilices espacifichs de abordapd de Alrhsmer

P

P

EXTREMADURA

El ndmero de alsctados de Alzheimeas So cfra en 15.000 casss (segin &l Senicio Extremeto de Promociin a (o

Autonomia y Alencitn a la Demencia)

* Se entiends que &l B1% s ancusnirs bien alendidd, mieniras que ol S0% restanie no estl recibiendd una alencion sdecuads,
ciabicdo & QU 108 CONYUGER MEYONEE NO SCRDLEN Eyuda en los cukdados del enfarma (Boboe 1000 8N ZONAEE NEea)

* Existé un Flan Integral oe Asencitn Socio-sanitaiia o Deteriomn Cogniive (PIDEX)

El Alzheimer en las distintas CC.AA.

\Fr NAVARRA
g m S indica que sxisten 7493 enfermos con demencia (segin Plan

Esfralégico Navarmo de Alenciten Inbagrada a Pacienles Crénicos y

pluripasolbgicos < Daos cruzados entng visitas de AP, gsp-nnm-.z.:'lz:l
¥ Unpencias de AF | Hospilal)

=3 = e considera que ios datos mdes Sables son lof proporcionados. por &l
61:? Dipto. ce Salud de Navara

* S comenta que [ labor de ks Asociationss s& centra en & cuidador
atenciands alrededar del 10% de las famiias sfectadas
__,,—w—ﬂ * S anlends GuE un Slvado pOMEntijs de los erleimas necben
\“'{ alencibn desde los serncaos pdblicas (no aonocimients de datos)
* S8 menciona Gue Se esld MabaaNte &N und NUeYa swtrategia de
abordaje del Alzheimer, pero no s cuenta oon informacian al respectc

Segon datos hospitalarios ¢ nvestigacion sobre e fermeno. |a prevalencia de Alzheimer en la Comunidad es de
20,000 = 22 000 enfermos de Alzhesmer

=) B coridary que los datos mas fables son iod de las Concepalial Sotiles da o8 Ayuntamisnbss i da o8 Canirod
Sanaancs

* B apunts que mas oo 400 perscnas son atendidas por las AFA'S (afrededor de 150 unidades lamilanes)
* NO B8 CONCCR ka BXiEbenca Jo polilicas especificas para o Abordaje On W paliiogia

10
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El Alzheimer en las distintas CC.AA.

5000 Enfermes de Alzhaimar, de los cuales 200 son atendidos en

AFA Ricia

* Mo esien politices especificas de abordae de Alzheimer (a pesar de
que exisie un Plan de Salud Mental, en ¢l que no $& haoe rederencia al
Alzheamer)

MADRID

Segim datos de pacientes diagnosticados en neurciogia, psiquiatria y genalria de hospitales (plblicos y privados)
riadEnciag v ohndnas de AP B privalencia de Alrhsimar an la Comunidad s cifta an 50,000 #nlsrmos (ss considera como
I Puents mas finbie)

= 1.050 endermos y 4,253 cuidadores famiiares alendidos en las AFAs

* Se aporta o dato de que, en 2013, los hospitales pdblicos atendienon & 884 ingresos hospitadarios por Alzheimer
* Na exishen poliicas especificas para of abordaje diel Alzheimer

"

El Alzheimer en las distintas CC.AA.

f‘ GALICIA

El nimeno de pacienies alectados se cifra en 58,000 (segin datos

? da la OMS cruzadas con &l Padrdn Municipal de Hospitales)
Ij = S& apunia qus no exdsten fuanbes mas fiables, puesio que Ne 58 ha
Fﬂ ey rRAiZads LN aFlucio epidemiciigicn

ﬁ) ' * 5,003 enfermos y 4 582 cuidadones reciben atencion desde las

(\r\ _ﬂf Asociacionses
I * Mo s conoce & ndmend e enfermos atendidos: por los servicios
\J-" pubhicos. Bpurtandoss dieneniars 1 respecio enlra Zonas urbanas v
rurales

* Se menciona un Plan Especifico de Alzheimer pendienie de desamolo,
al margen de la Tarjeta Sanitaria Ak, que da priondad a los enfiermos
de Mlzheimer &n las Sias o8 espera y sutonza ol culdador &
scompaniar 8l anferma an Lodo MOmanta y an K308 108 sehitos

. plblices
PAIS VASCO
Segln Eustal / censo, 20,000 persenas con demencia

= Aendisndoss a 3 110 enfermos con Alzheimed y & 2600 tamiares
* Desconocimienio o8 culros anfermas 1on atendidos por 108 Sanviccd pablicos
= Mo axishenc de politicas especifcas para ol abordaje del Alzhaimer

12
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El Alzheimer en las distintas CC.AA.

CANTABRIA

No so manciona sl ndmers estimada de packnies con Alzhaimer an

la Camundad

* [Enla (nica AFA gxistenie en Cantabria se presta alencidn a 110
enlermos y 300 cuidadores

* Mo se conoce 8 ndmend de paciented absndidos por l68 Servicios
Putgos

* No smsien Dol Moxs &speciicas para o abordaps del AIZhaimer, Bunque
58 et desairolanda un borrador de un nuevo Plan de Saiud en & que
sl préned inchar &l Alzheimer

c.&snm. LEON

53 000 enfermos de Alzhaimar én la Comunidad

=% B coriiders comd fuldils mbs fabls e dabsd aHoraded pof 18 Condaiaris b Salud v B Sardcion Sosikes

= S8 presth senico desde las AFATE 8 2.300 enlermes v 6.000 famdiares
* 5@ desconoce cudnios pacianses son Bbendidos descs los Senicios pdblices
* Mo se han aplicado poliicas especificas par of abordaje de Alzheimes, En esbe sentido, s indica que, hace afios, se inick

dida la Consepsria de Saiud y b Asociacanes [a crascdn de un prolocols de coordinacedn soca-aanitara, parada a dis
da hoy

13
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El Alzheimer en las distintas CC.AA.

‘{; ISLAS BALEARES

*“"3 Considerando una afectacidn en un 10% de personas mayones de
B5 aflas y en un 50% en personas mayores de 50 ahos. se Baga a
una oifra dé 30 000 afectados

ﬁk‘j—iﬁ - So atience 8 30-50 enfermos i 40-100 culdaoones por ASOCIBCEN
z{'f ‘ * Se desconoos &l ndmen de pacentes alendidos en ios senvicios
L "\rl* 4

* No se han apbcado planes edpecificos para el Alrheimer

CANARIAS

Segin datos de poblacitn publicados por of Institubo Canang de Estadistica (ISTAC) en 2.013 y los indices de provalencias

estabiecidos, e cifva la existencia de 26.000 enflarmas de Alzhesmer

* D& Apunth nelacidn Con Las AFA'S 8 500 socios en Gran Canana; mas de 300 erdermnos y 750 familss en Tenerie, 314
erfermos con cmantia ¥ alrededor de 240 famikares on Lanzarche; 40 enfermos v 55 cusdsdones Tamiliares &n Lo Palma

= Se desconcce o NUMErD G pacienbEs Mendood &N 108 Benites plHicos

# Como una politca especifica aplicada para & abordaje del Alzheimer, 58 menciona i pegating de “necesidad de
acompafiamients” y atencitn inmediata en la Taneta Sanitaria

14
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El Alzheimer en las distintas CC_AA. tinerario del enfermo de Alzheimer
T Eoew fﬁ -
4 i o o i ‘f DERIVACION AL . ¥
. ey b S L ESPECIALISTA
Py e i } A "Eﬁ.‘ - NEUROLOGO
) Y ; Primeros 1 Médico - e
’ A o : : = Especialisia ol que S8 daria
! EY A II‘_|, { °Tr sintomas Atencion Primaria mits habituaimente en odas las
J oy B S Y = bies Comunidades.
| : 5 8 b G ; Tras 2-4 visias se
. I Ly g En la (nica Asociaciin eistente an i Ciudad Aulondeica 98 atianden ¢ACHAQUES DE LA «Primer midics ol que g \
p U it Toghl F 2 unas 40 familias {8r 10mo B 100 Culiacons, COnTMERGD QUB NG S50 EDADD ACUGR M wrierno f B especialist GERIATRA
L. i i ¢DEPRESION? .
- o - Ren - i sbordaie da ila *Sa sntende qus acuden En La Ricja, s& apunta = Bayd DIOABGORET B 56 Hikh
s o o 82 han apicado politicas especificas en bamo el abordaje T i tarde habitualmente por que aiguncs MAP'S se Py ntes do 6and masy
. enfermedad i . falts da peconotimeents d& m:‘:;' dartar al SVaNzada (e un cusstiocnans de
. " loa sintomas, los cuales se L Arngin, S ApUniE qus iodo
h Sa apunla que cedos o Institubo de Gaslivn Saniana de Cauta 58 &5t ::nlm!ﬂ":lh': L‘:E:: 2 M Fry pacinis o8 mb o8 55 Mos 84
Bervanss & cabe un esiodio para un instamiento dal Alrsemar consultar con akguna edad” < Pusden pasar * En Castila Ledn, & derva al Genatra)
AFA Incluso Bl B RS | B apunta gue la derfvacion
md“l Enbdion al especialsta no suele ,»-";
” hacarss hasta que & ’
MELILLA Az CUBNTO 58 GENIFD ST DR PEIQU]HTHA
A damuhl_lumﬁn el BinIOmEs muy = Mayor protagonisma s existen
Mo 8 indican daios de prevalencia de paceenies | cundadones relacionados con la AFA ncame familiar rEapacitantes probiarma e conduchs SEooEdos
* Se rehca que, desde hade aftes, la Conseperia de Blenestar Social y Sanidad colabord con 18 AFA B ITEvES 0F corvenios O EN ALK CABG, 28 APUNTA En e e Jo8 SUSSHONaios o8 I
coloborackin pans ol martenemients de plazas te Centro do Dia y ores subvercionss L o
HOAVERES (b ARDH) wapaciabain (Meundopo) al guee
devival
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tinerario del enfermo de Alzheimer

DIAGNOSTICO DEL ALZHEIMER

N
L}
& I ;
— MAP ) | ESPECIALISTA
Objetives y Metodologia PRIMERA VALORACION ONFIRMACION DEL HAGNOSTICO
La enfermedad de Alzheimer en las diferentes CC.AA. * Anbmnesis * Entrevista con snferma y cuidador
* Exploracion cognitiva = Exploracion clinica y anddisca
Itinerario de la persona con Alzheimer y agentes clave T p——— « Minmonts y cirs best psicombiricas (GOS | Barkel  Tostdol
- - relcy () =¢ En 8igin caso, el Misimental ko realiza i enfecmera
Necesidades detectadas en relacion a la enfermedad g cong, 4f WA ga. st slteer  Pristbas de imagen (TAC/ PET | RS cranss

= Puncidn lumbar

iganid 1 Canasboa | Pais Vascs | Mavarrs | Extremacuss | Vislancs |
" Rawicd o | e Bond
¥ Catw wodialar qua K o 1 e Coreen S En alguncs Casos (Amgon | La Ficg / Couil), 56 apunia que se

apunia fa axstenca de un screening de Alzheimar en crivn 4l pocienia & I AFA pers que o sk de peic

’ =3 by di b il
b -ur.-ln:u‘:,::wn;ws a f;‘:,' — realice una walorscidn reuropscoibgeca complementana

Cabe sefialar que una critica frecuente desde las AFA'S &5 que el proceso disgndstico tiende a ditatarse mucho en e iempo

1B
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inerarlo del enfermo de Alzheimer

18

™ »
’ 2% TRAS PASAR POR EL
ESPECIALISTA...

ESPECIALISTA

* Visia pariddica cada 6 = 12 meses
(cada 3 meses al inkig)

& S0 mencona gue en pacKnies mgy
ararizadod, 8l Meurdlags ya o reakza
wigitas, inclusg an BkgUn caso (Aragin)
defa de wisitar una wez considena
estabiizada la medicacion

Crineca frecutme R ol uoesg
SEQRCHO0 58 IS v |y silo en algin
casg sa fatita un Selidono pars contactar

Tacimanty ante probipmas concreios )

ATENCION PRIMARIA

* Control de las alleracones proplas
del Alzheimaer y contol de olras
palolog s del erdenmna

* Seguimiento de la medicacién
prescrita por ol especialista

* En algun caso. Minimantal como
hanmamienta da control (Sakeanes /
Aragin]

En ocascones, en fases avanzadas, scuden
ol dfmaci Gl falucte

. SEGUIMIENTO COMPARTIDO

ENFERMERA |

* Seguimienio ¥ resclucién de
probiemas: tales como (iceras

* [En cass &8 pationied ancamado
acuden a damicilio feontrol de sonda |
curas/’ ...}

Dbl el i boes MO COPSLBAG0S B0

Aragin, se considen qua i enfermesa

IR ) ITHCT ROl B AL T
VIS Ofras palnloplas

Itinerario del enfermo de Alzheimer

En ocasiones, desde Neurologia se realiza derivacion a
otros especialistas ante problematicas concretas

y €
e vy

PROBLEMAS DE COMDULCTA |

Sa ppunia gue los problemas de
ks ganesnn bk deseguilibn
on la famdia gue, &N CoaBONES,
Bcuden ol Privada anio of miingo”
BCoEso 8 nevel pObloo

Ademas, en ocasiones, en fxses avanzadas, 5e puede derivar a geriatria sin continuar
sequimiento por parte del Neurdlogo

3]
18
itinerario del enfermo de Alzheimer itinerario del enfermo de Alzheimer
ELROL DE LAS AFA's
Anivel general, se considera que las familias suelen tardar en acudir a las Asociaciones
| P W[ |
TRABAJADOR SOCIAL | PSICOLOGO | Cuanto se sienten muy  Cuando requisren de Cuando los sintomas Tras varias visitas con
sobrecargadas algin servicio concreto empiezan a ser muy el Neurdlogo
{griia / cama eléctrica / ...} incapacitantes

* Eslabiace conlacio, principalments para * En ocasones, realza apoyd an of seguimisnto

informar y orientar & la familia soboe los pasos CON WiSitas periGOicas cada 3.6 meses

& seguir a nivel begal - social U En fases iniciales se le tiende a restar relevancia

0 En algunos casos, se perciben reticencias a contactar con la AFA (sobre 1odo en el Ambilo rural)
En algunos casos, sa alrma que &8 quisn infoima &
Iod pechieies [ lamaias O 1 sxminncil O L ARKS y
et ok G Sou B s e Mo obstante, y cada vez en mayor medida, existen familias gue contactan inmediatamente
tras el diagndstico o incluso antes del mismo (en mayor medida en paciente mas jdvenas)
* Por recomendacitn ce olras familias alectadas
* Por incscackin del midico (AP | especialista) u otros agentes santarics (Trabajador Soclal)
* Por haber necibido informacion (Infemet ¢ prensa / radio / por aigdn eventa realzado por la AFA)
20
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Itineraric del enfermo de Alzheimer tinerario del enfermo de Alzheimer

CENTRO DE DIA ﬁ TRAMITES LEGALES Y SOCIALES

Aparece como un recurso al que las familias
recurren en FASES MODERADAS de la ENFERMEDAD

Por el contrario, se percibe una menor
tendencia a llevar a cabo tramites legales,
tales como incapacitaciin y lestamento

Los tramites que realizan las familias de
forma més habiual son los asociados a:
Empeoramiento

. : Cuan : hace i i 0 i 1
mportante que aifcutaof I %70 U TETE M s s e
i r e de |: s S
e dadof;;c;nﬂp::rt . casa fisico y psicologico *@' "@"
* EL GRADO DE DEPENDEMNG LA * Pre faita de informacian al respacto
o La acoasibiidad a los cenfres de dia difiers an funcion de la Comunidad, apuntindase en akjunos casss imitacionas y « OTRAS AYUDAS ECONOMICAS « Por cierto puddn | senfiisnto de desconsideracion
problemas &n cuants a disponibibdad Fuaci &l anfsnms
* Por falta de cultura al respecio

J En La Rica, sa indica que para lener acteso sa requiene presentar un grada de depandencia 2-3

) En ¢l Pais Viase, 3 parte de 40 puntess &n la resolucian e o valseacidn de dependencia se pusde soboitar access a eantra Medianis la crigntacion del Trabajador socal f

Servicios Sociales de los Ceniros de Salud yio el

de dia o prestacion vinculada al senvicio [para el pago de Centro Privada) 5 Juridico que aigunas de las AFA's ponen El algunos casos, 58 indica mayor ramitacidn de
En Cantabria, en el caso de que & pacients no cuente con familiares cercanes o que ésios no puedan / no a 5u disposicitn Trofans Tt

deseen hacerse cargo oe la stuacitn, internenen dos Fundaciones (Fundacdn Maques de Valdecilla y

Fundacion Tutelar de Cantabsia)
T - 25
itinerario del enfermo de Alzheimer Agentes clave en el abordaje del Alzheimer
AYUDAS DOMICILIARIAS (SAD) LOS AGENTES DESTACADOS A NIVEL SANITARIO SON:

Por ofro lado, existen ayudas disponibles a domicilio a las que en la ’7 'j‘ﬁ & !

mayoria de Comunidades se asocia un acceso rapido y sencillo SLMA J _ELNEURGLOGO EECEDIATRNT) R BRI

* Deteccdn del pacients * Confirmacidn dei * Control holistion died * intervencidn anbe problemas:
i 2 g * Derivicadn a especialista / diagndstico o= S R E Y e ] conduchuales | emooonakes
Através de los Servicios Sociales Municipales y una vez Trabajador Sacialy, en « tmar o A - Disgostco y atamientn  del paciente ahadios i
oy - m obtenido el grado de dependencia ceasionss, 8 1a AFA cakdador Bcarca o8 |8 T Alzhsinar
b * Sagumardo de 13 enfermadad v & ralamseeda * Seguimianta de la
gobaldad del pacente (45 * Tratasnienic ¥ seguimenio artpmedad
A ¢ patologias) y control da 1 el paciente (visites
Aungui en algunos municipics | cudades o acoeso emerge mds complicads y puede llegarse a los R R pariiicnn)
B-12 meses de demora para conseguiro (Extremadwra / Elche / Alicante / Castilla Leda), y en
Baleares no existen ayudas domiciliarias graiuitas en los Servicios Sociales *  En algunos casos, se destaca también el Psicdlogo
En la fasa diagndstica’ descarle de cuadro depresiva / antioso
En fases poslendanes: exploraciin neuropscolioa | neopalkioea
Ademas, en algin caso, se apunta falta de disponibilidad de horas que se adeclen a o Eojcunnk I baibemant, pastichon Bal sigeirien llcunss [ curss { aubicin | ), paro cabe seftalar que

las necesidades de las familia y requerimiento de copago por parte de beneficiario i R e e e R e

20 21



& LCEAFA

22

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

& LCEAFA

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

Agentes clave en el abordaje del Alzheimer

A nivel social, también se destacan miiltiples agentes:

TRABAJADOR TERAPEUTA SERVICIOS | e @ ‘
QCUPACIONAL SOCIALES

= Crigntncedn y Asssornmienis = Bissho do programas do = Tramiiacidn y conceskdn * Informar, asescaar y
psicodigico, social y juridioo intervencidn en actvidades del grado de dependenoia apoyar psicoldgicamaente al
= Fomentar ol apoyo enine bdemicas de b wids diatia y & Concesion de ayudas enferma [ a la Eemilia
tamibares (gnapos de syuda) paicomolicded (plazas do ressdencs J = Eslimulacin cogritva del
= Evaluacitn da la compalancia * Extrnulacidn funciondad ayudas para adaplacitn de anferms
el cusdador [ famdia @ Vavds de COgFYR b vevienda /. ..} = Faclilar ol “reapig” del

walorar Iy SihuRcan | aminmn ciscdnior
* Tramite do reors0s ¥

asguameents da la valoraton de

depandencia del enferma

En ocasiones, 52 destacan los Gobieros de la Comunidad, que proporcionan |5 Syudas eoondmicas
coondinan los recursos existentes y, en algunas zonas, han puesio en marcha Planes de Accion Especificos

(como Tarjeta A4 en Galicia) = No obsianie, en general 5e critica su papel y nivel de implicacidn actual a7

Mecesidades detectadas en relacion al Alzheimer

Se detectan necesidades en 4 planos diferenciados:

La atencitn sanitaria al Los servicios sociales
enfermo disponibles

El tratamiento de la

enfermedad

I

Mencionandose desde las Asociaciones maltiples
carencias al respacto

Por otro lado, cabe sefialar el bajo nivel de autocritica de las Autoridades Sanitarias | Servicios
Sociales consultades (Aragdn)

indice
Objetivos y Metodologia

La enfermedad de Alzheimer en las diferentes CC.AA.

Hinerario de la persona con Alzheimer y agentes clave

Necesidades detectadas en relacion a la enfermedad

Necesidades detectadas en relacién al Alzheimer

La atencion sanitaria al enfermo

* Una mayor | mejor coordinacién entre AP y especialista que posibilite una legada mas ripida al Newdogo y
una major comunicacin entre elles

* Disponar de un equipo de especlalistas mas amplio y multidisciplinar (Unidades de Alzhesmer), que posibilite
un saguimianto mas cercand y continuada, asi como en rataméania mds consersuado v estandanizado

* Mayor sensibilidad / humanidad en el trato al enfermo | culdador, con una atenciin mas importanie al planc
psicokigico y acompaiando a la familia en ¢ proceso de duslo que implica la palclogia - Seguimiento mas
cenirado en el pacients (no en ks medicasdng

-

Avances a nivel de diagnostico y puesta en marcha de screening que ayude a conseguir un diagndsticn mas
ripida

* Proporcionar a los enfermos de Alzheimes una tarjeta sanitaria especial que b olongus alencidn prioritasia en
Casd di urpencia, ademds de acompafamisniy del cudador (dsponible solo en algunas Comunidades)

Realizar una visita onicamente con la familia (sin estar presenbe el enferma), asi como [ realizacion de tests
diagndésticos al enfermo sin la p la del cuidador (puesto que e generd mayor inseguridad al enfermo yio
éste so apoya en el famdiar para respander)

Dispaner de equipos iinerantes que pusdan dar atencidn en zonas rurales

=

®

Maryor Aexibilidad | disponibilidad de pafales, puesio que en kSes Svanzadas Se reguiens e un maycs nimen
del estipulado por Sanidad
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Mecesidades detectadas en relacidn al Alzheimer

El tratamiento de |z

* Disponer de un tratamiento que cambie el curso de la enfermedad -* Mayor inwersian en
investigacian

* Disponer de combinaciones de farmacos mas sencillos de regular / que no provogquen
desequilibrios | alteraciones en el enfermo

* En &l caso de Aragbn, cobertura de la receta de tratamiento combinado (aclualmente, Onica
Comunidad an la que no esta financiado)

* Mayor informacion a los cuidadores de los posibles efeclos secundarios ! problemas
asociados a los farmacos, de cara a evilar una mala inerpretacion de los prospectos y ermores en la
administracin

* Facilitar  aporiar comodidad a la obtencién de la medicacion (sellado de Inspeccion)

* Mayor acceso y relevancia de terapias no farmacoldgicas (logopeda | fisioterapia / rehabiitacidn /.. ),
desde |a sensacion actual de que los médicos dotan de poco valor a las mismas

n

Necesidades detectadas en relacién al Alzheimer
Los servicios sociales disponibles (1l) ﬂ'ﬁm

Al margen de la Ley de Dependencia, aparece:

* Potenciar el conocimianto / concianciaciin / sensibilizacidn de la poblacion general en lormo al Alzheimear,
minimizando e asilamiento soclal qgue sufren el culdador y el enfermo = Dotar de mayor visibilidad social 8
la enfermedad

* Potenciar el conocimeento o la poblacidn, de los profesionales sanitanos y, especialmente, de las familias
aleciadas en relacadn a los reCwsos sociales dponibles, asi como de s AFAS

* Facilitar el accaso a senicios sociales en zonas urales (especiaimenta relevante an Aragdn,

Castilla La Mancha, Extremadura y Galicla)

* Agilizar y tacilitar 8l access a log servicsds sociales (Centros de Dia, Centros de Moche, SAD), puesto que
muchas familias s& ven obligadas a recwrrir a entidades privadas por la demora de acceso a las mismas

* Crear una entidad enfocada al control de la calidad de los servicos sociales ofrecidos en cada Comunidad

Necesidades detectadas en relacidn al Alzheimer

0 AR

* Se detectan fuenes criticas hacia la LEY DE DEPENDENCIA actual, la cual 5¢ entiense que requisre de
miMiples mejoras:
B Unificackn de criterics
B Facilitar evaluaciones y ayudas mas acordes a la sifuaciin real del enfierms y La familia (se
congadara una infravaloracion actual en este sentida). Se recomienda, en algln caso. tenar en
cugntd & [as AFA'S en las evaluacionas
B Agiizar el proceso y ka recepcion da las ayudas correspondientes
#1 Realizar el seguimiento / reevaluacion en funcion del desamolio de |3 enfermedad y de (a situacitn
iz [ familia
i Garantizar la regularidad en los pagos (problemas actuales al respecio en la Comunidad
Walenciana)
B Dotar e ayudas én fases leves de la enfermedad (sobve 1odo $ cuentan con poco apoyo familiar),
puesto que ya requiere de un cuidado continuo - Sa parciba poco apoyo en las fases iniciales del
Alzheimer | nivelas bajos de dependencia

a2

Necesidades detectadas en relacidn al Alzheimer

El apoyo al cui

Se asocia un MUY FUERTE IMPACTO sobre el cuidador a diferentes niveles

A nivel social A nivel labaral A nivel A nivel de salud [ A nivel familiar
- economico . . -

+ Grandes dfculades + Nemsdod de o + il fsco, pérdda * Ruptuea de parejas |
&N |8 concliagdn ol freg 0 mutiples ¥ Gl ButCusdady ATihirs 10
g w el s hrados Gakion « A nvel peoiigico - Confcios famiams
il erferma FBDRDTT {sings | deprossin /

« |En muchos casos, reahcain mipdo & fallacer y
necesdad da paflales fmateral cajar al anferme
rerunCar @ rabagar oriopsbdio | desateraida, ..}
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i e
A nivel social uf“*ﬂ“:”fl

Hecesidades detectadas en relacién al Alzheimer

El apayo al cuidador (1)

En base a ello, se entiende que se debe PIIIEHBIM EN GRAN

MEDIDA LA II'IEIIEI[IH /APOYO AL CUIDADOR:

A nivel
econdmico

v Fpciitaf mis sennoos Pl Sca da v Faclla [ inchamens * EENEAT un iratameenio + Clunt sernGon
e pesrretan que & concliaoidn laboral en o8 recursos ¥ seguemiento fissco § dingidos en la
CuAtD! B8 fome un |iG BMpIESES, B TEA SCONAMADS ANpEos & pPRColOgED BN RETANED MR o Conficios
respra (Canios e Din e la Renibalzacian de los farmilkaces, il cuclasdon familier e
¥ e Moche | sanenas Io% horanos (sa apunts squiparindoios a ks + Dlokarts e informacan
adomicks  § o B positive. para 8 ol renins g ¥ hesramisntas qut I

salud del cudacor of compiis euin wyudan o Bevas & cabo

b gt wnlprmediasd ut oo ciel erderm

radeagrezio) mis sfcients y qus no
COa e ks
Uy LETE B
PRGN

Mecesidades detectadas en relacién al Alzheimer

Otras NECESIDADES que aparecen son:

Establecer una coordinacian
gficaz entre las entidadas
sanianas y sociales para

Faciitar a las AFAS dalos
fiables del nimero de
enfermos existenias an

Trabajar en una politica
gspecifica para el Alzheimer

a nivel estatal una mejor gestion de los ; :
munidad / Munic
i | cada Comunidad / Municipio
rJ-'uﬂ .
4 i -
",l"i.:-" 's.!. -
= .

E
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La informacién recabada sirvié de base para articular y definir la discusién durante la Jornada

de Trabajo. Se formaron tres grupos de trabajo y cada uno de ellos debatié sobre un tema. Al frente
de cada grupo se situd un dinamizador, miembro de la Junta de Gobierno de CEAFA, que establecid
los puntos criticos o de interés para orientar la discusién. Los temas se prepararon previamente con

los asistentes mediante un cuestionario:

JORNADAS DE TRABAJO CEAFA-LILLY

Documento de Trabajo para los Dinamizadores de las Jornadas

GRUPO DE TRABAJO 1. CONSENSO SOBRE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
TEMAS PRINCIPALES DE ANALISIS:

0 Incidencia del Alzheimer

0 Itinerario y agentes clave del ambito socio-sanitario
0 Impacto econédmico de la enfermedad

0 El estado actual de la investigacidon socio-sanitaria

GRUPO DE TRABAJO 2. PROPUESTAS EN EL AMBITO DE LAS POLITICAS SOCIO-SANITARIAS
TEMAS PRINCIPALES DE ANALISIS:

1 Necesidades detectadas o percibidas en el ambito sanitario
1 Necesidades detectadas o percibidas en el ambito social

GRUPO DE TRABAJO 3. CONTRIBUCION DE LAS ASOCIACIONES A LA MEJORA DE
LA CALIDAD DE VIDA DE QUIENES CONVIVEN CON LA ENFERMEDAD
TEMAS PRINCIPALES DE ANALISIS:

1 indice de cobertura de las AFAs
-1 indice de cobertura socio-sanitaria

Con estos planteamientos, mas de 50 representantes de las Federaciones Autondmicas y Asociaciones
Uniprovinciales miembro de CEAFA se dieron cita en las instalaciones de Lilly S.A. el 17 de octubre
de 2014 para discutir y debatir, no ya sobre los problemas o necesidades que plantean los distintos
territorios en lo que a abordaje del Alzheimer se refiere, sino, fundamentalmente, para proponer
alternativas o soluciones para afrontar esas necesidades.
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CONCLUSIONES GENERALES

Cadaunodelosgruposdetrabajo, deacuerdoaladinamicay metodologia propuesta por
su respectivo dinamizador intercambid impresiones y puntos de vista que permitieron
alcanzar una serie de conclusiones (acordes con los objetivos previstos) que se exponen

a continuacion.

No obstante, de manera global, parece necesario apuntar unos aspectos comunes o
coincidentes en los tres grupos, cuyo analisis puede, también, reportar informacion de interés:

1. La percepcion de CEAFA como entidad aglutinadora y de referencia cualificada
que alerta también sobre el problema de una poblacidn longeva creciente, de ahi la
necesidad de invertir en prevencidn.

En primer lugar y como base de los debates abiertos, se llega al consenso acerca de la
importancia de CEAFA, de la Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de
Personas con Alzheimer y otras Demencias, como organizacién paraguas que aglutina
los intereses de sus 300 Asociaciones!. CEAFA es la entidad de representacion y defensa
de los derechos de las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, y debe ser apoyada para poder extender esta labor de representacion y
defensa de derechos a todas las personas que hoy conviven con la enfermedad, y no
solamente a quienes de manera mas directa se encuentran vinculadas con alguna de las

Asociaciones confederadas. En definitiva, se reconoce el papel de CEAFA como agente

e interlocutor valido y necesario para negociar con la Administracion las politicas que

un colectivo tan amplio como es el de las personas con Alzheimer reclaman y merecen.

2. El papel relevante de las Asociaciones y la importancia de su revitalizacion

y dinamizacidn con alternativas adecuadas al momento social que vivimos.

Las Asociaciones son, probablemente, el recurso especializado mas importante que
existe en el pais para trabajar en la busqueda de mejores cotas de calidad de vida de
las personas afectadas, es decir, tanto de los pacientes que sufren directamente la
enfermedad, como de sus familiares cuidadores, que son también afectados por la
enfermedad. El enfoque holistico con el que las Asociaciones conciben su actividad
las convierte en un recurso social y asistencial de primer orden que se hace preciso

conservar y apoyar.

! http://www.ceafa.es/es/asociaciones-Alzheimer
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Ademads del cardcter asistencial, las Asociaciones de Alzheimer han alcanzado un
conocimiento real del problema que les sitla (o puede situar) en un lugar privilegiado en
materia de aportaciones positivas capaces de inspirar las necesarias politicas especificas
que la atencién y el abordaje de la enfermedad requiere.

3. Los Consejos Interterritoriales deben alcanzar acuerdos y consensos necesarios para
frenar la desigualdad territorial, cuantitativa, cualitativa e informativa.

Se constata la necesidad de que cualquier politica o estrategia que se pretenda poner en
marcha debe estar por encima de las actuales situaciones de desigualdad e inequidad
territorial existentes en este Estado descentralizado. Es imprescindible que los respectivos
Consejos Interterritoriales alcancen los acuerdos y los consensos necesarios que permitan
a millones de personas afectadas por el Alzheimer o en situacién de dependencia tener la
seguridad de que su condicidn va a ser atendida de la misma manera independientemente
del ambito geografico en el que se encuentre.

Se insta, igualmente, a aprender de la experiencia de la aplicacion de la Ley de la
Dependenciay corregir los errores en su implantacion territorial.

En definitiva, el Estado y los respectivos Consejos Interterritoriales deben alcanzar
los acuerdos, consensos y compromisos que sean necesarios para poder atender
correctamente a las personas afectadas, impidiendo que prime cualquier otro tipo de
objetivo sobre éste.

4. Desarrollo e instauracion de una Estrategia de Coordinacién Socio-Sanitaria

La enfermedad de Alzheimer trasciende el ambito estrictamente sanitario del paciente
y genera multiples trastornos de salud y sociales en el dmbito familiar. Debe darse el
necesario consenso institucional que permita que la Estrategia de Coordinacién Socio-
Sanitaria llegue a ser realidad. Se considera que esta Estrategia puede ser uno de los
pilares clave sobre los que pueda sustentarse la Politica de Estado de Alzheimer que
CEAFA viene reclamando desde hace tiempo.

5. Apoyar la investigacion social, contando con el conocimiento de las Asociaciones

El caracter socio-sanitario de la enfermedad de Alzheimer, unido al desconcertante
futuro acerca de su solucidn, pasa ineludiblemente por apoyar de manera decidida a la
investigacion, entendida ésta en su mas amplia concepcion: la cientifica y la social. Es
prioritario poner a disposicién de la investigacion cientifica (basica, clinica) los recursos

necesarios que permitan avanzar en la busqueda de la cura, en la modificacion de
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factores evolutivos de la enfermedad, o en el control de sus manifestaciones o sintomas,
gue hagan del Alzheimer “un mal recuerdo” o, por lo menos, lo cronifiquen sin tener que
sufrir los constantes deterioros que provoca hasta la fecha.

Pero, mientras la investigacion cientifica no logre sus objetivos, es también imperativo
apovyar la investigacién de caracter social, es decir, la enfocada a asegurar unos niveles
minimos de calidad de vida de todas las personas que en la actualidad conviven con
la enfermedad. En ambos tipos de investigacién, que deben ser consideradas con el
mismo nivel de importancia, las Asociaciones en particular y la Confederacién en general
se posicionan como agentes clave, y maximos interesados en que los proyectos de

investigacion superen los obstaculos a los que en estos momentos se enfrentan.

6. Integrar al cuidador en los protocolos de atencidn como poblacidn de riesgo en
cuestiones de salud durante y después de todo el proceso de la enfermedad

Los enfoques holisticos de las Asociaciones ayudan a comprender la necesidad de la
integralidad de cualquier abordaje que se pretenda hacer del Alzheimer. Por ello, sin
olvidar al propio paciente, como no podia ser de otra manera, se recuerda la importancia
y la necesidad de considerar al cuidador familiar como objeto de atencién prioritaria.
Porque el Alzheimer es un verdadero problema socio-sanitario que debe ser abordado
como tal, sumando a la parte sanitaria la parte social con el mismo grado de intensidad.
Desde distintas instancias internacionales (Comisién Europea, Organizacion Mundial de la
Salud, etc.?) se ha instado a los Estados a que consideren el Alzheimer y la lucha asociada
como una prioridad en sus politicas de salud y sociales. Por lo que el cuidador debe ser
objeto de atencién en todas las fases o etapas de evolucién de la enfermedad, incluso
cuando el familiar ha fallecido, puesto que las huellas que deja el Alzheimer en el cuidador

son dificiles de borrar.

2 Declaracién del Parlamento Europeo sobre las prioridades en la lucha contra la enfermedad de
Alzheimer (2010/C 76 E/17).

Propuesta de Recomendacion del Consejo sobre la lucha contra las enfermedades
neurodegenerativas y, especialmente, contra la enfermedad de Alzheimer, mediante una
programacion conjunta de las actividades de investigacion (SEC(2009) 1039).

Comunicacion de la Comisién al Parlamento Europeo y al Consejo sobre una iniciativa europea
acerca de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias (COM(2009) 380).

Documento de Trabajo de los Servicios de la Comisidn que acompafia a la Comunicacion de la
Comision al Parlamento Europeo y al Consejo sobre una iniciativa europea acerca de la enfermedad
de Alzheimer y otras Demencias (SEC(2009) 1041).

Primera iniciativa paneuropea de programacion conjunta de investigacion para combatir la
enfermedad de Alzheimer y otras enfermedades neurodegenerativas.

Dementia. A Public Health Priority. Organizacion Mundial de la Salud. 2012.
http://www.oecd.org/health/dementia.htm
https://www.gov.uk/government/news/uk-commits-to-new-action-to-find-breakthrough-on-dementia
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CEAFA es una estructura compuesta por 300 Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer repartidas por todo el Estado, en las que prestan sus servicios profesionales
mas de 3.400 profesionales de distintas disciplinas, y mas de 4.900 voluntarios que
ocupan distintas responsabilidades en las Asociaciones, asumiendo tareas de apoyo a los
usuarios de las mismas, asi como tareas de caracter directivo. Si bien tradicionalmente ha
existido una cierta lejania jerarquica entre voluntarios y profesionales, los debates han
puesto de manifiesto que en los momentos actuales la interaccidon entre ambos colectivos
es basica para poder avanzar hacia la consecucién del objetivo comin de mejorar la
calidad de vida de las personas afectadas. Las sinergias permitirdn consolidar la base
asociativa de referencia en el abordaje del Alzheimer y sus consecuencias, convirtiendo a
las Asociaciones en particular y a CEAFA en general en uno de los actores principales en

futuros procesos de lucha contra la enfermedad.

Para permitir mejores cotas de calidad de vida de las personas que conviven con el
Alzheimer y para favorecer nuevos marcos de gestidn del conocimiento, deben emplearse
todos los recursos que el momento actual ofrece, prestando atencién especial al uso de
las tecnologias de la informacidn y la comunicacidn, integrdndolas donde sea posible,

siempre bajo la premisa de que son herramientas validas y no fines en si mismas.
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Este grupo de trabajo perseguia los siguientes objetivos:

Identificar la incidencia de la enfermedad a nivel autondmico y

nacional, tratando de buscar el consenso en cuanto a cifras de prevalencia e
incidencia, de modo que toda la estructura confederal maneje una informacién
homogénea.

Analizar el impacto econémico que la atencién a una persona con Alzheimer
conlleva, y compararla con indicadores como el salario medio espafol para
comprender la magnitud econdmica del problema en el actual entorno

econdmico.

Identificar el impacto socio-econémico que conlleva la atencidn a una persona
con Alzheimer para el cuidador (cuidadora) principal en términos de abandono
de la actividad laboral, de dificultad para reincorporarse a la vida activa o de
dependencia, en su caso de ayudas publicas de subsistencia.

Identificar los principales agentes de los ambitos sanitarios y sociales que
intervienen en el itinerario que tanto el paciente como la familia se ven
obligados a recorrer, sefialando, ademas, los principales hitos y momentos

de dicho itinerario.

Valorar el estado actual de los procesos de investigacion basica, clinicay
psico-social, identificando su impacto en el abordaje y tratamiento de la
enfermedad.

Tomar conciencia sobre la importancia de que exista una adecuada coordinacién
entre los diferentes niveles de investigacion, analizando, ademas, la contribucién
posible que las Asociaciones de Familiares pueden tener en el impulso de la

propia investigacion.

La enfermedad de Alzheimer es un problema socio-sanitario de primera magnitud con
unos efectos que trascienden las situaciones sanitarias de las personas concretas de
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quienes la sufren y padecen. Nos enfrentamos a un problema de dificil solucién y para
conocer su alcance real se necesita conocer el nimero de afectados. Sin embargo, se
detecta una importante disparidad en cuanto a cifras de incidencia.

Desde CEAFA se insta a que se pongan los medios necesarios que permitan conocer
con exactitud el nimero de personas que conviven con la enfermedad, a través de la
elaboracién del necesario censo de pacientes, que debera permitir contextualizar la
incidencia real del Alzheimer en el pais. Sélo de este modo se podra comprender el
marco de actuacion en el que nos movemos, al tiempo que permitird concienciar de la
necesidad de articular los medios necesarios para combatir la enfermedad y para generar
las condiciones que permitan a las personas afectadas vivir con unos minimos de calidad
de vida.

CEAFA propone utilizar los datos extraidos de un estudio tedrico realizado por el Comité
de Direccion de la Confederacion en 2013 sobre prevalencia e incidencia, que establece
la prevalencia del 7% de las personas mayores de 65 afios y del 50% de las mayores de 85
afios como horquillas de poblacién susceptibles de padecer una demencia tipo Alzheimer.
Y ello porque:

0 Existe el acuerdo de que la enfermedad esta asociada a la edad;
y el envejecimiento, convencionalmente, comienza a partir de los 65 afios (aunque
no hay que olvidar la proporcién de los denominados “enfermos jovenes” que,
parece ser, puede oscilar entre el 5y el 10% del total).

o A pesar de que pueda parecer que no existen grandes diferencias entre los 80
y los 85 aios, lo cierto es que esta Ultima edad puede marcar la frontera de lo que
se conoce como “envejecimiento del envejecimiento”, por lo que parece mas real

considerar los 85 afios como frontera para afrontar la prevalencia.

Si se parte de esta base, y de acuerdo con la informacién proporcionada por el censo de
enero de 2014 del Instituto Nacional de Estadistica (INE), la incidencia seria:

3 Construyendo el argumentario corporativo de CEAFA. Necesidad de consenso. Unificacion de
datos respecto a incidencia, nimero de personas afectadas y coste global de la enfermedad para
garantizar la unificacién de los mensajes de los representantes de la Confederacién. Documento
elaborado por el Comité de Direccion de CEAFA, 2014.

S ceEAFA

[*TTETT) CONFEDERACION ESPARIOLA DE ASOCIACIONES DE FAMILIARES DE PERSONAS CON ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Tabla 1. Incidencia del Alzheimer a nivel nacional y autonémico. Fuente CEAFA a partir
de datos proporcionados por el Instituto Nacional de Estadistica correspondientes a

enero de 2014.
Ll L s Lo
7195442  1.247.445  503.681 623.723  1.127.403
1174236 162.954 82.197 81477  163.674
226.628 48.176 15.864 24088  39.952
ST | 206.959 42.197 14.487 21099 35.586
144.596 22.167 10.122 11.084 21205
276.079 33.268 19.326 16634 35.960
96.877 19.829 6.781 9.915 16.696
479.034  111.775 33.532 55.888  89.420
310.767 64.281 21.754 32141  53.894
1131571  204.305 79.210 102.153  181.362
784960 117756 54.947 58.878  113.825
181.891 32.679 12.732 16.340 29.072
DT 543442 103.430 38.041 51715  89.756
| Madrid | 155.541 62.809 77771 140.579
| Murcia ETCR 28.261 13.277 14131 27.408
| Navarra  |EERED 20.032 6.948 10016  16.964
385.349 68.304 26.974 34152 61.126
51.190 10.633 3.583 5.317 8.900
8.399 907 588 454 1.041
[ Melila L) 949 508 475 983
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Dado que se trata de un estudio tedrico, CEAFA insta a:

Establecer de manera coordinada los programas necesarios que permitan
conocer los verdaderos indices de prevalencia e incidencia de la enfermedad para

contextualizar adecuadamente la magnitud del problema.

Generar el necesario censo de personas afectadas, comprendiendo no sélo al
paciente al que se le ha diagnosticado la enfermedad, sino también la
identificacion del familiar o familiares que actian como cuidadores principales de

la persona enferma.

El Alzheimer es una enfermedad infradiagnosticada:

Dada la dificultad de su diagndstico, existen casos que no se identifican
correctamente, por lo que hay personas que sufren la enfermedad sin contar
con un diagndstico apropiado, por lo que “no forman parte del sistema” y,

en consecuencia, carecen de las oportunidades de acceder a los tratamientos

y atenciones disponibles.

En muchas ocasiones el diagnéstico se establece cuando la enfermedad ya ha
evolucionado notablemente, con importantes consecuencias para el paciente,

su familia y el propio sistema socio-sanitario.

Por lo tanto, CEAFA recuerda la importancia y la necesidad de articular las medidas
necesarias que permitan avanzar hacia el diagndstico precoz, o como resulta mas
adecuado denominarlo, el “diagndstico a tiempo”. A tiempo para poder comenzar a
actuar de manera efectiva para ralentizar la evolucién de la enfermedad y los grados de

deterioro y dependencia que el Alzheimer genera.

Para ello, se insta a la Administracion a que lidere campafnas institucionales de
sensibilizacién, concienciacion y prevencién sobre la enfermedad. El diagndstico precoz

es basico y fundamental puesto que, entre otras cosas:
Permite una intervencién rapida, combinando las terapias farmacolégicas y no
farmacoldgicas, enfocada a sostener las capacidades residuales del paciente.

Prolonga los periodos de calidad de vida de las personas, retrasando la evolucién

de la enfermedad.
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Contribuye de manera clara y demostrada a la sostenibilidad futura del sistema,
reduciendo (o posponiendo) los costes asociados a la atencién en fases avanzadas

de la enfermedad.

En consecuencia, se solicita a la Administracion que dé al Alzheimer el mismo tratamiento
preventivo y de deteccidn precoz que a otras enfermedades que han visto notablemente
reducidos sus indices de gravedad (disminucién del riesgo de mortalidad) gracias a una

intervencion “a tiempo”.

En estas politicas de deteccién temprana de la enfermedad, es fundamental que los
agentes socio-sanitarios intervinientes estén suficientemente preparados y capacitados

para poder actuar de manera adecuada en el momento oportuno.

Mientras la Estrategia de Atencién y Coordinacién Socio-Sanitaria no esté operativa
y plenamente implantada, CEAFA insta al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad a que impulse la adopcion de la Guia de Practica Clinica* elaborada el 4 de
noviembre de 2010 por el entonces Ministerio de Sanidad y Politica Social, que sienta las

bases de la atencidn socio-sanitaria a las personas afectadas por la enfermedad.
Y ademas, insta a la Administracion a:

Dotar a los médicos de Atencidn Primaria de los mecanismos formativos y de
capacitacién que les permitan identificar los sintomas tempranos de Alzheimer

frente a otros sintomas mas propios de un envejecimiento normal.

Favorecer la derivacién rapida al especialista en neurologia, de modo que se
pueda acceder al diagndstico lo antes posible y, en cualquier caso, antes de que la

propia enfermedad evolucione.

Convertir en realidad la tedrica configuracion de los grupos interdisciplinares, que
existen sobre el papel, pero que no intervienen en la practica clinica diaria.
Ello supone favorecer la implicacion en el abordaje de la enfermedad de

profesionales como los neuropsicélogos, los geriatras, los psiquiatras y enfermeros.

4 Guia de practica clinica sobre la enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Ministerio de Sanidad
y Politica Social.
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0 Establecer los mecanismos de comunicacion, contacto y coordinacién entre los

profesionales del sistema sanitario con los profesionales del sistema social. El coste en la fase intermedia

Esta coordinacién pasa por derribar las barreras funcionales que existen dentro R Y W e
del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, en el que ambos dmbitos
= Media del culdado: 11 horas/dia *  SADy ayuda domstica: 12.560¢
coexisten de manera separada. = Stfhors; 55€/dia . mmln-m#nm
20.075€/afo 2

4. Se insta a la Administracidn a reconocer los costes de la enfermedad segun estiman e

los familiares, mientras no haya los estudios adecuados.

Atender a una persona con Alzheimer representa, para la familia, un coste medio 36 635€/aﬁ0

aproximado de 31.000€ anuales, de acuerdo a un estudio realizado en el afio 2003 por

CEAFA®, que valora los costes directos e indirectos de la atencidn.

La “fase avanzada o severa”

El coste en la fase inicial

e P — Perfil del cuidador Perfil del paciente
invertido en el cudado por el |Secio- ASILARGS fefmurlficos por
Cukdador SN remuneTacon| wtidat e diar) = Mufer de 56,39 afios = Encamadg en domicilio

+  Relaciin de parentesco: 41%

= Abandong de actividad profesional:
13.9%

= Migmbres por unidad familiar; 3,28
= Cuenta con la ayuda de 1,06
mismbrg

= Tiempo que lleva el paciente
diagrasticado: 6,19 aflas

= Tiempo gue lleva desempefando L
labor cuidadora: 5 afios

s Media del cuidade; B harasy 10 = Cemaro de Dia: 7200 mes
Finustas *  Adetustitn de |a vivierds: BOOD cfimpe; 59% hija
= 5@ hora; 80,506 dia = Pagos a profesianales: 14400 = Abandono de sctividad profesional:
®  Aywda domdsticac 1.800¢ 31.70%
14.782,5¢/aflo = Gastos farmacéuticos: 1.500¢ *  Miembros por umicled familiar: 3,19
+  Cuenta con s syuds de 1 miembre
14.492¢€/afo *  Tiempe gue lleva o paciente
diagnasticada: 7,3 afios
Ln o ) mm;nm .
29.274,50€/aio '
" = El coste en la fase avanzada o severa
La “fase intermedia
Costes indirectos Costes directos
Perfil del cuidador Perfil del paciente
+  Media del cuidado: 12 horas/dia Pago a profesionales externas
= Mujer de 55 af%os = Trasicrnos de conducis »  5@fhara; GO0 dia (Misioterapsutin.. - 3.600L
cdmyuge: 47% hija; 6% otros suplementos alimentities..); 1B00C
21.900€/afio TR A e

7.860€ afa

29.760€/aio
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= Fase iniclal: 29.274,5¢/ala

= Fase avanzada o veverac 29,7606 afo

31.890€

Teniendo en cuenta que el salario medio en Espafia es de unos 24.000€ anuales, estas
cantidades resultan inasumibles para la mayoria de las familias afectadas.

Si esta cifra se multiplica por el nUmero de personas afectadas, se esta hablando de que
las familias en Espafia destinan unos 36.000 millones de euros cada afio para atender a su
familiar con Alzheimer:
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Tabla 2. Coste de la enfermedad de Alzheimer. Fuente CEAFA a partir de datos
proporcionados por el Instituto Nacional de Estadistica correspondientes a enero de 2014.

INCIDENCIA TOTAL COSTE ANUAL

Total Nacional 1.127.403 35.952.881.670,00

Andalucia

Aragén 39.952 1.274.069.280,00

Baleares 21.205 676.227.450,00

Canarias

Cantabria 16.696 532.435.440,00

Castilla y Leon

Castilla - La Mancha 53.894 1.718.679.660,00
Cataluia

Comunitat Valenciana 113.825 3.629.879.250,00

Extremadura

89.756 2.862.318.840,00

27.408 874.041.120,00

Pais Vasco 61.126 1.949.308.140,00
La Rioja
Ceuta 1.041 33.197.490,00
983 31.347.870,00
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CEAFA insta a la Administracion (mientras no elabore los oportunos estudios de
prevalencia, incidenciay coste) a que adopte este estudio elaborado por la Confederacién
como punto de partida para:

Considerar el Alzheimer como una prioridad socio-sanitaria de primer orden en
todas sus politicas.

Avance en la definicién y elaboracion de la Politica de Estado de Alzheimer, en
tanto que instrumento de atencién especifica al Alzheimer.

Todo ello, siguiendo las directrices establecidas por la Comisidn Europea y la propia

Organizaciéon Mundial de la Salud.

Estd clara la necesidad e importancia de poner a disposicidn los recursos necesarios que
permitan a la investigacion avanzar en la busqueda de la solucién al problema. Otras
enfermedades se han curado (e incluso erradicado) o han podido controlarse gracias
a los esfuerzos inversores en materia de investigacion. No puede entenderse que en

Alzheimer se invierta hasta 10 veces menos que en otras patologias.®

Debe tenerse en cuenta que el Alzheimer es una enfermedad asociada a la edad, al
progresivo envejecimiento poblacional. Dado que Espafia es uno de los paises mds
envejecidos del mundo, y lo continuara siendo, el Alzheimer verd duplicada su incidencia
y afectacién en el medio plazo.

Por lo tanto, es preciso concebir la investigacion como una inversién: cuanto mas se

invierta ahora, mas se ahorrard en el futuro.

Por ello, se insta a:

Incrementar las dotaciones presupuestarias que permitan avanzar a la
investigacion bdsica y clinica.

Implementar las bases de coordinacidon y comunicacién entre equipos
investigadores, tanto a nivel nacional como internacional, favoreciendo mas aun

la investigacién en red, impidiendo la duplicidad de proyectos y estableciendo

®El cancer recibe 10 veces mas en la financiacion de la investigacion basica que la enfermedad
de Alzheimer; las enfermedades cardiovasculares tienen cinco veces mas, y el doble la diabetes.
Dementia. A Public Health Priority. Organizacion Mundial de la Salud. 2012
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criterios claros de optimizacidn de la inversion.

Facilitar el desarrollo de proyectos de investigacidon promovidos por entidades
privadas (industria farmacéutica, empresas biotecnoldgicas, equipos privados
de investigacion, etc.), impulsando, ademas, la necesaria coordinacién y
establecimiento de sinergias con los centros publicos de investigacion.

Generar politicas proactivas que impulsen y favorezcan el desarrollo de ensayos
clinicos orientados tanto a la prevencion como al tratamiento de la enfermedad,
impulsando el reclutamiento de voluntarios para participar en aquellos estudios

gue ofrezcan las necesarias garantias de seguridad.

Optimizar el banco de datos o registro de investigaciones para evitar duplicidades
innecesarias y para gestionar de manera adecuada el conocimiento que generan
los proyectos de investigacién tanto pasados como en curso. El conocimiento de
los errores es tan importante como el de los éxitos.

Potenciar el Banco de Cerebros’ existente, mediante acciones de sensibilizacidon
y concienciacién sobre la importancia de la donacidn, de la introduccién de
mecanismos que permitan aliviar la carga burocratica, sobre todo en esos
momentos dificiles en los que se debe adoptar la decision de la donacién, y
estableciendo los protocolos oportunos que faciliten y hagan mas operativos los
procesos de extraccion y recepcién de los cerebros.

Mientras la investigacién cientifica no resuelva la situacidn, es necesario dar soluciones
a las personas que ya sufren la enfermedad y potenciar otras vias de atencion dirigidas
especificamente a estas personas.

En este apoyo se contemplan una serie de intervenciones especializadas y de calidad
gue, en los ultimos anos se han demostrado como una via valida para mejorar la calidad
de vida de quienes conviven con la enfermedad, tanto de los pacientes como de sus
familiares cuidadores. Son las terapias no farmacoldgicas, en las que las Asociaciones
de Familiares de Personas con Alzheimer y otras Demencias son expertas, puesto que
en su momento fueron las primeras en aplicarlas y, a lo largo de mas de 25 afios las han
perfeccionado, hasta el extremo de que han servido de base o de ejemplo para los planes

de abordaje de atencidn a las personas afectadas por parte de instituciones privadas.

"http://bt.fundacioncien.es/
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Terapeutas y familiares han observado la eficacia de estas terapias no farmacoldgicas
(combinadas con las terapias farmacoldgicas disponiblesy prescritas por sus especialistas)
en el retardo de la evolucion de la enfermedad. Sin embargo, estas terapias no han sido

objeto de validacion cientifica, salvo escasos estudios?.

Se insta a las Administraciones a articular planes y politicas especificas de apoyo a
nuevos proyectos de investigacidn de caracter social que permitan validar la efectividad
de estas terapias e innovar en otras, para lo cual se pone a disposicion del Estado el
conocimiento adquirido por las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer.
Estas Asociaciones constituyen un agente clave por su conocimiento y experiencia, al
tiempo que pueden aportar la muestra poblacional necesaria para el desarrollo de estos

estudios.

Resulta fundamental articular planes de coordinacion entre el tejido asociativo y el Centro
de Referencia Estatal para la Atencién a Personas con Alzheimer y otras Demencias de
Salamanca®, dependiente del IMSERSO. Se propone que el convenio marco de colaboracion
suscrito entre el CRE Alzheimer y CEAFA sirva de marco rector para poder interactuar en el
disefio y aplicacién de nuevos proyectos de investigacién, de modo que se puedan extraer
conclusiones validadas por el propio Centro de Referencia que puedan guiar a aquellos

agentes que acttan o intervienen con personas afectadas.

Se reclamaigualmente el estudio de las situaciones sociales reales y concretas que genera
el Alzheimer y que afectan tanto a los pacientes y a sus familiares como a la sociedad
en su conjunto. En este aspecto, CEAFA y sus asociaciones se constituyen como agentes
clave por su implantacién territorial, por su conocimiento y experiencia. Por ello, resulta
fundamental apoyar esta estructura de referencia en el mundo asociativo del Alzheimer

con estos procesos de investigacién social.

De lo que se trata es de poner la investigacidn social al mismo nivel de importancia
gue hoy se le confiere a la investigacidn cientifica, con la Unica pretension de establecer
puentes de colaboracién, interaccién y sinergias entre todos los esfuerzos que hoy se
dan para mejorar la calidad de vida de los afectados y combatir eficazmente el Alzheimer

y SUSs consecuencias.

8 Eficacia de las terapias no farmacoldgicas en la enfermedad de Alzheimer: una revisidn sistematica.
Javier Olazardn et al. Dementia and Geriatric Cognitive Disorders. Mayo 2010.

° http://www.creAlzheimer.es/creAlzheimer_01/index.htm
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Este grupo de trabajo se propone como objetivos de discusion y debate los siguientes:

Obtener un panorama aproximado sobre la cobertura publica para las personas

afectadas por la enfermedad de Alzheimer, en su dimensidn sanitaria y social.

Identificar las ramificaciones o consecuencias que se derivan del problema
socio-sanitario generado por el Alzheimer, desde la perspectiva del paciente y

del cuidador familiar.

Analizar y valorar la posible incidencia de las actuales propuestas impulsadas
por la Administracion central relacionadas con la Estrategia de Cronicidad, el
Plan de Coordinacién Socio-Sanitaria y la futura Estrategia de Enfermedades

Neurodegenerativas.

Conocer, en la medida de las posibilidades, qué organismos, instituciones
y entidades intervienen en el abordaje y atencion a las personas afectadas
por la enfermedad de Alzheimer (ademds de la red asociativa confederada),
avanzando, también en la medida de lo posible, los indices de cobertura que

tienen o representan para el conjunto de la poblacién afectada.

Identificar los puntos fuertes y débiles de las politicas socio-sanitarias, asi como
las dreas de mejora percibidas desde el punto de vista asociativo (mas cercano a

la realidad que viven las personas afectadas).

Las politicas sociales garantizan el bienestar de las personas a través de la accion social de
las instituciones. En el camino para entender el proceso por el cual se produce bienestar,
el estudio de las politicas sociales tiene que internarse necesariamente en el contexto
social, politico, ideoldgico e institucional que lo produce, lo organiza y lo distribuye. El
debate sobre las politicas publicas y los recursos sociales y sanitarios que se ponen a
disposicion de tales politicas, se viene produciendo en CEAFA desde hace tiempo y ha
tenido una respuesta especifica en forma de las conclusiones que mas adelante referimos.
En la discusidn conceptual sobre el alcance y determinacion del proceso de bienestar,

uno de los enfoques que mds se emplea analiticamente para abordar el andlisis es el

45



& LCEAFA

46

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

“enfoque de los regimenes del bienestar” que G. Esping-Andersen propuso en 1990%.
Este enfoque, inicialmente no recogia las particularidades del modelo mediterraneo del
Estado de Bienestar, si bien, la constatacién de que los diferentes modelos de bienestar no
respondian a las caracteristicas de atencidn y cuidados (si nos referimos concretamente
a las estrategias de ambito social, sanitario y de proteccion juridica dentro de las politicas
de bienestar) del sur de Europa llevo al disefio de un modelo propio que si lo hace: el
modelo mediterraneo. Este modelo mediterraneo, en el que ademas de nuestro pais se

incluye a ltalia, Portugal y Grecia, esta caracterizado por tres rasgos especificos':

La autopercepcion de tener unas necesidades y disfrutar de unos estilos
de vida diferentes (evaluados a partir de indicadores clave como el nexo género
/ familia / trabajo, de los patrones de adscripcion grupal que muestran y de los

esquemas de reproduccion social y de redistribucion familiar).

Solidaridad familiar: Las transferencias materiales en forma de bienes y

las inmateriales en forma de afecto y cuidados que se producen en el seno de las
familias conforman microcosmos de solidaridad donde lo colectivo prima sobre lo
individual.

Una conjuncidn entre universalismo y exclusivismo condicionados por la inestabilidad
de sus mercados de trabajo.

Las respuestas proporcionadas por los asociados a CEAFA al cuestionario Lilly??, se
compararon con las cifras globales recogidas en el documento “Andlisis del impacto de la
EA”®3 a nivel nacional y sirvieron de base para el debate estructurado del grupo de trabajo.
Como conclusion, CEAFA ha detectado las siguientes necesidades de los pacientes de
Alzheimer:

10 ESPING-ANDERSEN, G. (1990) The Three Worlds of Welfare Capitalism. Princeton University Press (El
titulo original del libro hace referencia a las economias de mercado de las democracias occidentales,
en términos de T. H. Marshall, es decir respecto al capitalismo democratico del bienestar).

' MORENO, L., La «via media» espafiola del modelo de bienestar mediterraneo. Papers 63/64 2001,
p.: 67-82.

2 \ler pp. 2-5 de este documento.

13 LILLY y AMBER, Andlisis de impacto de la Enfermedad de Alzheimer. Jornadas CEAFA-Lilly. Septiembre 2014
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Necesidades en el ambito sanitario tanto en Atencidn Primaria como Especializada.
Necesidades en el dmbito socio-sanitario, que afectan a pacientes y a sus familiares.

Necesidades que afectan a la esfera socio-laboral, juridica, econdmica y relacional de

las familias y personas cuidadoras de los pacientes de Alzheimer.

En el ambito sanitario, se detectan necesidades en la atencion médico-sanitaria; en el
tratamiento recomendado, y en el seguimiento de la enfermedad.

Respecto a la atencion médico-sanitaria en general del paciente de EA, las demandas
empiezan por la realizacién del diagndstico. En numerosos casos, que afortunadamente
estdn remitiendo gracias a la labor de las Asociaciones de Familiares, los familiares hablan
del desconocimiento del médico de cabecera sobre el impacto real de la enfermedad
en afectados y familiares. Las largas esperas hasta que se llega al especialista y el
escaso tiempo de consulta son otras de las criticas frecuentes. A esto hay que afiadir
los problemas de coordinacidn entre los niveles asistenciales; el desconocimiento del
personal sanitario de los recursos socio-sanitarios, lo cual alarga y empeora el proceso
de atencidn del afectado. La posibilidad de realizar una visita sin el paciente, para que la
familia exprese abiertamente sus temores ante un diagndstico de Alzheimer, es otra de
las demandas en la atencién en general de los afectados por la EA.

Una vez que se establece el diagndstico, las demandas que se plantean con mas
frecuencia hacen referencia a las diferencias de tratamiento segun el prescriptor
sea el médico geriatra, el psiquiatra o el neurdlogo; e incluso, se habla de diferencias
segln las Comunidades Auténomas donde se prescriba. De hecho, en Aragdn se quejan
especificamente de la imposibilidad de que se prescriba al paciente una combinacién de
farmacos, posibilidad de la que sidisfrutan el resto de las regiones espafolas. La regulacion
de la medicacién es otro problema a resolver: muchos de nuestros usuarios creen que
no existe un protocolo especifico en las dosis, pautas, etc. y, aun siendo conscientes
de que cada enfermo tiene su propio perfil, denuncian que a veces da la sensacién de
gue los médicos estan desorientados acerca de la aplicacién del tratamiento. Una queja
recurrente, que también se trata en el apartado especifico de las demandas de la familia en
materia econdmica, es la aportacidn del paciente al pago de su medicacién. En general, se
trata de pacientes pensionistas para los que la aportacién econédmica resulta un esfuerzo,

en ocasiones, gravoso.
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Por ultimo, se recogen las necesidades que surgen durante el seguimiento médico de
la enfermedad de Alzheimer. Aqui, las demandas se plantean tanto a la hora de realizar
visitas de control, donde especificamente se demanda una mayor dotacién de personal
que siga el proceso de la EA, como ante las situaciones de urgencia. Esta situacion lleva a
las familias a tener que recurrir en algunas ocasiones a la sanidad privada. La respuesta
gue mayoritariamente ofrecen nuestros asociados a tal demanda, es la necesidad de una
coordinacion socio-sanitaria del Sistema Nacional de Salud (como tal y en sus diferentes
adaptaciones autondémicas) que atienda armonizadamente, de forma sistemdtica e
integrada las consecuencias socio-sanitarias derivadas de la atencién al paciente de EA.

En el dmbito socio-sanitario se han descrito necesidades que afectan tanto a los pacientes
de Alzheimer como a los familiares, y tienen que ver principalmente con cuestiones
relacionadas con la aplicacién de la Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia Personal
y Atencidn a las personas en situacion de dependencia; con el apoyo especifico que el
familiar/cuidador recibe a lo largo del proceso de cuidados; y, con la necesaria y deseada
formacion en cuidados, tanto de los profesionales y técnicos que asisten a familiares y
cuidadores, como por parte de éstos ultimos.

En el 2004 se publica en Espafia “El libro blanco de la dependencia”*, que ofrecia un
diagndstico de la situacion de la dependencia en nuestro pais y avanzaba una serie de
propuestas para dar respuesta a los desafios que presentaba una atencidn integral a la
dependencia, ademas de sentar las bases de lo que posteriormente sera la futura Ley
de Dependencia. En el afio 2005 se presenta el Anteproyecto de Ley de Dependencia,
que tras un periodo de alegaciones dara lugar a la Ley 39/2006 Ley de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia (a
partir de ahora, LAPAD), la cual se inscribe en el modelo de Estado social que consagra
la Constitucién en sus articulos 49 y 50 (referidos a la atencion a los discapacitados y
personas mayores). Se puede hablar de un antes y un después de la LAPAD, la cual,
ademas de garantizar el derecho subjetivo del ciudadano a las prestaciones (de servicios

% El Libro asume operacionalmente la definicién de dependencia del Consejo de Europa: “aquel estado
en que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria”. En el Libro se indica que se hablara de situacién de dependencia cuando
concurren estos tres factores: 1. la existencia de una limitacidn fisica, psiquica o intelectual que merma
determinadas capacidades de la persona. 2. la incapacidad de la persona para realizar por si mismo las
actividades de la vida diaria; 3. la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.
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y econdmicas) de la dependencia, establecid un baremo Unico de la valoracion de la
dependencia e influyd de forma decisiva en las administraciones autonémicas de servicios
sociales, las cuales ampliaron y normalizaron el catdlogo de prestaciones garantizadas de
esos servicios. La ley contemplaba un régimen de cooperacion y de financiacion entre
la Administracidn central y las autondmicas mediante el establecimiento de convenios
para el desarrollo y aplicacidn de los servicios y prestaciones que en ella se recogen. Sin
minimizar el impacto en otros colectivos, la ley presta particular atencion a la situacion
de la poblacién mayor y el problema del envejecimiento en Espafia. Los decretos y leyes
promulgados como consecuencia de la crisis econdmica limitan el desarrollo efectivo de
la ley de dependencia.

En este sentido, desde las asociaciones de familiares se pide que se mejoren las diligencias
de gestidn de los expedientes de dependencia y la disponibilidad de recursos. En cuanto
al primer grupo, se incluyen demoras en la resolucién de los expedientes; concesiéon
de ayudas Unicamente a pacientes de Grado lll; trabas con la resolucién de grado de
discapacidad; con la repeticién de los tests de discapacidad, que no responden a los plazos
de evolucidn de la enfermedad; demoras en la aplicacién de los derechos inherentes al
grado reconocido; o, restriccion de ayudas econdmicas, entre otras demandas. En las
reclamaciones sobre la falta de recursos disponibles se menciona la escasa sensibilidad
con la atencion domiciliaria, fundamental para ralentizar el avance de la enfermedad en
el paciente y retrasar su institucionalizacién. En este sentido, los familiares insisten en
la mejora de la adecuacién de la cartera de servicios a las necesidades que se producen
especificamente en el ambito rural, al tiempo que denuncian la escasez de plazas de

residencia y centros de dia en ese dmbito.

Respecto al apoyo que el familiar/cuidador puede recabar de las instituciones, se
resalta el papel de las asociaciones de familiares como Unico apoyo a las familias. Las
asociaciones de familiares son también las protagonistas indiscutibles en la provisién de
formacidn, informacién y recursos sociales al familiar. Para los asociados, la red publica

de apoyo resulta insuficiente, especialmente en el terreno rural.

La formacién e informacion sobre la enfermedad es bdsica en cualquier proceso de
cuidados y el familiar/cuidador asi lo demanda. En las asociaciones ubicadas en el
entorno rural, la demanda es mas apremiante: los asociados denuncian la escasez de
talleres, recursos de formacidn, etc. los cuales se encuentran casi en su generalidad en

las cabeceras de las comarcas.
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Por ultimo, las familias denuncian inequidades y escasez de medios en los ambitos socio-

relacional, laboral, econédmico y juridico.

En el afo 2012, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI) publicé
su Estrategia para el abordaje de la cronicidad en el Sistema Nacional de Salud. En
el documento se caracteriza la cronicidad como “enfermedad de larga duracién vy
generalmente de progresidn lenta, que conlleva una limitacién en la calidad de vida de
las personas afectadas y de las personas cuidadoras, es causa de mortalidad prematuray
ocasiona efectos econdmicos importantes en las familias, las comunidades y la sociedad”.
Entre las patologias incluidas en la estrategia de cronicidad se encuentra la atencién a la
dependencia, cuyo concepto, en consonancia con la nueva conceptualizacidon propuesta
desde la UE, estd evolucionando desde la nocién de atencién a la dependencia al de
“cuidados de larga duracion”, que integra servicios sociales y sanitarios. Es de prever
gue el aumento de la esperanza de vida y el incremento de la dependencia crénica
lleven a una mayor demanda de estos cuidados, ya que los mayores tienen un riesgo
muy superior de sufrir problemas o enfermedades crénicas o de larga evolucién que
son causa de discapacidad fisica o mental. A su vez, la OMS define los cuidados de larga
duracidon como el “sistema de actividades llevadas a cabo por cuidadores informales
(familia, amigos o vecinos) o profesionales (sanitarios, sociales u otros), o ambos, para
conseguir que una persona que no sea totalmente capaz de cuidar de si misma mantenga
la mejor calidad de vida posible, de acuerdo con sus preferencias individuales, con el
mayor grado posible de independencia, autonomia, participacidn, realizacién personal y
dignidad humana”*®. De acuerdo con la Clasificacidn Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud aprobada por la Asamblea Mundial de la Salud en 2001,
el término discapacidad comprende cualquiera (o todos) de los siguientes componentes:

deficiencia, limitacion de la actividad y restriccion de la participacién.

Para valorar la necesidad de cuidados de larga duracidn de un individuo se mide su nivel
de dependencia. Una de las categorizaciones mas comunes de dependencia es el grado
de dificultad para realizar las actividades basicas de la vida diaria’®, y las actividades
instrumentales de la vida diaria'’. Segun el MSSSI, “el grado de dificultad que la persona

experimenta para realizar las actividades bdsicas e instrumentales de la vida diaria denota

15ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (2002): Envejecimiento activo: un marco politico.

6Se consideran Actividades de la Vida Diaria el conjunto de actividades de cuidado personal: ducharse
o bafarse, vestirse y desnudarse, comer, levantarse de la cama y acostarse.
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su nivel de dependencia”. En este mismo sentido, la OCDE define como cuidados de larga
duracién “la ayuda que se presta a la persona en el desarrollo de las actividades de la
vida diaria, como bafiarse, vestirse, acostarse, levantarse y similares, las cuales a menudo
son realizadas por familiares, amigos y cuidadores de baja cualificacion o enfermeras”?®.
Estas definiciones recogen las necesidades y tareas de los afectados por EA.

Las diferentes definiciones de cuidados de larga duracién resaltan un par de evidencias:

Que los cuidados se van a tener que procurar durante un largo periodo de tiempo.

Que en la gran mayoria de los casos no se necesita un cuidador profesional

con conocimientos técnicos para prestarlos.

Con el apoyo socio-sanitario adecuado, el familiar, amigo o vecino (definicién de la OMS)
del dependiente puede acometerlos. No obstante, a medida que, como pasa con los
mayores, la dependencia va haciéndose mayor, la provisidon de los cuidados requiere
mas dedicacion del cuidador. Con el tiempo, la necesidad de asistencia sanitaria (no solo
social) del mayor dependiente con EA se hace mas frecuente. En muchos casos no se
trata sélo de procesos sanitarios agudos, sino de procesos vinculados a la condicién de
persona envejecida o sobre-envejecida (mayores de 85 afios) y que hace tiempo que esta
afectado por la EA, lo cual viene a agravar la calidad de vida de pacientes y cuidadores.

En este sentido, las demandas hablan de la falta de atencidén adecuada en la fase leve de
la enfermedad, lo cual agudiza y acelera el empeoramiento de las condiciones de calidad
de vida en familias y pacientes. Por otro lado, el aislamiento social de estos uUltimos y
de los cuidadores también se resiente con el paso del tiempo, a la vez que afecta a las
condiciones laborales y econdmicas de los cuidadores no profesionales™.

Las demandas detectadas por las respuestas de las Asociaciones de Familiares al
cuestionario hacen referencia a la sobrecarga fisica, emocional y econémica que los
cuidados de larga duracién suponen. El cuidador principal, sobre todo cuando se entra
en las fases moderada y severa de la enfermedad, tiene que estar pendiente de su
familiar las 24 horas del dia. Esta agotadora situacion afecta a la conciliacién laboral, al
sostenimiento econémico de la enfermedad y a la futura reinsercién socio-laboral del

71 as AIVD se relacionan con tareas domésticas: comprar, cocinar, fregar los platos, lavar la ropa,
limpiar la casa o administrar su propio dinero

18COMISION DE LAS COMUNIDADES EUROPEAS (2008a): Long-term care in the European Union,
Employment, Social Affairs and Equal Opportunities DG, Bruselas.
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cuidador. En un contexto, ademas, de crisis econémica, la preocupacion por el futuro, la
dificultad para auto cuidarse, la desproteccion legal y econémica y la falta de recursos,
servicios y apoyos que atajen de una forma real y efectiva estas consecuencias colaterales
de la enfermedad de Alzheimer, son motivos de claudicacion y del sindrome del cuidador
guemado.

CONCLUSIONES

CEAFA, como representante de 200.000 familias afectadas por la Enfermedad de Alzheimer
(EA), encabeza un debate en el que se han valorado las politicas de respuesta al
problema socio-sanitario provocado por el envejecimiento demografico y el aumento de
la prevalencia de las enfermedades crénicas. En este contexto, el rapido avance de la EA
se presenta, por su magnitud, como un problema de primer orden dentro de las politicas
sociales.

El sistema de proteccién social que rige en Espafia es un sistema mixto que se sostiene
sobre los cuatro pilares bdsicos de produccidn y distribucion de bienestar: el Estado,
el mercado, el Tercer Sector y la familia. Todos ellos son capaces de dar respuesta a
las necesidades sociales desde un lugar institucional propio; cada uno, a partir de sus
caracteristicas diferenciales contribuye a la produccion de bienestar ejerciendo funciones
de proteccion, inversion e innovacién social. Estando de acuerdo en la contribucion que
cada pilar realiza, CEAFA detecta la necesidad de articular un nuevo marco estructural
en el que se delimiten los modos competitivos y cooperativos de y entre cada uno de
ellos. El marco estructural es una cuestién de Estado y éste debe resolverla a partir de

19 Conciliar la vida laboral y la familiar es para los cuidadores un problema. En el caso de las mujeres,
es, ademds, un problema asociado a los de la empleabilidad. Los cuidados que se proporcionan a la
pareja, padres, nietos y otros familiares dependientes ocupan una parte importante de la actividad
diaria de las mujeres. Segun la Encuesta de Poblacién Activa 2012, del INE, en 2011, en Espaiia, el
8,4% de las personas mayores de 55 afos estaban ocupadas a tiempo parcial por no haber costeado
0 no poder costear los servicios adecuados para el cuidado de nifios, y el 49,7% en 2011y el 68,9%
en 2012 de ese mismo sector de edad estaban ocupados a tiempo parcial por no haber costeado

o no poder costear los servicios adecuados para el cuidado de adultos enfermos, discapacitados o
mayores. Asimismo, dentro de ese grupo de edad y referido al afio 2012, el 11% no buscaba empleo
por no haber costeado o no poder costear los servicios adecuados para el cuidado de nifios, y el
44,4% del citado sector de poblacidn no busca empleo por no haber costeado o no poder costear los
servicios adecuados para el cuidado de adultos enfermos, discapacitados o mayores. A este respecto,
hacer notar que los cuidadores principales de personas mayores en situacion de dependencia redinen
varios de los factores que intervienen en el riesgo de exclusién social. En el afio 2006, el IMSERSO
publicé “El apoyo a los cuidadores de familiares dependientes en el Hogar”, documento que analiza
las consecuencias psicosociales, laborales y econémicas que el cuidado tiene sobre el cuidador
principal, que cuando se combinan con las variables de edad y sexo, muestran la fuerte tendencia

a la exclusién de las mujeres cuidadoras no profesionales (www.imserso.es/InterPresent1/groups/
imserso/documents/binario/apoyocuidadores.pdf).
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la necesaria coordinacion de las politicas sociales que las diferentes Administraciones
ponen en marcha.

En el andlisis de las politicas implementadas de forma especifica para luchar contra el
avance de la EA en los distintos niveles Administrativos se ha detectado una carencia casi
generalizada de planes o acciones de intervencidon. Aunque en algunas comunidades
auténomas (Andalucia, Extremadura, Canarias y Galicia) existe algun tipo de accién
aislada para el abordaje de ciertos aspectos de la EA?, ni el Estado espafiol ni ninguna
de las CCAA que lo integran tienen un plan especifico que aborde de forma sistémica
el problema socio-sanitario, actual y futuro, que el aumento de la prevalencia de la EA
representa.

Por su parte, CEAFA se reafirma en que la Unica respuesta al problema planteado por el
previsible aumento de la prevalencia de la EA y el peligro socio-sanitario que supondra
en un plazo no muy largo, es una Politica de Estado para el Alzheimer que acometa de
forma holistica las consecuencias de la EA en pacientes, familias y sociedad. En CEAFA
entendemos que el objetivo final de la Politica de Estado debe ser acabar con la EA.
Proponemos para ello dos vias de intervencion: la prevencion, y la erradicacion de la EA
propiamente dicha. Las caracteristicas que debe presentar esta politica de Estado son, a

nuestro parecer, las siguientes:

1 Debe ser general, es decir, debe alcanzar a todo el Estado.

Integradora, es decir, tiene que contar con todos los niveles de la Administracién
publica, responsables conjuntos de la satisfaccidn de las necesidades detectadas
en relacion con la EA; con la sociedad en su conjunto, como productora y
beneficiaria de las demandas sociales; y con las Asociaciones de Familiares como
herramienta de transmision de experiencias, reivindicaciones, conocimientos, e
informacioén.

20 En el proyecto “Al lado” andaluz colaboran la Consejeria de Salud y la Confederacion de AFAs de
Andalucia (CONFEAFA) y va dirigido a mejorar la calidad de vida de los afectados; en Extremadura existe el
llamado Plan Integral de Atencion Socio-sanitaria al Deterioro Cognitivo (PIDEX); en Canarias se menciona
la pegatina “necesidad de acompafiamiento”, asi como la atencién inmediata especificada en la tarjeta
sanitaria. En Galicia, la atencién inmediata esta también reconocida y ademas se indica la existencia de
un Plan Especifico de Alzheimer, si bien, pendiente de desarrollo. En el resto de las comunidades no se
menciona la existencia de ningun plan especifico o accidn para acometer las consecuencias de la EA.
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Global, o lo que es lo mismo, alcanzar a todos los colectivos implicados

en los procesos de la EA: pacientes, familiares, cuidadores, profesionales, técnicos,
investigadores y todas aquellas personas que de una forma u otra se sientan
incumbidas por las tareas de prevencién de la enfermedad, su tratamiento cuando
se ha declarado y su desenlace.

Transversal. La politica de Estado del Alzheimer tiene que alcanzar a todos los
ambitos de necesidad: sanidad, servicios sociales, investigacion, formacidn, otros.

Para que la politica de Estado del Alzheimer tenga el impacto buscado sobre los afectados
por la EA, debe contar con los recursos econémicos suficientes para satisfacer los
cuidados a los pacientes de EA; la atencion de los familiares y cuidadores; la formacion
de los colectivos afectados; la investigacidn socio-sanitaria; la investigacion en materias
de terapias no farmacoldgicas y los programas de envejecimiento activo que previeneny

mejoran las consecuencias de la enfermedad en el paciente.

CEAFA reivindica el disefio de una politica de transversal de Estado que dé respuesta a las
necesidades detectadas, seglin un modelo de atencidn integral y continuada, preventivo,
planificado y activo en la defensa de la calidad de vida de los afectados por la EA. Las
areas en las que tal modelo tiene que intervenir afectan tanto a la propia atencién socio-
sanitaria del Sistema Nacional de Salud, y las competencias autondmicas, como a la
calidad de esa atencién. Ademas, reivindicamos un modelo de proteccién socio-laboral
y juridica que palie las desigualdades que la EA provoca en el tejido social; evite el riesgo
de exclusion de los cuidadores y atenue el sufrimiento de las familias. Entendemos que
una prevencion adecuada es el principio de cualquier politica de intervencién social.
Dentro de la prevencion no podemos olvidar el valor de la investigacion social y sanitaria.
Reclamamos, por tanto, mayores recursos econdmicos para este sector.

Todas estas reivindicaciones pueden resumirse en los siguientes titulos y desarrollos:

Areas de intervencion:
Modelo de atencidn socio-sanitaria
Modelo de calidad socio-sanitaria
Modelo socio-laboral y juridico
Investigacion socio-sanitaria
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a. Atencién integral y continuada, que tenga en cuenta las especificas
necesidades de nuestros pacientes

b. Interdisciplinar

c. Preventivo y planificado

d. Activo en la mejora de la calidad de vida de los pacientes

e. Recursos suficientes y equilibrados entre la atencion sanitaria y los servicios
sociales

f. Servicios coordinados, flexibles y agiles

g. Cuidados y servicios continuados: no pueden darse en funcién de las
prioridades o de la disponibilidad de medios y recursos

>

. Equidad de recursos entre areas urbanas y rurales

a. Un modelo con calidad homologada aunque esté gestionado
por distintas Administraciones
b. Simplificacién del proceso de acceso a prestaciones

(@]

. Carteras de servicios homogéneas y permeables entre diferentes Comunidades
d. Trato especifico en el copago sociosanitario y farmacoldgico, atendiendo
a las caracteristicas socioecondmicas de nuestros pacientes (mayores jubilados)

a. Prevencion. Programas de envejecimiento activo.

b. Deteccién temprana de la enfermedad. Programa de intervencién especifico
para el Alzheimer. Formacién especifica en la EA de los profesionales de AP

. Patrones de medida comunes y homologados

. Globalidad y continuidad de la atencion: geriatras y gestores de casos

. Los cuidados no farmacoldégicos y la labor de las AFAs

S D o O

Atencidn pacientes inmovilizados: plan de cuidados y supervision
especializada, instrucciones para los cuidados, asesoramiento y formacién
del cuidador principal, consejo sanitario y apoyo del cuidador

g. Flexibilidad/accesibilidad a la AE: Evitar demoras en el diagndstico,

entre consultas especializadas y en consultas de urgencia
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. Criterios de diagndstico unificados, criterios de tratamiento claros,

criterios de ubicacién socio-sanitaria claros
Coordinacion socio-sanitaria y desarrollo equilibrado entre ambos campos
Adecuacion de las plantillas de profesionales a las necesidades de atencién

. Disponibilidad de y accesibilidad a medios y recursos sociales:

centros de dia / noche, SAD, unidades de respiro, residencias, etc.

a. Planes de prevencion e intervencién socio-sanitaria para los cuidadores
. Informacidn, formacién, asesoramiento, apoyo y ayudas
. Apoyo psicoldgico, estrategias de conducta, toma de decisiones y fomento

de la autoestima

. Programas de prevencion destinada a reducir la desigualdad en salud

y la disponibilidad de medios y recursos para pacientes y cuidadores en general

. Programas de prevencion especifica destinada a reducir la desigualdad

en salud y la disponibilidad de medios y recursos sociales para pacientes

y cuidadores en zonas rurales

. Politicas de salud para la prevencién y proteccién de riesgos asociados

al cuidado del enfermos

. Programas de identificacion de prioridades y establecimiento de lineas

de actuacion socio-sanitaria

a. Especial atencidn a los cuidados proporcionados en la familia
. Cuidar al cuidador. Reconocimiento del rol del cuidador. Visibilidad de la

tarea de cuidados. Marco juridico protector: tiempo para los cuidados en
casa, proteccién del derecho al trabajo, medidas fiscales, bonificacidn costes
sociales, promover sistemas similares a las bajas maternales. Programas de

intervencion en materia laboral

. Incluir a la familia en el modelo asistencial: programas de apoyo, ayuda

domiciliaria, apoyos técnicos y psicoldgicos, unidades de respiro. Marco
juridico protector: voluntades anticipadas, incapacitaciones, tutelas,
centralizacidn de los tramites de dependencia, etc. Programas de

intervencion socio-sanitaria de familias y cuidadores
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d. Prevencion de la pobreza asociada: proporcionar incentivos econdémicos,
abandono del trabajo por cuidados, costes adaptaciones del entorno,
adquisicidn de aparatos, copago farmacoldgico, vendajes y alimentacion
especial, etc. Marco juridico protector: Programas de intervencién en materia
fiscal y contra el empobrecimiento de las familias

e. Promover lineas de colaboracidn con nuestras AFAs, con experiencia en

cuidados al paciente y al familiar y conocimientos socio-sanitarios especializados

a. Apoyo decidido a la investigacidn socio-sanitaria para acometer la erradicacion
de la enfermedad

b. Mejora del conocimiento cientifico actual de la enfermedad en sus aspectos
médico y social: valores de prevalencia a través del sistema de informacién
sanitaria y su contrastacidn con datos de las AFAs; vigilancia de la incidencia;
sistemas de seguimiento y control de los indices de prevalencia e incidencia;
patologias asociadas; indices de mortalidad, sexo, edad y perfil de los pacientes
y cuidadores; enfermedades asociadas a las tareas de cuidado; impacto
econdémico, social y familiar: gastos de cuidados por etapas, por tipos; impacto
laboral, social y familiar; impacto fiscal, social y familiar; otros.

La EA es una demencia degenerativa que va deteriorando de forma paulatina e irreversible
la memoria de la persona afectada, su capacidad de lenguaje, su capacidad visual y, con el
tiempo, también su capacidad motora. La desorientacion temporal y espacial, la afectacion
en la capacidad de juicio y toma de decisiones, la alteraciéon del comportamiento son
algunas de las secuelas esperables de una enfermedad que convertira al paciente en una
persona dependiente las 24 horas del dia a lo largo de su evolucién.

Una de cada cuatro familias espafiolas tiene un miembro con EA. Cuidar es un acto
inherente a las familias y resume y explica la légica de muchos de los vinculos que se
establecen fuera de ésta. Cuidar de los mayores no siempre es sencillo para las familias y
hace que se manifiesten aspectos que antes no se habian tenido en cuenta.

La vivencia del cuidado, y refiriéndonos mas concretamente al cuidado de los pacientes
de EA (objeto de las AFAs que integran CEAFA), suele desarrollarse en un ambiente
emocional duro y estresante. Las situaciones de pobreza asociada al cuidado, de exclusion
y de abandono de uno mismo, se repiten en muchas de las historias que relatan nuestros
asociados. En la opinién de los cuidadores y miembros de nuestras AFAs, los diferentes
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escenarios de cuidados disfrutan de mas visibilidad (y eso que es escasa) que de apoyo
formal desde las instituciones. Es cierto que Ultimamente, ante la magnitud del problema
del incremento de la dependencia se ha producido una eclosion de datos y estadisticas
gue enfocan estas cuestiones y aparentan darle solucién. Eso es un comienzo, pero si lo
qgue de verdad queremos es tener politicas sociales positivas y eficaces, CEAFA emplaza
a la Administracién a que dé cauce en forma de una politica de Estado al conocimiento
adquirido y que haga frente al problema con los recursos adecuados. Son los gobiernos
los tienen el deber de poner en marcha acciones de respuesta al problema socio-sanitario
gue la prevalencia de la EA y el aumento de la expectativa de vida van a provocar mas
pronto que tarde. Con el conocimiento adquirido y las previsiones de evolucion de la

enfermedad, esta situacién no puede resultar inadvertida.
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Los objetivos propuestos para este grupo de trabajo son:

Analizar, desde un punto de vista critico-constructivo, la influencia del tejido
asociativo sobre el problema global que representa el Alzheimer, teniendo en
cuenta el indice de cobertura (personas atendidas) sobre la incidencia total de la

enfermedad.

Analizar la contribucidn de las Asociaciones hacia el impacto de la enfermedad

de Alzheimer: informacién, formacién, asesoramiento, tratamiento, prevencion, etc.

Valorar los puntos fuertes del tejido asociativo e identificar los puntos débiles,
mostrando aquéllas areas de mejora que serian susceptibles de acometerse desde

las propias Asociaciones.

Establecer un debate critico-constructivo sobre el papel de las Asociaciones

de Familiares: como prestadoras de servicios vs movimiento social.

Identificar el papel de las Asociaciones como agentes de presion para la implantacion
de nuevos marcos de ayuda o apoyo para mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas.

Obtener un plano de la cobertura de otras entidades diferentes a las Asociaciones

de Familiares en la atencidn a las personas afectadas.

Con caracter general, todos los participantes en este grupo de trabajo muestran su acuerdo

en los siguientes aspectos:

Es fundamental construir un argumento reivindicativo homogéneo para defender
derechos en cada Comunidad Auténoma (Ley Dependencia, retirada medicacion,
etc...), que dé respuesta a las necesidades que plantean las familias afectadas.

Se hace preciso contar con una Politica de Estado de Alzheimer basada en
la definicion de planteamientos bdsicos o comunes que tengan adaptacién

autondmica.
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CEAFA debe impulsar un grupo de debate entre las Federaciones para que aporten

sus opiniones y conocimientos sobre lo que debe ser la Politica de Estado.

Construir una CEAFA fuerte a la medida de todos. Todos somos CEAFA.
Se esta propiciando un nuevo modelo organizativo y de participacién tendente a
ello, en el que uno de los valores clave es la participacion de todos.

Necesidad de contar con datos/indicadores objetivos y globales (aportados por
todos) que permitan definir argumentos reivindicativos en beneficio de todos:
Investigacidn Social. Se debe contar con el saber acumulado por las Asociaciones
como base para avanzar hacia la consecucion de la Politica de Estado que

necesitamos.

Se requiere una CEAFA unida y fuerte con aportaciones bidireccionales y
con asuncién de responsabilidades por todas las partes: Confederacion,

Federaciones y Asociaciones.

Hay que fomentar la participacién con dindmicas de trabajo como las establecidas
en estas Jornadas, fomentando la intervencién de Juntas y de profesionales de
todo el tejido asociativo, incluyendo mds temas de interés e importancia para

el colectivo al que representamos: las personas afectadas por la enfermedad de

Alzheimer.

Se debe fomentar la solidaridad entre territorios, con las especificidades propias
de cada uno.

El objeto de atencion de CEAFA no se limita al colectivo integrado en la estructura

confederal, sino al conjunto del colectivo afectado.

Tenemos que cubrir necesidades que cambian. ¢ Cémo se puede hacer, sobre todo
si no se puede controlar el entorno?

Necesidad de aprender a vender lo que las Asociaciones hacen, su especialidad.

Se deben disefiar organizaciones no a medida de sus dirigentes, sino a medida
de las necesidades a atender: Proyecto Social, consensuado por todos, que

garantice la continuidad.

Las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer, las Federaciones Autondmicas,

las Asociaciones Uniprovinciales y la propia Confederacion Espafiola de Asociaciones
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de Familiares de Personas con Alzheimer y otras Demencias son los agentes clave en el
seguimiento de la correcta aplicacion de las politicas socio-sanitarias y en la busqueda
de la Politica de Estado de Alzheimer a través del apoyo al trabajo del Grupo Estatal de
Demencias. CEAFA es, en consecuencia, el interlocutor valido, reconocido y de pleno
derecho con la Administracion para sentar las bases que permitan que quienes conviven
con la enfermedad puedan hacerlo con unos minimos de calidad de vida y con la esperanza

de un futuro.

Las asociaciones de familiares participantes acuerdan que CEAFA es (o debe ser) la entidad
referente en el mundo asociativo del Alzheimer, dada su experiencia e implantacion
territorial. Sin embargo, se pone de manifiesto, también, la necesidad de avanzar hacia
la mejora continua, no sdélo en cantidad sino también en calidad de esta organizacion,
de modo que pueda llegar a convertirse en la fuente de conocimiento indiscutida de
inspiracion de politicas concretas de atencion a las personas con la enfermedad, base

Como consecuencia del proceso de autocritica constructiva, desde las Asociaciones surge
el compromiso de avanzar hacia la mejora, adaptandose y cumpliendo con requisitos que

ayuden a demostrar su seriedad y profesionalidad, como:

Declaracién de Utilidad Publica.

Implantacion de normas de gestién de calidad.

Adaptacion a la LOPD.

Cumplimiento de las normas de Prevencién de Riesgos.

Cumplimiento de toda la normativa legal aplicable.

Las Asociaciones prestadoras de servicios, cumplimiento de toda los requisitos legales.

Sometimiento a Auditorias Externas.
La solidez de la estructura redundara en beneficio de la Confederacién, y esa solvencia

facilitara el trabajo de representacién y defensa de los intereses y derechos de las personas

afectadas ante la sociedad y ante la Administracion.

61



& LCEAFA

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

62

Para ello, se acuerda que CEAFA defina la hoja de ruta para apoyar la creacién de nuevas
Asociaciones para su incorporacion a la Estructura Confederal y apoyar el desarrollo de
las existentes; todo ello a través de las Federaciones Autondmicas, de acuerdo al actual

modelo organizativo de la entidad.

Igualmente, CEAFA disefiara un modelo organizativo de participacién Junta-Profesionales,
integrado en la organizacion funcional de la entidad, capaz de romper con el binomio

|ll

“familiar-profesional” y sus diferencias; todos debemos trabajar unidos en la lucha
contra el enemigo comun que es el Alzheimer. Todo ello se concretara en la definicion

del Plan Estratégico de organizacidn a cinco afios vista, que guiara la CEAFA del 2020.

En este contexto de evolucién, queda claro que el espiritu de voluntariado que ha
guiado a las Asociaciones en sus inicios debe ser revisado desde el momento en que las
Asociaciones se han caracterizado por la prestacion de servicios especificos a personas
afectadas por la enfermedad de Alzheimer y otras demencias (tanto pacientes como
familiares cuidadores). Desde el momento en que se prestan servicios profesionales y se
ondea la bandera de la calidad de estos servicios, las Asociaciones acuerdan la adopcién
de la férmula “empresa con sensibilidad de ONG”, o de “ONG con gestiéon de empresa”.
Con la excepcién de la busqueda de lucro o reparto de beneficios, todos los procesos de
la gestion empresarial son aplicables a estas Asociaciones, por lo que estan obligadas a
cumplir de manera diligente todos los requisitos aplicables a estos sistemas de gestion.
Solo de esta manera:

Podran seguir prestando servicios profesionales de calidad.

Se podran proteger de los cambios del entorno y superar, en la medida
de las posibilidades, la excesiva dependencia de subvenciones publicas para

garantizar su supervivencia.

La actual estructura organizativa de las Asociaciones limita su potencial para atender
de manera adecuada a todo el colectivo de personas que conviven con la enfermedad.
El indice de cobertura de las Asociaciones es limitado, a pesar de la gran red asociativa
existente y del tamafio de muchas de estas entidades. Por lo tanto, se comparte la

necesidad de articular mecanismos que permitan ampliar esa cobertura. Es preciso
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buscar y consolidar partenariados con otros agentes comunitarios para poder extender
el conocimiento en cascada que posibilite la atencién a un mayor nimero de personas
afectadas; es imperativo generar sinergias a nivel local, autonémico y nacional, por
ejemplo con oficinas de farmacia, centros de asistencia social o sanitarios, o el propio
CREA de Salamanca.

De este modo, las Asociaciones podran liderar procesos de atencién capacitando
segln sus propios procedimientos de intervencién a otros agentes socio-sanitarios con
potencialidad de llegar a colectivos mas amplios de poblacidn afectada. Es una manera de
articular oportunidades a otras personas de participar en procesos de atencion especifica
fuera del marco fisico de las Asociaciones. De este modo, se garantizara la ampliacién de

la atencidn (aunque sea indirecta) de las Asociaciones a quien lo necesite.

Para garantizar la homogeneidad en las intervenciones (homogeneidad en el buen sentido
del término, puesto que todas deben contar con las necesarias adaptaciones personales
y territoriales), se acuerda que CEAFA disefie e implante un sello de calidad CEAFA no
solo para las Asociaciones que forman parte de la estructura confederal, sino también
para todos aquellos agentes con los que se puedan establecer las sinergias a las que se ha

hecho referencia anteriormente.

El liderazgo de las Asociaciones gestionando las sinergias que se establezcan les confieren
un punto de responsabilidad que, si bien deberia haber sido parte de su actividad normal,
cobra ahora una importancia especial: el seguimiento por parte de las asociaciones del
control de la calidad en la prestacidn de servicios por parte de otros proveedores, tanto
publicos como privados. De lo que se trata es que las Asociaciones asuman, como propia,
la responsabilidad de velar por la correcta y adecuada atencion a las personas afectadas,
independientemente de quién sea el proveedor de dichas atenciones. La persona con
Alzheimer debe estar por encima de todo, y debe ser objeto de la atencidon que merece.

Finalmente, se acuerda que CEAFA disefie y difunda “modelos CEAFA” en los ambitos que
le corresponda (estimulacion, atencidn, etc.), validados, por ejemplo, por el CRE Alzheimer
de Salamanca. Para ello, se aprovechara el conocimiento y saber hacer de las Asociacionesy
de sus equipos profesionales, quienes, como se ha comentado mas arriba, son los maximos
especialistas que existen en este campo, y cuya experiencia debe ser puesta en valor en la
concepcion de modelos homogéneos de intervencidn directa. De este modo, CEAFA estara
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en disposicion de consolidar y desarrollar la dimensién terapéutica de la entidad, cuyos

principales beneficiarios seran todas las personas que conviven con la enfermedad.

Los procesos de autocritica constructiva establecidos en el marco de este grupo de trabajo
han arrojado, también como conclusidn, la necesidad percibida que las Asociaciones
tienen de reciclarse. Cierto es que hasta hace no mucho tiempo no existia competencia
alguna en el tratamiento no farmacoldgico y atencidn a las personas con Alzheimer, y
gue las Asociaciones han sido pioneras en este pais (al igual que en otros muchos) en
esta materia. Sin embargo, hoy existen multitud de empresas privadas y de recursos
publicos que tienen el Alzheimer en su punto de mira, lo cual es bueno para las personas
afectadas, pero supone un reto para las Asociaciones, que ahora, al no ser los Unicos
operadores en el sector, se ven obligadas a competir con otros proveedores de servicios
tanto publicos como privados.

Por lo tanto, es fundamental que las Asociaciones no descansen en la “autocomplacencia”
de su historia pasada; las Asociaciones se comprometen a trabajar para ser mejores dia
a dia y a demostrarlo con datos concretos y con rigor. Son especialistas en su campo de
actividad; pero deben procurar y buscar permanentemente la mejora continua.

Enestabusquedadelamejoracontinuaqueexige,ademas, demostrarquelas Asociaciones
realmente mejoran, deben especializarse y potenciar procesos de investigacidn social
que les permitan obtener y difundir datos objetivos, base de su actividad, lo cual les
permitira no sélo seguir ofreciendo servicios de calidad, sino que, ademads les facultara
como agentes de presidon o cambio ante las respectivas Administraciones. Ello dard como
consecuencia una nueva dimensién en sus planos asociativos: la negociacién por encima
delareivindicacion, lo cual en estos momentos es un factor clave no sélo de sostenibilidad
de las Asociaciones, sino, sobre todo, de la atencidn a las personas afectadas.

En definitiva, se acuerda poner en valor la dimensién social de las entidades, lo cual
serd el indicador que permitird demostrar que CEAFA y sus entidades confederadas son
la estructura de Representacion y Defensa que necesitan en estos momentos mas de
cuatro millones y medio de personas (4.509.612) que conviven con el Alzheimer y sus

consecuencias.
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VALORACION GENERAL
DE LA JORNADA
DE TRABAJO CEAFA-LILLY
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Tras la celebracién de la Jornada de Trabajo se pulsé la opinidn de los asistentes para conocer el
valor y la calidad no sélo de los aspectos organizativos de la misma, sino también de las conclusiones

consensuadas. Para ello se elaboré el siguiente cuestionario:

71 Valorade 1a5 las siguientes cuestiones (siendo 5 la mdxima puntuacién y 1 la menor): 01 Sefiala los aspectos que a tu juicio, han sido lo mejor o mds destacable de

- la Jornada de Trabajo:
1

La informacidn recibida sobre las jornadas
La organizacion general
La gestion de los desplazamientos

La gestion del alojamiento

La dindmica general de las jornada

Las salas de trabajo N
0 Sefiala los aspectos que menos te han gustado:

El catering

GRUPO 1% :
El interés general del tema

La dindmica de trabajo

La calidad de los debates
El interés de las conclusiones alcanzadas

El dinamizador 1 ¢Cémo calificarias la Jornada en general?:

GRUPO 2%
El interés general del tema

La dindmica de trabajo

La calidad de los debates

El interés de las conclusiones alcanzadas

El dinamizador ‘ _ _
o Indica aquellos aspectos que consideres de interés y que nos ayuden

a mejorar en la organizacion de futuros eventos (tematica, metodologia, etc):
GRUPO 32'; J E ( gia, etc)

El interés general del tema

La dindmica de trabajo
La calidad de los debates
El interés de las conclusiones alcanzadas

El dinamizador
La calidad general de las conclusiones finales

2 por favor, cumplimenta sélo el Grupo en el que has participado. Gracias
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Los resultados cuantitativos alcanzados de acuerdo a la valoracidn reportada por los asistentes han
sido los siguientes:

ORGANIZACION GENERAL. VALORACION
El Catering

Las salas de trabajo

La dinamica general de las jornadas

La gestion del alojamiento

La gestion de los desplazamientos

La organizacién general

La informacidn recibida sobre las jornadas

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
GRUPO 1. VALORACION GLOBAL

El dinamizador

El interés de las condiciones alcanzadas
La calidad de los debates
La dindmica de trabajo

El interés general del tema

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

GRUPO 2. VALORACION GLOBAL

El dinamizador

El interés de las condiciones alcanzadas
La calidad de los debates
La dindmica de trabajo

El interés general del tema

0 20 40 60 80 100
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GRUPO 3. VALORACION GLOBAL

El dinamizador

El interés de las condiciones alcanzadas
La calidad de los debates
La dinamica de trabajo

El interés general del tema

0 20 40 60 80 100

LA CALIDAD DE LAS CONCLUSIONES FINALES

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Ademds, parece interesante sefialar aqui las aportaciones cualitativas que los participantes han
reportado a través de sus respuestas (que se reproducen textualmente) a las cuestiones planteadas:

01 Sefiala los aspectos que a tu juicio, han sido lo mejor o mas destacable de
la Jornada de Trabajo:

O El que se trataran temas que nos afectan a todos

O En primer lugar los temas eran muy interesantes y en segundo lugar al ser
grupos reducidos, ha dado la posibilidad de que sea mas participativo

O La eficacia, ni un solo minuto de pérdida de tiempo

o Conocer a profesionales de otras asociaciones

69



& LCEAFA

70

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

O Considero que la organizaciéon ha sido muy buena, con unos objetivos

marcados y una forma de trabajo muy bien planteada, dejando participar a
todos los asistentes de una manera ordenada

Los asuntos debatidos han sido muy importantes para el presente y futuro
de los colectivos a los que representamos, y destacaria la importancia de que
estas jornadas supongan un punto de encuentro para todas las asociaciones
que, aunque dedicadas a un mismo fin, tienen realidades muy distintas, no
solo por su propia estructura sino también por las caracteristicas legislativas
de cada comunidad auténoma

La implicacién de los participantes, el método para la realizacién del trabajo
en los grupos que se formaron, la labor de los dinamizadores limitando

los debates en relacidn a las propuestas de trabajo, y por supuesto, la
preparacion de los temas por parte de lo asistentes

Destacaria la iniciativa de la Confederacién de reunir a miembros de Junta
con técnicos en la misma mesa, debatiendo y enriqueciéndonos todos

Destacar también el trabajo del equipo que ha preparado las jornadas, que
ha posibilitado que se desarrollen como lo han hecho, con tres grupos de
trabajo, dandonos la oportunidad de conocernos unos a otros, aprendiendo y

aportando

El respeto y trato entre los asistentes

La importancia de los temas a tratar

Conocer coémo funcionan otras comunidades

Poder adquirir otras ideas y proyectos para poner en practica

El compromiso adquirido por todos los presentes

Y sobre todo, importante, que no estamos solos en esto, que somos muchos
y con muy buenas ideas y proyectos, que ayuden a paliar todos los efectos
del padecimiento de la enfermedad de Alzheimer

Se ha dejado de manifiesto las grandes diferencias de unas comunidades
a otras, asi como los puntos de vista. Escuchar a los compafieros siempre es
enriquecedor y nos da una visién general de la situacién nacional
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Se plantean buenas practicas que pueden ser copiadas en otras regiones

Destaco la buena predisposicidn de todos los companeros

A mi juicio lo mas interesante de las jornadas ha sido poder tener un
encuentro con el resto de compafieros de las distintas federaciones, para
mi ha sido muy interesante conocer otras realidades, considero que es muy
positivo compartir las practicas que se desarrollan en las distintas AFAs

Pero sobre todo me quedo con la posibilidad que nos habéis brindado
de trabajar juntos y poder unificar criterios y lineas de actuacion

La posibilidad de compartir informacién con otras Asociaciones, Federaciones
El feed-back entre AFAs

El intercambio de opiniones e ideas

Nos ha permitido poder poner en comun temas de tanto interés
para las AFAS y para los objetivos que nos unen y que queremos conseguir

El intercambio de opiniones y experiencias diversas facilitan que afloren
buenas y malas practicas que favorecen el analisis, la reflexién y la evaluacién
gue nos llevara a un buen diagndstico y llevar a cabo las propuestas de
mejora necesarias

La valia de las conclusiones acordadas entre todos
El talante constructivo, cordial y de respeto

Se ha dado voz a las personas e importancia a las personas que estan con los

enfermos y sus familias a diario

La imaginacion para disefiar un trabajo implicando a todos, el trabajo previo
que ha conseguido rentabilizar el poco tiempo del debate y la puesta en
comun, la competencia y el rigor de los dinamizadores que han sabido
compatibilizar la rigidez de los tiempos con la participacién espontdnea de los

componentes del grupo

El trabajo en equipo de todas las Federaciones AA. Conocer un poco

los distintos sistemas de trabajo y atencién dependiendo de la Autonomia.
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0 Seiala los aspectos que menos te han gustado: el modelo de AFA ideal que se presenta junto a la politica de estado. Pedimos
0 Nada que resefiar una politica de estado y no tenemos claro cual es el papel del AFA dentro de

esta politica (es una contradiccién)

O El aspecto que me gustaria que hubiese sido distinto fue el turno de debate, )
i ) L ) . O La verdad es que me ha gustado todo, considero que estaba perfectamente
solo se podia participar por riguroso turno de palabra por lo que desde mi ) )
. . - organizado y hemos aprovechado mucho el tiempo
punto de vista no se facilitaba el debate que algunos temas propiciaban,

creo que la “discusion” de determinados aspectos con circunstancias 0 Poco tiempo que hace que se tomen decisiones rdpidamente sin pensar
tan heterogéneas era necesario. No nos olvidemos que este foro no sélo si son correctas o no

esta para debatir aspectos comunes, sino para hacerlo partiendo de la

heterogeneidad de circunstancias que influyen en las decisiones o posturas 0 Creo que en mi grupo el papel del dinamizador y la dinamica de trabajo
finales, y que afectan a las personas que representamos, asi por ejemplo no que ha planteado o ha favorecido un trabajo agil, participativo y ordenado.
se puede tomar una postura sobre la llamada ley de dependencia obviando Aunque se han llegado a algunas conclusiones interesantes

a las comunidades auténomas en las que apenas se ha implantado, o dada la importancia de los temas

propuestas de mejora asistenciales para nuestros usuarios sin tener en

. . , . 0 No sabria qué destacar. Han sido unas jornadas muy instructivas
cuenta aquellas comunidades en las que ni existen las basicas. CEAFA a ) y

representa o alina a un colectivo, por tanto a todos con sus respectivas

. . O Para ser la primera experiencia muy bien
idiosincrasias

. . . .. O Si hubiera sido positivo, el tener previamente el documento de Analisis
0 Enfin, un poco de debate “espontdneo” hubiera estado mas interesante, P ’ P

— L del impacto de la EA, hubiera hecho mas dinamico el grupo de trabajo al
aungue no tengo objeciones para la moderadora que actud siguiendo la

. N oder analizar previamente los resultados de los datos de las CC.AA
pauta establecida por la organizacién y que en general fue muy tolerante con P P
aquellos que teniamos mucho que decir

O La falta de mas tiempo, el cual hubiera servido para unir a los distintos grupos g e
PO, P grup r1 ¢Cémo calificarias la Jornada en general?

para definir un documento final mas elaborado ) _
o De muy orientativa

D Me ha gustado todo o Muy interesante, sobre todo al ser participativa y nos da la posibilidad de

O El comprobar que nos movemos de forma distinta dependiendo de la conocer a otras asociaciones y poder compartir trabajo

comunidad donde trabajamos o Muy bien, eficaz, productiva, interesante, muy bien organizada

O A falta de presencia de personas, de los altos cargos administrativos, o Buena

para que vean, in situ, el movimiento que hay alrededor del Alzheimer y que
no nos pueden dejar en el olvido 0 Muy positivas. Este tipo de jornadas ayudan a la cohesién entre las AFAs,

a tener un mayor conocimiento de las mismas y a que todos marquemos
O Se detecta un cambio muy drastico en la filosofia de CEAFA, objetivos comunes

por lo que se desprende la necesidad de fijar objetivos comunes para todo el

territorio nacional O Muy positivas y enriquecedoras
O Creo que habria sido necesaria una reunion previa en la que debatir o - , . .,
q P a O Positivas, provechosas y sirviendo como termdmetro de la situacidn actual

y de las perspectivas de futuro de nuestro colectivo
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O

O

O

Productiva, interesante, clarificadora y resolutiva

Muy fructifera, sobre todo porque nos damos cuenta de cémo nos movemos
a nivel nacional, y de cémo deberiamos trabajar de una manera conjunta,
porque al finy al cabo, personas afectadas por la enfermedad, vengan de
donde vengan, y por las que tenemos que hacernos oir, ver y escuchar. Juntos
haremos mas fuerza y serd mas dificil pasar desapercibidos

Creo que deberian ser el inicio de una época de autorreflexion para todos
Las califico como positivas en términos generales

Necesarias y muy positivas

Pienso que deberiamos continuar trabajando los temas tratados
en la Jornada, son aspectos muy interesantes y es imprescindible que las
federaciones asi lo entiendan y puedan ser participes

Fructiferas

Interesante y comienzo de lineas de trabajo conjuntas

Excelente. Enhorabuena y muchas gracias por el trabajo que habéis realizado
desde CEAFA

Muy positiva y muy organizada

Se han sacado conclusiones muy interesantes y seguramente sera el inicio
de un gran trabajo

Muy buena

Buenay enriquecedora

0 Indica aquellos aspectos que consideres de interés y que nos ayuden a mejorar

en la organizacion de futuros eventos (tematica, metodologia, etc.)

O

O

Me gustaria que en el futuro se siguiera trabajando en esta linea,

que se mantuviera, como se hablé en la Jornada, una continuidad en los
encuentros y en las comunicaciones, de tal manera que se vieran los avances
gue vamos haciendo en este sentido

La metodologia creo que ha sido muy buena, porque ha facilitado la

participacién de todos los asistentes
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Ha sido la primera jornada, pero espero que se organicen mas en el futuro,
para poder compartir con otras asociaciones

Seria interesante ir tratando diferentes temas que nos afectan a todos
asi como poder compartir programas, proyectos, terapias, etc.

Seria interesante que se realizasen unas Jornadas de Trabajo dirigidas
a los técnicos de las Asociaciones con el fin de intercambiar ideas formas de
trabajo y aunar conocimientos

Organizar jornadas de trabajo en la que se debatan aspectos que ayuden
o0 alinen posturas comunes en la intervencién con usuarios y familiares,
por ejemplo, tener unos protocolos comunes en campos concretos como
la actuacion en el duelo, el concepto de estimulacion, herramientas de
evaluacion y seguimiento, etc.

Quizas realizar grupos de trabajo mas pequefios con una division mas efectiva
del trabajo, asi como en la medida de lo posible mejorar los elementos
técnicos utilizados en la realizacidn de este tipo de jornadas

Un tema preocupante, la situaciéon de los servicios sociales en Espafia,
nos afecta y mucho, al hilo de la investigacion socio-sanitaria

Quizds mas tiempo para abordar todo lo que conlleva esta problematica

Mi mas sincera enhorabuena a la organizacion del acto, no se puede sacar
mas partido ni rendimiento en tan corto espacio de tiempo

Gracias por todo, hay que seguir trabajando, quizas lo estemos haciendo
por nosotros mismos el dia de mafiana, un saludo

El papel de las AFAs, modelo de asociacién y servicios que ofrece
Objetivos principales de CEAFA: la politica de estado. Trabajar en sentar las bases

Proyecto nacional: estudio de la aplicacion de las terapias no farmacoldgicas
en personas con demencia

Metodologia: creo que se podrian haber presentado los datos previamente
en un power de forma conjunta, porque los datos se estudiaron un poco
atropelladamente

En este apartado solamente quiero indicar que considero que Madrid
es la ciudad idénea para la celebracién de las Jornadas, ya que es un punto
céntrico y tiene muy buena comunicacidon con el resto de ciudades
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El futuro inmediato de las AFAs

Conocer de antemano con tiempo, exactamente lo que se va a debatir
para poderlo trabajar antes en cada Federacion

Creo que la Jornada deberia haber empezado antes, para tener
un par de horas mas de trabajo

En general tanto la tematica como la organizacién creo que ha sido muy buena
y las conclusiones han sido de calidad

Quizas acotar alin mas (aunque se ha hecho) la funcién del dinamizador
y dindmica de trabajo de los grupos para que la organizacién del trabajo en
todos los grupos facilite un debate ordenado, fructifero y enriquecedor

La tematica creo que depende de los objetivos de cada convocatoria.

Es interesante que las asociaciones que trabajamos con enfermos y sus
familiares podamos dar nuestra visidn y experiencia. Pero también la
formacién es muy importante. Quizas seria importante la formacidn practica

Insistir en llevar los temas previamente estudiados y debatidos
en las asociaciones

Propiciar el intercambio de experiencias

Tematica: el asociacionismo: écdmo potenciarlo?

Hubiese sido una buena oportunidad para presentar a los asistentes la actual
Junta de Gobierno, ya que, por lo general, no son los que acuden a la asamblea.

Si seria positivo en eventos como éste, que al ser limitadas las plazas,

se aclare que pueden acudir técnicos y miembros de junta directiva.

El reparto de asistentes se debe tener en cuenta la asistencia, no es lo mismo
tres personas de una AFA uniprovincial que las FF.AA. que la componen mas
miembros de J.D. y técnicos

En Pamplona, noviembre de 2014







