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Introduccion

El lema escogido por la Confederacidn Espafiola de Alzheimer con motivo del Dia Mundial
del Alzheimer 2019 es #Evolucidén. Con esta simple palabra busca la reflexién, pero, sobre
todo, hacer tomar conciencia de que “los tiempos cambian” y, con ellos, todo lo
relacionado con las demencias en general y con el Alzheimer en particular, asi como con
las consecuencias que genera en las personas y en la sociedad. El paso del tiempo no sélo
ha introducido nuevos perfiles demograficos que, a su vez, han generado nuevas
necesidades, sino que también ha traido consigo la necesidad de actualizar los cuidados y
las atenciones que han de satisfacer esos nuevos requerimientos. Y es que la rutina de
mirar durante mucho tiempo el mismo escenario puede impedir ver y comprender los
cambios que en éste se producen. Si las necesidades evolucionan, es preciso que las
respuestas lo hagan también en la misma medida.

#EvolucionDemografica

Uno de los principales logros de la ciencia es que permite a las personas vivir mas afos. En
el afno 2017, Espaiia contaba con un indice de envejecimiento del 19% de su poblacion,
muy en la linea media a nivel europeo. Ademas, la esperanza de vida saludable, es decir,
el porcentaje de tiempo que se vive en buena salud a partir de los 65 afios es también
significativo, puesto que el 53,7% del tiempo por vivir en los hombres lo es en buenas
condiciones, mientras que para las mujeres el porcentaje se reduce al 44,0%; esta
diferencia se debe al hecho de que la esperanza de vida y la morbilidad en las mujeres es
mayor que en los hombres.

Sin embargo, Espafia cuenta con un saldo vegetativo negativo, es decir, mueren mas
personas de las que nacen; y aunque el pais haya ganado poblacion gracias a la migracion,
lo cierto es que en el primer semestre de 2018 perdié 46.273 personas de acuerdo a las
Cifras de Poblacion a 1 de julio de 2018 del INE.

Por otro lado, en el afio 2040 Espafia sera el pais con la mayor esperanza de vida a nivel
mundial, lo cual es tanto como decir que serd un pais ampliamente envejecido y, dentro
de ese envejecimiento, seran las mujeres las mas numerosas, quienes a partir de los 50
afios constituiran el grupo poblacional mas amplio.

Dado que parece que se prevé una tendencia ascendente en el volumen del
envejecimiento, en el impacto del envejecimiento del envejecimiento y en la feminizacion
de estos procesos, y siendo la edad el principal factor de riesgo para sufrir demencia,
desde CEAFA se quiere hacer hincapié en:

e La necesidad de reforzar y optimizar los programas dirigidos a facilitar los
procesos de envejecer, procurando su inicio con antelacién suficiente a la llegada
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a una determinada edad, y persiguiendo explorar no sélo las situaciones que se
van a generar como consecuencia del avance de la edad, sino, sobre todo, todas
las oportunidades que se establecen y que pueden ocupar buena parte del tiempo
activo de las personas mayores. No se trata sélo de impulsar programas de
envejecimiento activo, sino también de preparar a las personas para vivir
situaciones nuevas en las que, ademas de ser sujetos pasivos o receptores de
atenciones y servicios, van a poder desempeiar roles dinamizadores de la
sociedad desde perspectivas altruistas o voluntarias, por ejemplo.

e La importancia de tomar conciencia de que el incremento de personas mayores
en el corto-medio plazo va a resultar imparable, lo cual va a generar nuevos
retos para los sistemas publicos de protecciéon que van a extenderse a todos los
ordenes de la vida cotidiana de este grupo de edad, desde los servicios sociales
hasta los sanitarios, pasando por los urbanisticos, medioambientales, etc., sin
olvidar, en ningun caso, el sistema de pensiones cuyo sostenimiento, dada la
actual figura que adopta la piramide poblacional en la actualidad y en el futuro, va
a representar el mayor reto de los Gobiernos. Por lo tanto, deben ponerse ya las
bases que garanticen en el corto y medio plazo las pensiones que permitan a las
personas mayores vivir con unos minimos de dignidad.

e Unido a lo anterior, se debe realizar la planificacién pertinente que posibilite la
dotacion de los recursos oportunos en cantidad y calidad para hacer frente a las
necesidades actuales y futuras que presenten las personas mayores buscando, en
la medida de lo posible, la especializacion de los mismos cuando los
requerimientos que presenten no puedan ser satisfechos con férmulas de
caracter generalista, caso de las demencias en general y del Alzheimer en
particular.

#EvolucionFamilia

Hasta ahora la familia ha sido la principal estructura protectora de los miembros de la
sociedad, la encargada de educar a los nifios, de albergar a los adultos y de cuidar a los
ancianos. La composicidn tradicional de la familia permitia que ésta, como organizacion,
pudiera asumir diferentes papeles en funcidn de las necesidades que sus miembros iban
presentando, con lo que, en la mayoria de los casos, se aseguraba que todos estaban
atendidos y recibian las atenciones requeridas.

Sin embargo, con el paso de los tiempos, la estructura y composicién de la familia ha
experimentado cambios importantes sobre todo en cuanto al nimero de sus integrantes y
al reparto y asuncién de roles. Son cuestiones que van alejando progresivamente a la
familia de ser aquel recurso privilegiado de cuidado y atencidon a las personas
dependientes en cuyo buen hacer ha descargado el Estado buena parte de sus
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atribuciones. Como es bien sabido, alrededor del 80% de las personas con Alzheimer u
otro tipo de demencia son atendidas y cuidadas en el domicilio familiar, al menos hasta
gue el cuidado requerido no puede ser dispensado con la calidad merecida.

También es interesante echar un vistazo al perfil de las familias en las que viven las
personas mayores de 65 afios en Espafia. Un informe publicado en 2019 sefiala que “a lo
largo de la vejez aumenta la probabilidad de vivir en soledad. Se ha observado en los
ultimos afios un incremento de los hogares unipersonales en personas de 65 y mas afios
(...). La proporcion es mayor entre mujeres que entre hombres (2017: 29,9% frente a
17,7%) pero en éstos ha habido un aumento notable en los ultimos afos, relacionado con
mayor supervivencia, o llegada a la vejez ya en soledad y otros motivos. La forma de
convivencia mayoritaria entre los hombres de 65 y mas afios es la pareja sola (sin hijos ni
otros convivientes), y en el futuro se espera que aumente.”

Las transformaciones que esta experimentando la familia condicionan, igualmente, el
entorno familiar de las personas mayores, lo cual permite atisbar la dificultad de sostener
en el futuro ese actor protagonista de la atencién a las personas dependientes, socio
privilegiado del Estado.

Por ello, CEAFA considera fundamental:

e Emprender un proceso de reflexion global sobre el papel de la familia en la
actualidad y en el futuro préximo como estructura de atencidn y cuidado de las
personas con Alzheimer, sobre todo en un momento como el actual en el que las
tendencias parecen avanzar hacia polos opuestos: mientras el nUmero de casos
de demencia se va a ver incrementado, el perfil de la familia se va a ver cada vez
mas reducido en cuanto a su composicion, lo cual va a acabar situdndose en la
base de una soledad que pueda acabar siendo estructural, con todo lo que puede
conllevar para las personas con Alzheimer u otro tipo de demencia.

e Generar mecanismos de apoyo al cuidado familiar que impidan que ninguna
persona con demencia se quede sin atender o cuidar. Estos mecanismos deberan
complementar el actual cuidado familiar y facilitar el transito hacia otro tipo de
cuidados (publicos, privados o mixtos) que deberdan asumir un mayor
protagonismo cuando la estructura familiar se vea incapaz de ejercer su
tradicional rol de cuidador.

1 ABELLAN GARCIA, Antonio; ACEITUNO NIETO, Pilar, PEREZ DIAZ, Julio, RAMIRO FARINAS, Diego, AYALA
GARCIA, Alba y PUJOL RODRIGUEZ, Rogelio (2019). “Un perfil de las personas mayores en Espafia, 2019.
Indicadores estadisticos bdasicos”. Madrid, Informes Envejecimiento en red n2 22, 38p. [Fecha de publicacion:
06/03/2019]. < http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/enred-indicadoresbasicos2019.pdf>
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e Alertar a los gobiernos de la necesidad de ir planeando nuevas politicas que
complementen (y llegado el caso, sustituyan) a la familia como proveedor de
servicios; esto es especialmente relevante en la actualidad por cuanto que existen
posibilidades reales de que el Estado deba hacerse cargo de la atenciéon de un
volumen de personas que, hasta la fecha, eran cuidadas por sus familias sin
generarle un mayor gasto, gasto que es posible tenga que ser asumido en el
medio plazo por aquél. Ademas, es importante que esas politicas no se demoren
en el tiempo, mdéxime teniendo en cuenta el incipiente derecho a no cuidar a
personas dependientes en el seno familiar esgrimido y defendido por un creciente
colectivo de la sociedad.

#EvolucionDemencias

En la actualidad no se dispone de una metodologia especifica que permita abordar la
clasificacion de la demencia segun criterios de “medicina basada en la evidencia”. El
criterio de clasificacién mas extendido es el etioldgico. Se pueden considerar tres grandes
categorias etioldgicas: demencias degenerativas primarias (Enfermedad de Alzheimer
(EA), Demencia Frontotemporal (DFT), Demencias por Cuerpos de Lewy (DLB), Demencia
Asociada a la Enfermedad de Parkinson (PDD y otras), demencias secundarias y demencias
combinadas o mixtas (de etiologia multiple), que es el modelo que propone la SEN (2009).
Otras formas de clasificar las demencias se basan en la presencia de otros sintomas
neurolégicos, edad de inicio o distribucién topografica. También se pueden clasificar
segun criterios no clinicos: neuropatolégicos, moleculares, genéticos.

La enfermedad de Alzheimer es la causa de demencia mas frecuente (entre el 60 y el
80%); en segundo lugar aparece la demencia por patologia mixta, vascular y Alzheimer,
seguida de la demencia vascular (entre el 20 y el 30% del total), y ya, a mas distancia, la
demencia por cuerpos de Lewy y la demencia asociada a la enfermedad de Parkinson,
demencia frontotemporal y demencias secundarias. A pesar de ser etiologias menos
frecuentes, cabe destacar que la prevalencia acumulada de demencia, en pacientes con
enfermedad de Parkinson de mads de 10 afios de evolucion, es del 75%; es decir, 3/4 de los
enfermos de Parkinson desarrollaran demencia a lo largo de su enfermedad. Por otro
lado, si se tienen en cuenta Unicamente los casos de demencia en paciente joven (<65
afios), la demencia frontotemporal adquiere un papel mas relevante (12-15% frente a un
25-35% de casos de EA entre los 45 y 65 afios).?

Conforme avanza el conocimiento que se genera desde el plano cientifico, se van
estableciendo los puntos de encuentro y de desencuentro de los diferentes tipos de
demencia, lo cual, desde el punto de vista de CEAFA requiere:

2 Estrategia en enfermedades neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud.
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e Valorar y reconocer la identidad propia de cada tipo de demencia existente,
identificando sus peculiares caracteristicas o necesidades desde el punto de vista
sanitario y de investigacién, pero, sobre todo, social, recalcando las necesidades
concretas que las personas tienen en su dia a dia conviviendo con su enfermedad.

e Apostar por la especializacion en la prestacion de las atenciones, servicios,
recursos y cuidados que las personas requieren en funciéon del tipo de demencia
que presentan en sus diagndsticos. Esto es especialmente relevante por cuanto
gue es preciso garantizar que las personas reciben la atencidn especifica que
necesitan, y no una atencién generalista o0 mas apropiada para condiciones o
enfermedades mas prevalentes.

e Con caracter especial, establecer protocolos, programas o atenciones
especificamente dirigidas a los denominados “enfermos jévenes”, personas por
debajo de los 65 afos que han sido diagnosticados y que, en el caso de Alzheimer,
representan entre el 9y el 10% del total de dictamenes de este tipo de demencia.
La importancia de este punto es que, para la mayoria de estas personas, el
abordaje de sus necesidades no va a pasar en el corto plazo por su inmersién en
las conocidas terapias no farmacolégicas, al menos en las que habitualmente se
emplean en el campo de la estimulaciéon cognitiva, fisioterapia, etc. Sus
necesidades personales, sociales y familiares deben ser exploradas y analizadas de
manera conjunta con los propios interesados.

#EvolucionDependencia

Se entiende por dependencia “el estado de caracter permanente en que se encuentran las
personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y
ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atenciéon de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad
intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal” 2

Igualmente, se entiende por autonomia “la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por
propia iniciativa, decisiones personales acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y

preferencias propias asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria”.*

Los conceptos contemplados en la Ley de Dependencia se centran, como no podia ser de
otra manera, en la atencién y protecciéon de la persona que tiene el problema concreto

3 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Persona y Atencidn a las personas en
situacién de dependencia.
4 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Persona y Atencion a las personas en
situacion de dependencia.
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que causa dependencia (edad, enfermedad, discapacidad), afiadiendo, también, su
caracter permanente. En demencia en general y en Alzheimer en particular se dan una
serie de circunstancias especificas que deben ser consideradas y sobre las que CEAFA
insta a reflexionar:

e El concepto de autonomia deberia ser objeto de atencién para las personas con
demencia; hasta la fecha no lo son, puesto que las valoraciones iniciales se
producen en momentos en que la enfermedad esta ya evolucionada, por lo que
no se contempla la posibilidad de impulsar procesos que permitan prolongar
periodos de vida con calidad para aquellas personas con un diagnéstico temprano
y que, por lo tanto, conservan todavia buena parte de sus capacidades. Siendo
esto asi, y reconociendo, ademas, la importancia y necesidad del diagndstico
precoz, deberia valorarse, reconocerse y otorgarse los beneficios de la Ley de
promocion de la autonomia personal y atencion a la Dependencia desde el
momento mismo del diagndstico, independientemente de la fase o estado de
evolucion de la enfermedad.

e |gualmente, asociado al diagndstico, se deberia potenciar la valoracion de
discapacidad de las personas con demencia, otorgandoles los beneficios a los que
pudieran tener derecho.

e Alahora de desarrollar las sesiones de valoracién, en el caso de demencia deberia
establecerse mecanismos especificos que se centraran en el estudio no sélo del
paciente, sino también de su cuidador principal, pues éste se ve en muchas
ocasiones inmerso en situaciones que limitan enormemente su autonomia y lo
hacen dependiente de la persona a la que cuida. Igual no es tanto cuestion de una
valoracion para la prestacion de recursos, como de un reconocimiento formal de
su figura.

#EvolucionBinomio

Con motivo del Dia Mundial del Alzheimer 2018, la Confederacion Espaiola de Alzheimer
recordaba la introduccion de un “significado nuevo al concepto de “persona con
Alzheimer”; se esta dejando de hablar de “enfermo de Alzheimer” o de “persona con
Alzheimer” y de “cuidador familiar” o “cuidador principal”. Ahora se busca hablar de
“persona afectada por el Alzheimer”, entendiendo por tal tanto a quien tiene sobre si el
diagndstico de la enfermedad como a su entorno familiar que asume su atencion vy
cuidado. En otras palabras, se consolida, asi, el concepto de “binomio enfermo-cuidador”
pero reivindicando, ante todo, la condicion como persona de ambos protagonistas.
Porque el Alzheimer, mas que una enfermedad, es un problema sociosanitario de
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especial complejidad e importancia que extiende sus efectos precisamente a ese
binomio.””

Reforzando la idea del binomio, se reconoce el papel inestimable que realiza y asume la
persona cuidadora®, sin cuya contribucion la otra pata del binomio no podria estar
atendida. Pero, ademds, se otorga la misma carta de naturaleza al cuidador que al
paciente, considerdndolo como parte también afectada por el Alzheimer en particular y
las demencias en general; de ahi el concepto de persona afectada. De este modo, se
busca tratar por igual, en un conjunto, a las dos piezas del binomio, y no de manera
diferenciada o separada como se estd haciendo desde otros foros.

Sin embargo, las lecciones aprendidas por CEAFA en este sentido, le llevan a formular las
siguientes consideraciones:

e La persona cuidadora debera ser objeto de atencién preferente por parte de las
politicas y acciones de proteccidn de la demencia en general y del Alzheimer en
particular, fundamentalmente las de cardcter social, asistencial, sanitario, etc.,
trasladando el foco de atencién del paciente al cuidador, pues cuando aquel falte,
éste deberd continuar con su vida, en muchas ocasiones marcada por su
experiencia de cuidado. Esto no significa, en ningln caso, bajar la guardia con las
atenciones dirigidas al paciente.

e Hasta la fecha, al hablar de binomio, siempre se ha hecho referencia al paciente y
al cuidador, por este orden, con lo que el cuidador adoptaba un papel secundario,
a pesar de su relevancia. A partir de ahora, se propone cambiar ese orden, y
referirse en primer lugar al cuidador y después al paciente. De esta manera se
podra comprender mejor la verdadera magnitud del problema que genera el
Alzheimer y sus consecuencias; a modo de ejemplo, el discurso pasa de afirmar
que “el Alzheimer afecta a 1,2 millones, cifra que se eleva hasta los 4,8 millones al
considerar también a la familia”, a decir que “el Alzheimer afecta a 4,8 millones
de personas, de las que 1,2 sufren directamente la enfermedad”. Reivindicar la
figura de la persona cuidadora es también una manera de contextualizar de
manera adecuada la magnitud del problema.

e Deberia establecer un proceso de reflexién sobre el futuro de la estructura
familiar, tal como se ha insinuado anteriormente en el epigrafe #EvolucionFamilia,
de cara a poder tomar conciencia sobre la situacion que se espera en el futuro y

5 Alzheimer ConCiencia Social. Reivindicaciones y propuestas de CEAFA 2018. Identificando los elementos
diferenciadores para favorecer el abordaje del Alzheimer y otras Demencias de manera diferencial en el
entorno de la Dependencia. Confederacion Espafiola de Alzheimer. 2018

6 En el 76% de los casos, se trata de una mujer que cuida a su madre o padre, y que combina este cuidado con
la atencién a su. Familia. El cuidador en Espafia. Contexto actual y perspectivas de futuro. Propuestas de
intervencién. CEAFA y Fundacion Sanitas. 2016
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poder dibujar con antelacidn suficiente las medidas de apoyo o complementarias
para permitir que el binomio, tal como se entiende en este momento, pueda
seguir vigente y con minimos de proteccion y calidad de vida.

#EvolucionNoExclusion

Sigue de plena vigencia lo reivindicado por CEAFA con motivo del Dia Mundial del
Alzheimer 2018 en relacidon con las sociedades no excluyentes. En el documento
elaborado al efecto se leia lo siguiente.

“Frente a otros colectivos que, por razones evidentes, luchan porque las sociedades sean
cada vez mas inclusivas o incluyentes, no parece que tenga mucha logica reivindicar la
inclusion en una sociedad de una persona que ya formaba parte activa de ella antes de
verse afectada por la enfermedad; si ya estaba incluida en la sociedad y formaba parte de
ella, lo suyo seria luchar porque esa sociedad de la que durante muchos afios ha formado
parte no excluya a la persona cuando ya no puede valerse por si misma, es decir, cuando
es dependiente. Peor aun, una persona que es parte de la sociedad en el momento del
diagndstico y que va a seguir siendo durante un tiempo indeterminado miembro activo de
ésta. Es el diagndstico el que excluye, no la enfermedad. (...) La no exclusidn, por su lado,
habla de estructuras y de prejuicios. Prejuicios que alcanzan a los propios familiares de
personas con Alzheimer. De hecho, esa es una de las raices del estigma, la capacidad del
diagndstico de no reducirse al paciente, de extenderse a la familia consanguinea, como si
toda ella estuviera inexorablemente sentenciada a un diagndstico de demencia.

Esta reivindicacidn, propia de CEAFA, se situa también en la base de la lucha contra la
estigmatizacion que todavia hoy sigue generando la demencia en general y el Alzheimer
en particular. En este sentido, podria seguirse el ejemplo de las sociedades a las que se
tiende en los proyectos de Ayuntamientos Solidarios promovido por CEAFA, o de las
ciudades o comunidades amigables impulsadas por otras entidades, como el IMSERSO en
Espaia o por organizaciones de Alzheimer de otros paises. Este tipo de entornos van un
paso mas alld de las localidades accesibles, pues, ademds, de los requerimientos
materiales o arquitectdnicos, buscan implicar a la sociedad, a otras personas para luchar
contra la exclusion de los vecinos que conviven con la enfermedad.”’

Dado que el estigma sigue siendo todavia un problema importante en torno a la
demencia, CEAFA considera del maximo interés:

7 Alzheimer ConCiencia Social. Reivindicaciones y propuestas de CEAFA 2018. Identificando los elementos
diferenciadores para favorecer el abordaje del Alzheimer y otras Demencias de manera diferencial en el
entorno de la Dependencia. Confederacidn Espafiola de Alzheimer. 2018
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e Educar, en el mas amplio sentido del término, a la sociedad para fomentar la
convivencia activa con la demencia. No se trata sélo de los tipicos programas
intergeneracionales tan extendidos en la actualidad que buscan la interaccion
entre colectivos diferentes (en nuestro caso personas con demencia y nifios) bien
sea en entornos concretos o en colegios, como de trabajar con diferentes grupos
sociales para que puedan convertirse en actores de apoyo a las personas con
demencia.

e Disefiar y articular planes especificos de concienciacion, sensibilizacién y, sobre
todo, capacitacidon para colectivos concretos de la sociedad para que puedan
adquirir las herramientas bdsicas que les permitan actuar de manera correcta
ante determinadas eventualidades (casos de desorientacion, pérdidas o
comportamientos erraticos o no apropiados). Todo ello redundard en nuevos
sistemas de proteccién y seguridad para las personas afectadas, que podran
seguir viviendo en los entornos comunitarios que les son propios durante mas
tiempo, evitando, de esta manera, entre otras, la institucionalizacion de los
pacientes.

e Prestar una especial atencién al tejido empresarial, como parte importante de la
sociedad. Esto cobra especial importancia por cuanto que casi el 10% de las
personas diagnosticadas de demencia conforman el colectivo conocido como
“enfermos jévenes”, personas en edad laboral que han de enfrentarse a una
nueva situacion para la que ni ellas ni sus empresas estan preparadas. Por lo
tanto, es bdsico promover procesos de reflexién en el seno de las empresas
dirigidos a favorecer adaptaciones de puestos, entendido no tanto como el
acondicionamiento material de los espacios (mas propio de la discapacidad),
como de la adaptacién de las competencias y funciones a las capacidades de las
personas, teniendo en cuenta la evoluciéon de la enfermedad y la previsible
pérdida gradual de esas capacidades.

#EvolucionCuidado

La atencidon a la demencia en general y al Alzheimer en particular se sustenta,
basicamente sobre las terapias farmacoldgicas en combinacién con las no farmacoldgicas,
sin olvidar los diferentes recursos sociales que se ponen a disposicién del binomio
cuidador familiar — paciente.

A pesar de que el primer diagnéstico de la enfermedad se realizd hace mas de 110 afios,
no se ha encontrado un tratamiento que cure la enfermedad, que la prevenga o la
cronifique; de hecho, no ha habido ningiin farmaco nuevo en el mercado en los udltimos 15
afios, y los que existen tienen una eficacia limitada. Es aqui donde entran en juego las
denominadas terapias no farmacoldgicas, sobre todo aquellas con base o evidencia
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cientifica. Se ha demostrado que una adecuada combinacién de ambos tiempos de
terapias contribuye no a curar, pero si a ralentizar la evolucién de la enfermedad vy, con
ello, a prolongar los periodos de calidad de vida de las personas afectadas.

Sin embargo, el perfil de la persona afectada cambia de una manera mucho mas rapida a
como lo estan haciendo estos tratamientos. Ya se ha comentado que en los ultimos afios
no ha habido ningln avance en la farmacologia, a pesar de los esfuerzos investigadores.
Pero, ademds, es muy posible que las terapias no farmacoldgicas tampoco hayan
evolucionado conforme lo han hecho los tiempos que corren y, en consecuencia, las
necesidades de las personas afectadas. De hecho, se siguen manteniendo en muchos
casos las mismas herramientas que hace afios, sin tener en cuenta el perfil cambiante de
los potenciales usuarios, sino simplemente la eficacia o efectividad que en su dia
demostraron y que no tiene por qué coincidir con la eficacia esperada en el momento
actual. No basta cambiar el soporte de una herramienta para que ésta se adapte a nuevas
circunstancias.

La atencién especifica a las personas afectadas por demencia en general y Alzheimer en
particular es una de las principales preocupaciones de CEAFA, razén por la cual propone
como ineludible:

¢ Innovar en estrategias y maneras de abordar el cuidado y la atencién, acordes
con los tiempos y, sobre todo, con las necesidades de las personas a las que se
dirigen. Terapias que demostraron en el pasado una determinada eficacia
deberan ser revisadas para acomodarlas a las nuevas exigencias. En este sentido,
una perspectiva global puede ser de utilidad para comprender qué demanda el
entorno particular al que nos hemos de dirigir y poder, de esta manera, articular
esas respuestas especificas que requiere. Esto es mas complejo -por la dificultad
intrinseca de la investigacion biomédica- en el caso de las terapias farmacoldgicas,
pero, aun siendo dificil, podria resultar mas asequible para las no farmacolégicas,
habida cuenta de los esfuerzos que se estan produciendo para demostrar la
evidencia cientifica de su capacidad para prolongar los periodos de calidad de vida
de los pacientes.

e Los tiempos cambian, y las personas también. Las personas con Alzheimer de hoy
poco tienen que ver con las personas con Alzheimer de hace apenas 20 afos.
Evidentemente no se deberia poder atender a una persona hoy de la misma
manera a como se hacia 20 afos atrds. Por lo tanto, es imperativo adaptar las
intervenciones a los nuevos perfiles de las personas a atender, tanto cuidadores
familiares como pacientes. Tener en consideracion los diferentes y cambiantes
perfiles de las personas afectadas es algo que no se suele hacer con la frecuencia
requerida, a pesar de que sobre esta premisa se basa toda la filosofia de la
intervencién centrada en la persona.
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e En relacion con lo anterior, se debe tener en cuenta el cardcter evolutivo de la
demencia en general y del Alzheimer en particular, lo cual exige un esfuerzo
afadido por identificar las necesidades principales de cada una de las fases,
momentos o etapas de la demencia, de modo que se pueda dar respuesta
especifica a los requerimientos cambiantes de cada estadio demandados tanto
por el cuidador familiar como por el propio paciente. Si la enfermedad es
dinamica, las atenciones y cuidados también deben serlo.

#EvolucionAsociacion

En Espafia existe una amplia red de recursos especificos dirigidos a atender a las personas
afectadas por la demencia en general y el Alzheimer en particular, tanto publicos como
privados. De entre todos ellos merece mencién especial el tejido formado por las
Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y otras Demencias, 314 en la
actualidad, que ofrecen atenciones, servicios y cuidados especializados a las personas con
demencia, entre los que destacan los siguientes:

e Ayuda a domicilio

e Atencion social

e Atencion psicoldgica individual
e Grupos de ayuda mutua

e Talleres para familiares

e Talleres para pacientes

e Centrodedia

e Unidad de respiro

e Residencia

e Formacién de voluntarios

e Programas de voluntariado

e Préstamo de ayudas técnicas

En el afio 2017 las Asociaciones que conforman la estructura confederal de CEAFA
atendieron de manera directa a un total de 146.387 personas afectadas.®

Ademas del tercer sector especifico de Alzheimer, existe también una amplia red publica
que es preciso reivindicar, reforzar y potenciar para que de manera progresiva pueda ir
adaptando y ampliando el nimero de plazas especificamente dedicadas a las personas
con demencia; el hecho de que sea responsabilidad de las administraciones publicas
atender a toda la poblacidon no es excusa para que no puedan ofrecer los cuidados
especificos que cada grupo social precisa. Finalmente, no se debe olvidar la creciente

8 https://www.ceafa.es/files/2019/06/informe-mapa-de-recursos-ceafa-con-infograficos-completo-2017.pdf
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oferta de servicios ofrecidos por el sector privado, dirigidos a la atencién de las personas
con Alzheimer.

En definitiva, existe una amplia y variada red de recursos al servicio de las personas. En
este sentido, y pensando fundamentalmente en el tercer sector que le es propio, CEAFA
considera fundamental:

e Apostar por la mejora continua en la especializacidn de las asociaciones, tanto en
lo que a la parte de gestién se refiere como, sobre todo a la prestacion de
servicios, atenciones y cuidados especializados y especificos, como medio de
continuar realizando la labor que vienen haciendo desde hace practicamente 30
afios, siendo capaces de adaptarse a las exigencias de los tiempos y a las
necesidades cambiantes de los nuevos perfiles de usuarios potenciales.

e Establecer un proceso de reflexién interno centrado en la necesidad de introducir
la innovacion en el tejido asociativo, que permita a las asociaciones poder
permanecer, avanzar y evolucionar en el cambiante entorno en el que se mueven.

e Avanzar hacia la excelencia en la atencidn, posicionando a las asociaciones como
las entidades de referencia en el cuidado a las personas afectadas por el
Alzheimer (binomio). Especializacién, calidad, excelencia son, entre otros,
términos que definen y deberdn seguir definiendo a las Asociaciones de
Familiares, hasta el punto de transformarlas en el espejo en el que otros
proveedores de servicios publicos y privados puedan mirarse.

#Evolucioninvestigacion

El caracter socio-sanitario de la enfermedad de Alzheimer, unido al desconcertante futuro
acerca de su solucién, pasa ineludiblemente por apoyar de manera decidida la
investigacion, entendida ésta en su mas amplia concepcién: la biomédica y la social y
sociosanitaria.

Es prioritario poner a disposicién de la investigacion (basica, clinica y traslacional) los
recursos necesarios que permitan avanzar en la bidsqueda de la cura, en la modificacién
de factores evolutivos de la enfermedad, o en el control de sus manifestaciones o
sintomas, que 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 biomédica no logre sus objetivos, es también imperativo
apoyar la investigacidon de cardcter 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 y sus consecuencias.
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En ambos tipos de investigacion, 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 mdaximos interesados en que los proyectos de investigacidon
superen los obstaculos a los que en estos momentos se enfrentan.

En este sentido, CEAFA considera prioritario e irrenunciable:

e Incrementar las dotaciones presupuestarias que permitan avanzar a la
investigacion bdsica y clinica, implementando las bases de coordinacién vy
comunicaciéon entre equipos investigadores, tanto a nivel nacional como
internacional, favoreciendo mds aun la investigacién en red, impidiendo la
duplicidad de proyectos y estableciendo criterios claros de optimizacién de la
inversion.

e Facilitar el desarrollo de proyectos de investigacion promovidos por entidades
privadas (industria farmacéutica, empresas biotecnolégicas, equipos privados de
investigacion, etc.), impulsando, ademads, la necesaria coordinacion y
establecimiento de sinergias con los centros publicos de investigacidon. En este
sentido se deberia generar politicas proactivas que impulsen y favorezcan el
desarrollo de ensayos clinicos orientados tanto a la prevencién como al
tratamiento de la enfermedad, impulsando el reclutamiento de voluntarios para
participar en aquellos estudios que ofrezcan las necesarias garantias de seguridad.

e Apostar de manera decidida por la investigacidon social y sociosanitaria como
medio de mejorar la calidad de vida de las personas afectadas mientras que la
biomédica no logra sus objetivos.

#EvolucionPoliticas

Los tiempos cambian, las personas cambian, las necesidades cambian. De la misma
manera deben hacerlo las politicas que las administraciones publicas tienen la obligacion
de elaborar para atender a los miembros de la sociedad que lo requieran.

Por ello, y a la luz de lo expuesto a lo largo del presente documento, CEAFA exige:

e La inmediata aprobacidon del Plan Nacional de Alzheimer, ya elaborado por el
Grupo Estatal de Demencias, como medio para ordenar el escenario actual en
torno a la demencia, sentar las bases de las actuaciones necesarias y avanzar
hacia la consecuencia de mejores cotas de calidad de vida de las personas
afectadas, binomio, actuales y futuras.
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e Considerar el lanzamiento del Plan Nacional de Alzheimer como el pistoletazo de
salida para avanzar hacia la necesaria Politica de Estado de Alzheimer, buscando
hacer de Espafia un pais comprometido y solidario con la demencia desde la
perspectiva del abordaje integral de la demencia en un entorno no excluyente.

e En definitiva, hacer que las politicas evolucionen a la par a como evoluciona la
demencia y las personas que la sufren y se ven afectadas por ella, siendo capaces
de dar la respuesta que la sociedad demanda a las administraciones encargadas
de su elaboracién y aprobacién.

A modo de resumen

Demografia

e Optimizar los programas dirigidos a facilitar los procesos de envejecer

e Tomar conciencia de que el incremento de personas mayores en el corto-medio plazo
va a resultar imparable; han de ponerse ya las bases que garanticen las pensiones que
permitan a las personas mayores vivir con unos minimos de dignidad

e Recursos oportunos en cantidad y calidad para hacer frente a las necesidades actuales
y futuras

Familia

e Soledad que puede acabar siendo estructural
e Generar mecanismos de apoyo al cuidador familiar
e Alertar a los gobiernos de la necesidad de ir planeando nuevas politicas

Demencias

e Valorary reconocer la identidad propia de cada tipo de demencia

e Especializacién en la prestacion de las atenciones, servicios, recursos y cuidados que
las personas requieren

e Establecer protocolos, programas o atenciones especificamente dirigidas a los
denominados “enfermos jovenes”

Dependencia

e Deberia valorarse, reconocerse y otorgarse los beneficios de la Ley de promocién de
la autonomia personal y atencién a la dependencia desde el momento mismo del
diagnéstico

e Asociado al diagndstico, se deberia potenciar la valoracién de discapacidad de las
personas con demencia

e Mecanismos especificos que se centraran en el estudio no sélo del paciente, sino
también de su cuidador principal
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Binomio

e La persona cuidadora debera ser objeto de atencidn preferente por parte de las
politicas y acciones de proteccion

e Referirse en primer lugar al cuidador y después al paciente

e Medidas de apoyo o complementarias para permitir que el binomio, tal como se
entiende en este momento, pueda seguir vigente y con minimos de proteccion y
calidad de vida

No exclusion

e Educar, en el mas amplio sentido del término, a la sociedad para formar la
convivencia activa con la demencia

e Planes especificos de concienciacidn, sensibilizacion y, sobre todo, capacitacién para
colectivos concretos

e Especial atencidn al tejido empresarial

Cuidado

e Innovar en estrategias y maneras de abordar el cuidado y la atencién, acordes con los
tiempos vy, sobre todo, con las necesidades de las personas a las que se dirigen

e Adaptar las intervenciones a los nuevos perfiles de las personas a atender

e Dar respuesta especifica a los requerimientos cambiantes de cada estadio
demandados tanto por el cuidador familiar como por el propio paciente

Asociacion

e Mejora continua en la especializacién de las asociaciones
e Necesidad de introducir la innovacion en el tejido asociativo
e Excelencia en la atencion

Investigacion

e Incrementar las dotaciones presupuestarias
e Necesaria coordinacidn y establecimiento de sinergias
e Apostar de manera decidida por la investigacion social y sociosanitaria

Politicas

e Inmediata aprobacion del Plan Nacional de Alzheimer

e Politica de Estado de Alzheimer

e Hacer que las politicas evolucionen a la par a como evoluciona la demencia y las
personas que la sufren
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#AlzheimerEvolucion

Pamplona, septiembre de 2019
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