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CEAFA

EDITORIAL

Concluimos el afo 2022 con la edicion del numero 53 de la revista En
Mente, que ahora tenéis en vuestras manos.

En este numero se hace un recorrido por diferentes temas que a lo largo
de este afo se han desarrollado por parte de la Confederacion Espaiola
de Alzheimer.

La revista continua hablando y difundiendo toda la actividad desarrolla-
da por parte de la Red de Agentes Activos en la deteccidon precoz del
Alzheimer. Cbmo no, seguimos potenciando www.problemasmemoria.
com como herramienta complementaria para avanzar hacia el objetivo
de diagnosticar a tiempo.

El Panel de Expertos de Personas con Alzheimer (PEPA) hace difusion
del Informe “De la Reivindicacion a la Acciéon. Dependencia y Alzheimer,
de las conclusiones alcanzadas a lo largo de este afo, reivindicando la
necesidad de revisar y adaptar los recursos de la Ley de la Promocidn
de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia a las necesidades especificas de este nuevo colectivo de
personas con Alzheimer, y promover su atencion en la promocion de la
autonomia personal.

Entramos a profundizar en materias relacionadas con la comunicacion
interna y el fundraising, la primera buscando potenciar la cultura de or-
ganizacion vy, la segunda, como via de captacién de nuevos recursos por
parte de las entidades sin animo de lucro.

Tampoco olvidamos en este numero, el proximo Congreso de CEAFA,
que tendra lugar en noviembre de 2023 en Gijén y que volvera a reunir
a expertos con el fin de convertirse en el encuentro de referencia sobre
el Alzheimer y las demencias en Espana.

Esperamos, como siempre, que los temas resulten de vuestro interés.

Me despido no sin antes desearos unas felices fiestas y prdospero afio nuevo.
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urante este afio 2022 la Red de Agentes

Activos en la deteccién precoz del Alzhei-
mer ha organizado ocho Encuentros con Ex-
pertos impartidos por representantes de las
entidades miembro. Cerca de 1.500 personas
se han inscrito en ellos. Recordamos que to-
dos los Encuentros estan disponibles en el
canal YouTube de CEAFA.

‘ . Red de Agentes Activos en la
. . . DETECCION PRECOZ DEL
® ALZHEIMER

Envejecimiento saludable,
fragilidad cognitiva y demencia

El pasado 6 de octubre, tuvimos la ocasién de
escuchar al Dr. Manuel Antén Jiménez, coor-
dinador de la Unidad de Demencias en Ge-
riatria del Complejo Hospitalario Universitario
de Caceres y miembro del Grupo de Trabajo
de Demencias de la SEGG-Sociedad Espafio-
la de Geriatria y Gerontologia, que puso de

LA

DETECCION PRECOZ
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manifiesto que la estimulacion cognitiva, el
ejercicio multicomponente y la dieta medite-
rrdnea ayudan a mejorar la fragilidad de los
pacientes de Alzheimer.

Durante su intervencion destacé que el deterio-
ro cognitivo en adulto mayor tiene caracteristi-
cas diferentes a la de los mas jovenes. En estos
casos, “predominan la disminucion de la velo-
cidad de procesamiento, con enlentecimiento
psicomotor, la alteracion de la atencion y del
span atencional, de la concentracion y de la ca-
pacidad ejecutiva sobre la propia memoria, con
desarrollo precoz de falsas identificaciones”.

WEBIMNAR Encuentro con Expertos

Envejecimiento saludable,
fragilidad cognitiva y demencia
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En este sentido, Antédn Jiménez expuso el
concepto de fragilidad, es decir, la disminu-
cion de la capacidad intrinseca de respuesta y
adaptacion, que hace a las personas vulnera-
bles ante los agentes de estrés. “La fragilidad
es un proceso dinamico y reversible, lo que
nos permite intervenir para revertir el proce-
s0”. Uno de los indicadores principales de la
fragilidad es la velocidad de la marcha “/o que
nos puede dar serial también de fragilidad
cognitiva”, aclara el doctor. Para mejorarla se
debe potenciar “la fuerza, resistencia, equili-
bro y la flexibilidad”.

También apuntd que cuando se hace scree-
ning de pacientes fragiles, “vemos que mas
del 50% tienen deterioro cognitivo subjetivo o
deterioro cognitivo leve. Surge por ello la de-
nominacion de fragilidad cognitiva, también
susceptible de intervencion sobre aspectos
nutricionales, sensoriales, depresivos, sarco-
penia y farmacopea concomitante”.

Durante su ponencia, ademas subrayd la im-
portancia de prevenir y encontrar marcado-
res de deteccidn precoz de la enfermedad. En
esta labor es fundamental “desarrollar politi-
cas de prevencion y habitos de vida saludable
en el envejecimiento”.

Por ultimo, explicd que tanto la edad como
el cuadro clinico de demencia son procesos
progresivos e irreversibles que afectan gra-
vemente a la funciéon del individuo, causando
dependencia y mortalidad. Cada vez afecta a
un mayor numero de personas, por lo que la
sociedad en general, y las Sociedades cienti-
ficas en particular, se esfuerzan en identificar
marcadores iniciales de deterioro y factores
predictivos para actuar en las fases mas inicia-
les de la enfermedad y establecer asi estrate-
gias de prevencion. “Hasta hace unos afos solo
se podia actuar sobre los factores de riesgo y
sobre lo que llamdbamos envejecimiento sa-
ludable, intentando posteriormente paliar las
consecuencias del devenir del propio proceso”,
concluyo el Dr. Antéon Jiménez.

Mas informacion en: https:/www.youtube.
com/watch?v=BKgjHlehwWA

El papel que juega la atencidon
primaria en la deteccién de
demencias

La Jornada virtual, celebrada el 20 de oc-
tubre, contd con la participacién del Dr.
Alberto Freire Pérez, médico de Atencidon
Primaria y Coordinador del Grupo de Traba-
jo en Neurologia de la Sociedad Espafola
de Médicos Generales y de Familia (SEMG),

quien expuso ante todos los participantes el
papel que juega la atencién primaria en la
deteccién de las demencias.

WEBINAR Encuentro con Expertos

El papel que juega la atencion primaria
en la deteccién de las demencias

JUEVES 20 DE OCTUBRE de 11:00 a 12:00 h.

VIDEOCONFERENCIA ViA ZOOM -
INSCRIPCION GRATUITA, hasta completar aforo (500 participantes) IBECRIEEIRN
Alberto Freire Pérez
Médico de Atenchdn Primaria. Coordinader del Grupa de
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En este sentido, el experto destacd que el mé-
dico de cabecera es el Unico especialista capaz
de “realizar un seguimiento longitudinal que
permite observar si hay un deterioro normal
en el paciente o un posible deterioro cogniti-
vo”, ya que los médicos de atencién primaria
llevan un registro de la evolucién del pacien-
te de forma integral y pueden observar “con
perspectiva” si ciertos cambios en el pacien-
te se deben a un envejecimiento normal que,
segun ha explicado, conlleva una “lentitud en
el procesamiento de la informacion” o si, por
el contrario, conviene realizar un cribaje para
descartar un posible deterioro cognitivo leve.

Asimismo, afadié que en ocasiones “solo estan
afectadas algunas funciones cognitivas, sin em-
bargo, el paciente puede seguir viviendo de for-
ma independiente. Precisamente por esto, nues-
tra funcion como médico de cabecera es valorar
mediante test cognitivos breves (TCB) como
estas alteraciones pueden afectar a la vida del
paciente en general y si hay necesidad de derivar
al paciente al segundo nivel asistencial”.

Durante su ponencia el Dr. Freire subrayo que el
descarte de un posible deterioro cognitivo leve
se realiza mediante un cribaje, que “no es lo mis-
mo que un diagnostico”. En concreto, explicd
gue un cribaje “solo nos dice que hay una pro-
babilidad, una sospecha de que pueda existir un
deterioro cognitivo para en ese momento tomar
la decision de derivar al segundo nivel asistencia
0 mantener las revisiones en atencion primaria”.

El cribaje en atencidn primaria se realiza me-
diante los denominados Tests Cognitivos Bre-
ves (TCB) que hoy en dia son accesibles para
la poblacidon en general. Antes, los tests eran
mas complejos ya que tomaban en cuenta fac-
tores culturales, sociales, habilidades, que po-
dian afectar al resultado de las pruebas. Sobre
esto, el experto asegurd que “los tests actuales
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son mas sencillos y consumen menos tiempo
Yy menos recursos”. En este contexto, “hasta
el 18,5% de todas las consultas por deterioros
cognitivos estan motivadas por la percepcion
subjetiva de quejas de memoria”. Por este mo-
tivo, los tests propuestos se basan en la explo-
racion de este dominio.

Para acabar, el Dr. Freire remitié a la pagina
web www.problemasmemoria.com como he-
rramienta de cribado, e insistié en la impor-
tancia de una evaluacién longitudinal de los
pacientes para poder asi prevenir o retrasar el
deterioro cognitivo leve y el Alzheimer.

Mas informacidon en: https:/www.youtube.
com/watch?v=X-b2mp8x9iQ

Diagndstico precoz y certero
de las demencias

En esta ocasion fue el coordinador del Gru-
po de estudio de Conducta y demencias de la
Sociedad Espafiola de neurologia (SEN), Juan
Fortea, el encargado del Webinar ‘Diagndstico
precoz y certero de las demencias’ celebrado
el 10 de noviembre.

WEBINAR Encuentro con Expertos

Diagndstico precoz
y certero de la demencia

JUEVES 10 DE NOVIEMBRE de 11:00 a 12:00 h.

VIDEOCONFERENCIA VIA ZOOM
INSCRIPCION GRATUITA, hasta completar slore (800 partieipantes)

INSCRIPCION

Porenile.
D Juan Fortea Ormaechea
Cocrdirader del Grupo de Cstudio de Conducta v
Lemencias de la Sociedad E5pancla de Meurologia - SEN
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El ponente comenzd informando que cerca de
50 millones de personas tienen demencia en el
mundo y entre el 30-40% de personas no son
diagnosticadas actualmente.

En este sentido, el experto destacd que la en-
fermedad de Alzheimer es un proceso com-
plejo y lento con consecuencias devastado-
ras para el paciente, ademas de la pérdida de
memoria. “La demencia es un sindrome que
tiene muchas causas. La mas frecuente es la
enfermedad de Alzheimer, pero hay otras en-
fermedades y ese es el trabajo del profesional
sanitario, determinar la causa ya que puede ser
una patologia que se puede tratar y curar. Para
ello se llevan a cabo una serie de pruebas para
hacer un cribado”.

Ademas, informd que en la enfermedad de
Alzheimer hay sintomas cognitivos relaciona-

dos con la pérdida de memoria, de atencion,
del razonamiento, etc. y por otro, los sintomas
conductuales como irritabilidad, depresion,
apatia, etc. También destacd la importancia
de dedicar el tiempo necesario a las explo-
raciones de los pacientes para su correcto
diagnostico. “En primer lugar se debe hacer
una evaluacion del paciente con deterioro
cognitivo, pero el sistema no esta preparado
para dedicar el tiempo necesario”. Puntualizd
ademas que finalizada la primera exploracion,
es fundamental otra serie de pruebas como
una evaluacién del deterioro cognitivo “a /a
que hay que dedicar una hora aproximada-
mente”, apunta el doctor. “Tras estas dos pri-
meras pruebas se pasaria a realizar analiticas
para descartas pruebas tratables o pruebas
de neuroimagen, si fuese necesario”.

Por otro lado, el neurdlogo incidié en la impor-
tancia de los biomarcadores, unos elementos
gue han supuesto un cambio de paradigma
en el seguimiento de los pacientes. “No susti-
tuyen al profesional, pero s/ nos ayuda”, quien
también afadid que “los biomarcadores nos
aportan informacion fisiopatologica de la enfer-
medad y ayudan en su diagndstico y prondsti-
co. Con los resultados, los pacientes reciben un
resultado positivo, negativo o no concluyente,
que exigiria nuevas pruebas”.

Por eso, el diagndstico de la enfermedad de
Alzheimer con apoyo de biomarcadores en
fluidos como el liguido cefalorraquideo (LCR)
y conseguido a través de punciones lumbares,
es una realidad y “resulta muy dtil”. Sin embar-
go, se debe hacer uso de ellos siempre y cuan-
do se haya documentado de forma objetiva el
deterioro cognitivo y nunca cuando ya haya un
deterioro avanzado.

El doctor Fortea concluyd indicando que en
la actualidad, existe un nuevo avance en el
campo del diagndstico, los biomarcadores
en sangre. “Gracias al reciente desarrollo de
técnicas ultrasensibles es posible medir cier-
tos marcadores como las proteinas B-Amiloi-
de y pTau, lo que también ayudara a avanzar
en el prondstico y diagndstico de la enferme-
dad de Alzheimer”.

Mas informacion en: https:/www.youtube.
com/watch?v=XP7KINrTeSI
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Manejo de los sintomas
psiquiatricos en las primeras
fases de las demencias: reto
para los cuidadores

El jueves 24 de noviembre se celebrod el ultimo
Encuentro con Expertos, en esta ocasidén con
el Dr. Manel Sanchez Pérez, coordinador de la
unidad de Psiquiatria geriatrica del Hospital
Sagrat Cor en Martorell (Barcelona) y presi-
dente de la Sociedad Espafiola de Psicogeria-
tria (SEPG), como ponente.

WEBINAR Encuentro con Expertos

Manejo de los sintomas psiquiatricos
en las primeras fases de las demencias:
reto para los cuidadores
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Durante el Encuentro informd que los sinto-
mas neuropsiquidtricos son frecuentes en la
demencia y también en estadios previos, como
el deterioro cognitivo leve, unos sintomas que
provocan un gran grado de estrés en los cui-
dadores.

En este sentido, el experto destacd los prin-
cipales sintomas psiquiatricos y conductua-
les en fases iniciales de la demencia y la clave
para su tratamiento: “la agresividad, depresion
y problemas de suefo, aunque no podemos evi-
tarlos en el contexto de la demencia, podemos
tratarlos y aliviarlos en la mayoria de los casos,
la clave reside en la investigacion de su origen,
que podria ayudar a un mejor conocimiento no
solo de estos casos, sino también de otros tras-
tornos mentales que presentan sintomas simila-
res”, comenta el doctor Sanchez.

Durante estas primeras fases de las demen-
cias, el doctor diferencié de forma genérica
los problemas de conducta atendiendo a una
serie de sintomas psiquiatricos y, por otro
lado, de trastornos de la conducta. “Los pri-
meros, como los delirios, alucinaciones y de-
presion, son mas asumibles a los sintomas que
vemos en otro tipo de enfermedades mentales
no organicas, mientras que los trastornos de
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la conducta, como la agresividad, incontinen-
cia y agitacion psicomotriz, pueden ser mas
particularmente observables en pacientes con
demencia. En general, los sintomas psiquiatri-
cos los solemos ver mas incorporados en las
fases iniciales en los cuadros de demencia,
mientras que los trastornos de la conducta
suelen aparecer a medida que evoluciona la
propia enfermedad”.

El doctor Sanchez Pérez recordd las cuatro
reglas basicas del tratamiento diario de la
demencia por parte de los cuidadores, co-
nocidas como “las 4 Rs”, y que son “/a re-
afirmacion, cuyo fin es eliminar la confron-
tacion con el paciente para no alimentar su
respuesta de hostilidad y agresividad, la reo-
rientacion, ayudarle a reubicarse en el lugar
y en el tiempo de una forma amable que le
permita sentirse mas centrado; la repeticion,
puesto que la memoria va siendo mas fragil a
medida que avanza la enfermedad y necesita
nuestro recuerdo constante y, por ultimo, la
redireccion, que es un aspecto muy impor-
tante al estar conectado con la influencia po-
sitiva que ciertas terapias no farmacoldgicas
pueden aportar en esta estrategia”.

Sobre estas las terapias no farmacoldgicas,
el coordinador de la unidad de Psiquiatria
geriatrica del Hospital Sagrat Cor incidid en
algunas de las mas importantes para el tra-
tamiento de pacientes. “Hay muchas, algunas
estan orientadas a mejorar el rendimiento
cognitivo, otras a mejorar la capacidad fun-
cional de los pacientes y otras inciden sobre
los sintomas psicoldgicos y conductuales”,
afirma Sanchez, quien también afadié que
“varias de estas estrategias no farmacoldgi-
cas suelen tener un efecto muy compartido y
es que cuando mejoramos la conducta tam-
bién podemos mejorar el nivel atencional,
ademadas de propiciar alguna mejoria cogniti-
va y de funcionalidad del paciente”.

Muchas de estas terapias tienen la posibili-
dad de poder cubrir “necesidades no cubier-
tas de los pacientes” y es por eso por lo que
son efectivas. Reconocid el doctor Sanchez
gue grandes autores en el ambito de las de-
mencias como Jiska Cohen-Mansfield o Clive
Ballard hacen referencias de una forma muy
directa a este tipo de terapias que cada vez
son “menos folcldricas y alternativas”.

Algunas de ellas que pueden ser empleadas
por los cuidadores son: “la aromaterapia,
como las esencias de lavanda, cuya agradabi-
lidad del olor ayuda a los pacientes que tien-
den al vagabundeo, ademas de la musicote-
rapia, de facil aplicacion e individualizada, y
la terapia asistida con animales, que incluye a
mascotas reales o de peluche y que son muy
eficaces en demencias avanzadas que afec-
tan al habla”. Junto a ellas, “también se han
incorporado en los ultimos afios las asistidas
por animales robdticos, que consiguen redu-
cir actividades disruptivas en muchos pacien-
tes y, en demencias mas evolucionadas, tam-
bién aquellas que obedecen a una estrategia
de estimulacion multisensorial que presentan
una notable efectividad en problemas de con-
ducta, como la depresion, apatia y agitacion”,
concluy¢d el doctor Manel Sanchez Pérez.

Mas informacion en: https://www.youtube.
com/watch?v=J6pisxwzYfQ.

Agradecemos a todos los profesiona-
les que han contribuido a que durante
este afio 2022 hayamos podido orga-
nizar ocho interesantes Encuentros
con Expertos, en los que se han inscri-
to cerca de 1.500 personas.

Dada la buena acogida de estos En-
cuentros, esperamos poder repetirlos
el préximo afio 2023.

Como siempre, informaremos sobre
todos nuestros eventos y actividades
en redes sociales y a través de los ca-
nales de comunicacién habituales.
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,Problemaside memoria?

Ante fallos de memoria utiliza esta herramienta:

problemasmemoria.com

(5%

¢En qué consiste?

Una herramienta de pre diagnostico que se puede En la realizacion de una serie de preguntas
aplicar a personas que tienen fallos de memoria, basadas en la vida cotidiana de la persona a
de apoyo al diagndstico precoz de la enfermedad de evaluar y que debe contestar el evaluador
Alzheimer y otro tipo de demencias. (familiar o persona cercana).

El cuestionario se

¢ Quién debe utilizar esta herramienta? cumplimenta en menos
de 10 minutos.

Un familiar o persona cercana que conozca bien a la persona
a evaluar (persona que tiene los fallos de memoria).

problemasmemoria.com

Una herramienta promovida por la Red de Agentes Activos en la deteccion precoz del Alzheimer
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PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER

DE LA

REIVINDICACION
A LA ACCION

DEPENDENCIA Y ALZHEIMER

El Panel de Expertos de Personas con Al-
zheimer (PEPA) promovido por la Confede-
racién Espaiiola de Alzheimer (CEAFA) y for-
mado por personas menores de 65 afios con
diagnéstico de demencia en fases iniciales,
demanda revisar y adaptar los recursos de la
Ley de Dependencia' a las necesidades espe-
cificas de este nuevo colectivo de personas
con Alzheimer, y promover su atencion en la
promocion de la autonomia personal.

El pasado 14 de diciembre los miembros del
Panel de Expertos de Personas con Alzheimer
presentaron el informe ‘De la reivindicacién
a la accién. Alzheimer y Dependencia’? en el
Centro de Referencia Estatal de Alzheimer y
otras Demencias de Salamanca, con el objeti-
vo de analizar cdmo ha cambiado la vida de
estas personas desde el inicio de la enferme-
dad, asi como las barreras con las que se en-

cuentran en su dia a dia y establecer una serie
de propuestas, recomendaciones y exigencias
gue deben ser escuchadas y tenidas en cuen-
ta por quienes intervienen en el abordaje inte-
gral del Alzheimer.

En el acto de presentacion del informe se
contd con la asistencia de Carlos Garcia Car-
bayo, alcalde de Salamanca, quien afirmo ser
la primera ciudad espafiola en dar un paso
adelante para abordar el Alzheimer desde el
ambito local gracias a su programa Edades.

Por su parte, la subdelegada del Gobierno en Sa-
lamanca, Maria Encarnacién Pérez Alvarez, ha
destacado que el informe elaborado por el PEPA
“es muy atractivo porque el paradigma que re-
presenta es fundamental para dar un papel acti-
vo a la persona que tiene Alzheimer. Este panel
de expertos es el altavoz para que la sociedad
entienda y se sensibilice sobre la enfermedad”.

T Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidén de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situaciéon de

dependencia. (boe.es)
2 Jornada disponible en Canal YouTube de CEAFA (https:

www.youtube.com/watch?v=vUPKYET5FmY)



https://www.youtube.com/watch?v=vUPkYET5FmY

Principales conclusiones

Tras debates, analisis y reflexiones, y como co-
nocedores en primera persona de la realidad
que representa el Alzheimer por vivir esta en-
fermedad, los miembros del PEPA Illdefonso
Fernandez, Jose Antonio Garcia, Kina Garcia
y Julio Senén compartieron las principales
propuestas de valor. Son propuestas que res-
ponden a realidades, necesidades y aspiracio-
nes reales y concretas que surgen y deben ser
valoradas y tenidas en cuenta por quienes in-
tervienen en el abordaje de esta enfermedad
para intentar mejorar las situaciones que se
viven en el momento presente.

Respecto a la Ley de Dependencia, se obser-
vo que los recursos que ofrece no se adecuan
al nuevo perfil de personas diagnosticadas
precozmente y que aun estan en edad laboral.
Por ello, lldefonso Fernandez, explica que “es
importante dejar de considerar la atencion a
la dependencia como la parte de la Ley ade-
cuada para las personas con demencia, pues
los nuevos perfiles diagndsticos exigen em-
pezar a mirar hacia la promocion de la auto-
nomia personal”.

En este sentido, se propuso innovar en servi-
cios, recursos y atenciones, que permitan el
mantenimiento de las personas jovenes con
diagnostico temprano en el mercado laboral.
La mayoria de los miembros que componen
este grupo habrian querido seguir trabajando
tras recibir el diagndstico, en lugar de obtener
la incapacidad absoluta para continuar con su

_@‘ IMSERSO |

actividad. Su condicién se habria visto afec-
tada de manera positiva, retrasando la evolu-
cion de la enfermedad, continuando con una
vida normalizada y mejorando su calidad de
vida y la de sus familias.

El PEPA es consciente que esta propuesta
puede no ser valorada positivamente desde
algunos ambitos o sectores, pero se insiste
en la validez de la misma con una buena ade-
cuaciéon. Se lucha por un cambio de menta-
lidad tanto en la empresa como del sistema
de vincular el diagndstico de demencia con
el despido automatico. Debe apostarse por la
prolongacién de la vida laboral activa con las
necesarias adaptaciones de competencias,
funciones o responsabilidades de las perso-
nas con diagnostico temprano. A modo de re-
flexion para el futuro, se lanza el reto de esti-
mar el coste-beneficio de esta propuesta por
parte de la Administracion.

Ademas, el Panel de Expertos de Personas
con Alzheimer apuesta por una nueva mirada
hacia la demencia por parte de la sociedad
con el fin de eliminar la estigmatizacidon que
todavia tiene el diagndstico del Alzheimer vy
gue representa una de las principales barre-
ras gque impiden que personas con capacidad
no puedan desarrollar sus vidas de la manera
mas normalizada posible.

Por otra parte, se recordd que, en mas de 20
afnos, no ha aparecido ningun farmaco nuevo
enfocado a combatir la enfermedad de Al-
zheimer. "A pesar de no existir un tratamiento
especifico que combata el Alzheimer, existen
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opciones capaces de prolongar los periodos
de calidad de vida de las personas con demen-
cia, retrasando la evolucion de la enfermedad,
buscando conservar, en la medida de lo posi-
ble, las capacidades de las personas, como las
Terapias No Farmacoldgicas (TNF) pero estas
terapias no estan reconocidas, ni implantadas
y tampoco financiadas por el sistema, por ello
se exige que se validen cientificamente y se
reconozcan debidamente”.

Se recordd que en la actualidad la Ley de la
Dependencia es el Unico recurso a disposi-
cion, aunque sin olvidar la existencia de otras
dos iniciativas: La Estrategia de Enfermeda-
des Neurodegenerativas y el Plan Integral de
Alzheimer y otras demencias (2019-2023). La
primera con aplicacidon desigual en el territo-
rio estatal y sin el despliegue especifico de la
estrategia de demencia; el segundo, sin nin-
gun tipo de dotacidon presupuestaria.

De la reivindicacion a la accion

Todas las propuestas realizadas requieren de
un plan de accién dirigido a maximizar su di-
fusidén entre los dmbitos y sectores con res-
ponsabilidad y capacidad para dar solucién a
las demandas planteadas: la Administraciéon y
los Agentes Sociales.

Con respecto a la Administracion, para articu-
lar nuevos marcos legislativos o mejorar los ya
existentes, para dar soluciones y no para estar
de espaldas a la realidad. Asi, la Ley de De-
pendencia, que fue aprobada en el afo 2006
(hace 16 afnos), para que realmente sea util,
es imperativa su modernizacion, adaptacion a
los tiempos, a los nuevos colectivos, a sus ne-
cesidades, problemas o barreras que afrontan
estas personas.

Con respecto a los Agentes Sociales desem-
pefian un papel fundamental en el manteni-
miento de las capacidades y el apoyo a pro-
mocionar la autonomia de las personas que
han recibido un diagndstico de demencia en

fases iniciales y a edades tempranas. De la
misma manera que para la discapacidad se
ha universalizado la adaptacion fisica a los
puestos de trabajo, deben adaptarse las com-
petencias para las personas con dependencia
tipo Alzheimer.

Por tanto, debe buscarse una comunicacién
sélida y fluida entre administraciéon y agentes
sociales de manera que puedan generarse las
necesarias sinergias para poder avanzar en la
innovacion que se propone para implementar
la permanencia en el mundo laboral de las per-
sonas con demencia, proporcionando asi su
autonomia personal. Ello requerird un cambio
en la conciencia social de las administraciones
para contribuir a la solucién del problema.

Estos planteamientos trascienden mas allad de
los departamentos que habitualmente son te-
nidos en consideracion al hablar de Alzheimer
o las demencias en general. Es decir,

* Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030
* Ministerio de Sanidad

* Ministerio de Trabajo y Economia Social

* Ministerio de Ciencia e Innovacion

* Ministerio de Hacienda y Funcién Publica

Es una evidencia clara de la transversalidad
gue tienen las demencias y sus consecuencias
en la sociedad actual, asi como la implica-
cion de diferentes Ministerios, situandose en
la base de la necesaria Politica de Estado de
Alzheimer que CEAFA reivindica desde hace
afos.

Y sin olvidar a las comisiones legislativas del
Congreso de los Diputados y del Senado, asi
como el mundo empresarial.

Consiguiendo todas y cada una de las cola-
boraciones pedidas, Espafia habra sido ca-
paz de innovar en un modelo mixto centrado
en la persona y a bien seguro, sera un mode-
lo a seguir a nivel internacional.

Mas informacidon en: https:/www.ceafa.es/fi-
les/2022/12/informe-pepa-2022-1.pdf

https:/www.youtube.com/watch?v=vUPKYE-
T5FmY

S pEPA
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REmpleofy*demencia

| pasado 27 de septiembre tuvo lugar la

jornada de la Academia de la Asociacién
de Alzheimer dedicada a “Demencia y em-
pleo” en la que participaron tanto personal
de Alzheimer Europe como representantes
de organizaciones miembro y en la que expu-
sieron la situacién actual de las politicas y ac-
tividades relativas a la demencia y el empleo
a nivel europeo y nacional.

. Alzheime'r-
(’7 Europe «

Contexto politico internacional
y europeo

Owen Miller, responsable de politicas de Al-
zheimer Europe, presentd los resultados de
la encuesta elaborada por Alzheimer Europe
sobre los “derechos laborales y de seguridad
social de las personas con demencia”

Incidié en los marcos y convenciones generales
existentes a nivel internacional y europeo, siendo:

* La Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapaci-
dad (UNCRPD): con referencia a la cual,
el Comité sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad de las Naciones
Unidas publicd su nueva Observacion
General 8, relativo al derecho al trabajo
y empleo (articulo 27). Esta Observacién
General aclara las medidas sobre el mer-
cado laboral abierto y empleo protegido,
la discriminacion en el trabajo o durante el
reclutamiento, los ajustes razonables y las
condiciones de trabajo y salario.

e La Carta de los Derechos Fundamentales
de la Unién Europea.

* El Pilar Europeo de Derechos Sociales.

Todos ellos hacen alusidon a los derechos de las
personas con demencia (y personas con disca-
pacidad en general) y, tal como senald, hasta
cierto punto sus cuidadores.
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Resultados de la encuesta a
nivel nacional

La encuesta realizada por Alzheimer Europe
muestra que existen escasos ejemplos de es-
trategias nacionales de demencia en relacién
con el empleo o las prestaciones sociales. En
algunos paises se hizo referencia a la cuestiéon
sin incluir compromisos especificos o activida-
des que lo resuelvan, mientras que otros paises
tienen medidas incluidas en sus estrategias.

Una serie de paises destacaron planes o estra-
tegias centrados en personas con discapaci-
dades o personas que no estaban activas en
el mercado laboral, que incluian medidas rele-
vantes para las personas con demencia o sus
cuidadores (Republica Checa, Estonia, Finlan-
dia, Francia, Alemania, Malta y Portugal).

En términos de legislacién, todos los paises
encuestados (a excepcion de uno) tienen leyes
relacionadas con la proteccidén de las personas
en el empleo y la prevencién de discriminacion
hacia las personas que viven con una discapa-
cidad o con un cuidador, pero su alcance varia
segun el pais.

En cuanto a las prestaciones sociales, resulta
complicado hacer comparaciones entre paises,
ya que existen diferentes modelos, salarios, cri-
terios, etc. Pero si existen una serie de denun-
cias comunes, como son: los sistemas burocrati-
cos o aplicaciones complicadas, la insuficiencia
de prestaciones, los criterios de elegibilidad
restrictivos (edad, horas trabajadas), etc.

Situacion de los cuidadores
de personas con demencia en
Francia

Loréne Gilly, responsable del seguimiento de
las politicas publicas en Alzheimer France y
enfermedades relacionadas, realizé su inter-
vencion sobre “Apoyar a los cuidadores de
personas con demencia en el empleo: el Li-
bro Blanco de Alzheimer France”. Indicé que
actualmente en Francia hay alrededor de 11
millones de personas que dan apoyo a otras
personas con discapacidad o en situacion de
pérdida de autonomia, de las cuales, un 57%
son mujeres y, cada vez mas, ejercen una acti-
vidad profesional (66%).

Las necesidades de los cuidadores se han con-
vertido en los ultimos afos, en un pilar funda-
mental de las politicas publicas, en cuanto al
cuidado en el hogar, siempre y cuando se les
facilite los medios y apoyo necesarios. A raiz
de esto, desde Alzheimer France se quiso sen-

sibilizar sobre la compleja conciliaciéon entre la
vida laboral de los cuidadores y su compromi-
so diario de cuidado de una persona con de-
mencia, lo que en muchos casos se traduce en
una interrupcién del desarrollo profesional y la
consecuente pérdida de ingresos, ademas de
consecuencias para las empresas.

Para ello, Alzheimer France cred en 2016 un
Libro Blanco para los cuidadores que ejercian
una profesioén, el cual fue actualizado en 2018,
con el que pretendian implicar la movilizacion
de las empresas, las autoridades publicas, las
organizaciones sindicales y los fondos de pen-
sidn, ya que, tal como sefialé Lorene, no solo
concierne a los empleados/trabajadores, sino
gue hay que actuar colectivamente. Las pro-
puestas de Alzheimer France se agruparon en
torno a 4 ejes:

« Comunicar para concienciar y fomentar un
cambio concreto.

* Actuar sobre las consecuencias econdmicas de
una posible suspension del trabajo y promover
la continuidad laboral de los cuidadores.

 Promover la buena salud en el trabajo y sa-
tisfacer la “necesidad de tiempo” al permi-
tir soluciones de relevo para los cuidadores.

« Animar a las empresas y a todos los agen-
tes econdmicos a encontrar formas de apo-
yar mejor a los cuidadores.

Segun indico Loréne, a partir de 2018 se co-
menzd a observar como el tema de los cuida-
dores avanzaba en el debate publico. En enero
de ese afno, a iniciativa de los miembros del
parlamento, se amplid la prestacion de dias de
vacaciones de los empleados a los cuidadores
de personas en situacion de pérdida de auto-
nomia, con independencia de su causa. Mas
adelante, en septiembre de 2020, |la prestacion
diaria para cuidadores (AJPA) compensaria
hasta 66 dias la baja de un cuidador, la cual es
“para toda persona residente en Francia que
reduzca o cese su actividad profesional o de-
see ocuparse de un ser querido con discapa-
cidad o en situacion de pérdida de autonomia
especialmente grave. Pagado por los fondos
de asignacion familiar o mutualidades socia-
les agrarias para personas acogidas al régi-
men agrario, se concede bajo ciertas condi-
ciones”. Y por ultimo lo mas reciente, en enero
de 2022, un decreto revalorizd la prestacion y
eleva la condiciéon del nivel de dependencia o
discapacidad de la persona cuidada.



Las personas con demencia y el
empleo: la situacion en
Reino Unido

Gavin Terry, gerente de politicas en Alzheimer’s
Society, explicd que la Ley de Igualdad de 2010
protege a las personas en Inglaterra y Gales,
incluidas aquellas que han sido diagnosticadas
con demencia, de la discriminacién y de ser tra-
tadas de manera injusta en el trabajo. Esta Ley
abarca areas como la contratacion, las condi-
ciones de empleo (incluido el salario), el desem-
pefo en el puesto, la promocién y el despido.

De acuerdo con la Ley, los empresarios deben
realizar ajustes solo cuando conocen el diag-
ndstico, lo que conlleva el problema secunda-
rio de que algunas personas pueden no querer
que su jefe conozca dicho diagndstico (sobre
el que solo tienen que informar a su jefe en
caso de que la seguridad laboral pueda verse
afectada). Ademas, los conductores tendran
que comunicar su diagndstico a su compafia
de seguros, asi como a la autoridad responsa-
ble de la seguridad.

Gavin comentd gue observaron un problema:
personas que han sido despedidas a conse-
cuencia de su diagndstico. Indicé que si el
empresario no ha adaptado el lugar de tra-
bajo, las personas afectadas pueden impug-
nar esta medida (en referencia a la Ley de
Igualdad de 2010).

La asociacion dispone de una linea de apoyo
a la demencia vy, tras conversaciones manteni-
das con personas afectadas, pudieron obser-
var que algunas de ellas se sentian aliviadas al
dejar el trabajo, mientras que otras no. Es im-
portante tomar una decisidon informada sobre
el abandono del trabajo, asi como recibir ase-
soramiento legal sobre seguros de vida, etc.

Oportunidades de voluntariado
en los Paises Bajos - “Dement
Talent”

En esta caso, Anne de Boer, responsable de la
defensa en Alzheimer Netherlands, presentd
el proyecto DemenTalent, el cual trata de en-
contrar oportunidades de voluntariado a las
personas con demencia en sus comunidades.
Este proyecto se centra en lo que si pueden
hacer, en lugar de lo que no. Tiene en cuenta
cuadles son sus intereses, coémo les gustarian
contribuir, cudles son sus necesidades, para
asi asegurarse de que el trabajo encaja con la
persona con demencia. Para explicarlo, Anne
facilitd cuatro ejemplos reales.

En primer lugar, hablé sobre Lotte. Trabaja-
ba como jardinera cuando fue diagnosticada
con demencia. Disfrutaba trabajando en un
jardin local, a pesar de que requeria de cier-
ta orientacidén y hubiera que asignarle tareas
bien definidas. Era positivo para ella, ya que
podria ver los resultados y hacer una activi-
dad que perduraba.

También presentd a Peter, quien estaba jubila-
do, pero queria utilizar su talento. Solia traba-
jar en restaurantes, por lo que disfrutd hacién-
dolo en un centro de reunién para personas
con demencia y sus cuidadores. Ademas de
ser realmente Util para el gerente, también fue
agradable para Peter, ya que le gustaba la in-
teraccion social.

La siguiente persona de la que hablé fue Ed,
quien es voluntario en un colegio. Como ex-
perto por experiencia, contd a los estudiantes
coémo es vivir con demencia. Antes de ser diag-
nosticado, tenia miedo de hablar delante de
grandes grupos, pero ahora disfruta haciéndolo
porque ha creado experiencias magnificas.

El ejemplo de Bob fue el ultimo. Vive cerca de
una guarderia con un parque infantil. Pensd
gue se podria mejorar el parque asi que em-
pled su talento para hacerlo mas grande vy
agradable para los nifos.

Tras exponer estos ejemplos, seflald que los
resultados obtenidos con DemenTalent refle-
jaron que las personas con demencia tuvieron
menos sintomas neuropsiquiatricos (ansiedad,
apatia, depresidn y agitacion), los cuidadores
se sintieron menos sobrecargados emocional-
mente y, ademas, se trataba de una iniciativa
rentable para los municipios.

Situacién en Espaia

Desde 2017 CEAFA ha desarrollado el Pa-
nel de Expertos de Personas con Alzheimer
(PEPA), siguiendo las iniciativas de otros
paises, a través del cual se realizan diversas
propuestas de valor. En este caso, en rela-
cién con la demencia y el empleo, una de las
reivindicaciones que se defiende es la (re)in-
sercion laboral tras recibir un diagnodstico de
Alzheimer u otra demencia, ya que muchas
personas jovenes diagnosticadas de demen-
cia en fases precoces de la enfermedad quie-
ren seguir trabajando y no verse obligadas a
renunciar a seguir siendo personas produc-
tivas y validas en el entorno social y laboral.
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ENTORNOS AMIGABLES CON LA DEMENCIA
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En el afio 2020, CEAFA impulsé la campa-
fa de informacién y concienciacién “En-
tornos amigables y solidarios con las demen-
cias’ dirigida a sensibilizar a la sociedad en
general y a colectivos y organismos en parti-
cular, sobre los sintomas de alerta que permi-
tieran identificar posibles casos de demencia.

Este afo avanzamos en la segunda fase del
proyecto en la que apostamos por una trans-
formacion del entorno, facilitando informacioén
y sensibilizacién sobre diversos aspectos que
afectan a las personas con Alzheimer y a sus
familiares cuidadores.

El pasado 27 de septiembre reunimos a repre-
sentantes de entidades miembro de CEAFA
gue nos expusieron programas de apoyo y pro-
teccidn a las personas con demencia, compar-
tiendo ejemplos de buenas practicas llevadas a
cabo por ellas.

@ ENTORNOS AMIGABLES Y SOLIDARIOS CON LAS DEMENCIAS

Por la DROTESCION ¥ SEGURIDAD g9 las pervonas con domentia

Programas de apoyo y proteccion a las
personas con demencia. Buenas pricticas
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Durante el encuentro, la psicdloga de AFARA-
BA, Zurifie Majuelo, expuso la ponencia “Pautas
para una buena comunicacién con las personas
con deterioro cognitivo o demencia dirigida a
los profesionales de Euskotren”.

T Mas informacion en www.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/entidades-amigables-y-solidarias-

con-las-demencias



En el ano 2014 la empresa Euskotren (empre-
sa encargada del tranvia en la ciudad de Vito-
ria-Gasteiz) cometid y admitié un fallo al echar
de un tranvia y multar a una persona con dete-
rioro cognitivo que se habia extraviado de su
mujer durante el trayecto y no llevaba el billete
de pago correspondiente. La situacion creada 'y
el trato recibido hizo que la familia interpusiera
una reclamacion. La noticia tuvo gran trascen-
dencia en los medios de comunicaciéon, aunque
Euskotren pidié perddn y para hacer frente a
esta mala praxis, contactaron con AFARABA
para proponer un programa formativo, dirigido
a conductores y revisores de sus tranvias.

Asi, en 2015 AFARABA lleva a cabo un plan for-
mativo a trabajadores en plantilla y nuevas incor-
poraciones. Desde entonces se han impartido 16
formaciones a casi 100 personas, ofreciendo in-
formacioén sobre signos o sintomas que ayuden
a identificar a una persona con Alzheimer, pau-
tas para una buena comunicacién con ellos, tras-
tornos de conducta, etc. Para ello la asociacion
se basd en el material editado por CEAFA en el
proyecto “Entornos amigables y solidarios con
las demencias”.

Afortunadamente, estas formaciones han teni-
do su fruto, ya que en el aifo 2016, una mujer
desorientada en el tranvia fue ayudada por los
profesionales a volver a su domicilio.

Ademas, con el fin de contribuir a la normaliza-
cion de las personas con deterioro cognitivo o
demencia, AFARABA formé en 2021 a mas de
1.100 agentes de la nueva promocién de Policia
Vasca (Ertzaintza y Policia Local) sobre la des-
orientacidn de estas personas, identificacion de
casos, pautas para su trato y comunicacion, etc.

Por parte de AFA Alcobendas y San Sebas-
tidn de los Reyes participé como ponente su
Secretaria Concha Gémez-Tejedor. Inicid la
presentacion ofreciendo un dato del Informe
de BrightFocus Foundation y que indicaba
que “6 de cada 10 personas con demencia
deambularan mientras tengan la capacidad
fisica de caminar”. Ante esta situacion, y
dada la incidencia de Alzheimer en los mu-
nicipios de la Zona Norte de Madrid, el Ser-
vicio Municipal de Personas Mayores de Al-
cobendas, en colaboracién con la Asociacion
de referencia, establecié un Protocolo para
evitar situaciones de pérdida y/o reducir el
tiempo de desaparicién involuntaria de una
persona mayor con deterioro cognitivo.

Los objetivos de este protocolo fueron evitar
situaciones de pérdida o reducir el tiempo de
desaparicion involuntaria; disminuir la ansiedad
y angustia de la persona desaparecida y sus fa-

miliares; evitar posibles accidentes o problemas
médicos derivados del tiempo de desaparicion;
y concienciar a la poblacién en general.

Para ello, el ayuntamiento aportd a los pacien-
tes dispositivos como, relojes geolocalizado-
res o etiquetas adhesivas identificativas con un
cddigo QR, adaptados a cada fase de la enfer-
medad, y que ayudarian a localizarles en caso
de pérdida o desorientacion.

Este protocolo es supervisado por una Comi-
sion Técnica mutidisciplinar donde hay repre-
sentantes del Servicio Municipal de Personas
Mayores de Alcobendas y de San Sebastian de
los Reyes, AFA Alcobendas y San Sebastian de
los Reyes, Fafal-Federacion de Asociaciones de
la Comunidad de Madrid, la policia nacional y la
policia local de ambas localidades.

oy

Propuestas de la Comisién técnica

Programas de apoyo y protecciin a kas personas con demencla.
Buenas pricticas

L 6. Carteles informativos
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Los trabajos de esta Comision estan avanzando
en temas como, la creacién de mesas técnicas
especificas para cada tema con la incorpora-
cion de otros colectivos; en establecer un pro-
tocolo de identificacidon de personas vulnerables
a través de una base de datos disponible para
las policias; en protocolos de actuaciéon ante la
desaparicion o desorientacion de una persona;
en informacioén de recursos para los familiares y
cuidadores; en formacion sobre el proyecto a fa-
miliares/cuidadores y a profesionales; en campa-
fas de sensibilizacion dirigida a la poblacién en
general, comercios, medios de transporte, etc,,
sobre cdmo comunicarse con personas con de-
terioro cognitivo e identificar si pueden estar en
situacion de pérdida; y en la difusidn de carteles
informativos sobre “entornos amigables y soli-
darios con las demencias”.

Finalmente, Inmaculada Fernandez, Vvice-
presidenta de FAFAC-Federacié Catalana de
Alzheimer, hablé sobre la campafia “Garan-
tizando la seguridad de las personas con Al-
zheimer” que llevan a cabo desde FAFAC en
estrecha colaboracién con la Policia de la Ge-
neralitat-Mossos d’Esquadra (PG-ME).
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Desde el 2008 han trabajado en distintos pro-
gramas, de manera que han ejecutado campa-
Aas de consejos preventivos para evitar situa-
ciones de vulnerabilidad en personas mayores,
como robos y estafas en el domicilio, en la calle,
por teléfono o Internet, etc.

En el 2017 para hacer frente a desorientaciones
y posibles pérdidas de personas con Alzheimer,
FAFAC ofrecié apoyo a la PG-ME para elaborar
una Guia para la asistencia a personas con de-
mencia, donde se recogen consejos basicos de
actuacion dirigidos a los agentes para mejorar
su asistencia a las personas con esta patologia;
en definitiva, una herramienta para reconocer a
personas con esta dolencia y como actuar o co-
municarse con ellas.

Ademas, dirigido a familiares y cuidadores, se
elabord un diptico informativo sobre un Proto-
colo de actuacién ante la posible pérdida de
una persona con Alzheimer, dando a conocer
los recursos disponibles y facilitar pautas para
saber como actuar en el momento en que los
familiares se encuentren con esta situacion.

Asimismo, para las personas con esta enferme-
dad degenerativa, desde FAFAC también han
creado una pulsera identificativa con cédigo
QR que incluye la informacién médica y familiar
necesaria que ayude a poner en contacto a la
persona enferma y a sus familiares.

Por ultimo, otro de los temas que aborda la
asociacion en materia de sensibilizacién es
una Campafa de prevenciéon del maltrato a
las personas con demencia, cuyo objetivo es
[lamar la atencién de la sociedad sobre los
indicadores de maltrato de estas personas, a
familiares, a profesionales, etc. En 2019 se ini-
cié la elaboracién de un material muy visual
(flyers e imanes) facilitando indicadores de
maltrato a personas con demencia a través
de un “semaforo” con el color rojo de iPARA!
Situacién de riego, con el color ambar iALER-
TA! Sospecha de maltrato y con el color verde
iIADELANTE! Buen trato.

Actualmente se estd trabajando en informar y
formar a familiares y profesionales sobre estos
indicadores, ya que de esta forma haran caso
de las sefales y podran denunciar cualquier
sospecha de maltrato.

Puedes acceder al Webinar “Programas de apo-
yo y proteccion a las personas con demencia.
Buenas practicas” en https://youtu.be/NnJxA-

BeLITU.

¢Conoces a alguien
con demencia?

Haz caso de las sefiales y denuncia
cualquier sospecha de maltrato

Vejaciones,
desnutricién, iPARA!
leslones graves, SITUACION
alsiamienta, DE RIESGO
forzoso

IALERTA!

iIADELANTE!

BUEN TRATO

iNo dejes pasar el MALTRATO!

mossos 4" esquadra
EEREN

0IF Cervrahier e G

Ot ik Catall iy
it et ther

La formacion de la sociedad contri-
buye a reconocer y normalizar los
sintomas de las personas con dete-
rioro cognitivo.

La creacion de protocolos también
ayuda a evitar situaciones de pérdi-
da o la desaparicién involuntaria de
personas con Alzheimer.

Las campaias de sensibilizacion son
importantes para detectar el maltra-
to a personas con demencia.

Mas informacion en:
https:/www.ceafa.es/es/que-ha-
cemos/proyectos-con-entidades/
entidades-amigables-y-solida-
rias-con-las-demencias

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030

M POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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COMUNICACION INTERNA

aCe

as organizaciones en general abogan por

lograr resultados, por una gestion eficiente,
por la calidad... en definitiva, por una mejora
continua que permita adaptarse a los entornos
cambiantes de manera eficiente. Pero para que
esto sea posible, hay que cuidar el elemento
mas importante: el equipo humano.

El equipo humano, las personas, son el motor
de las organizaciones, quienes generan resulta-
dos, quienes proyectan la imagen de la organi-
zacioén, quienes innovan, quienes deben adap-
tarse al entorno competitivo y cambiante ... y,
por tanto, quienes llevan a la organizaciéon ha-
cia la excelencia. Pero ello, sélo es posible si el
equipo humano estd implicado.

éComo implicamos a las personas? éCémo
hacer para que las personas se sientan iden-
tificadas con la entidad? Se hablan de muchas
estrategias: beneficios sociales y econdmicos,
mejora del clima laboral, motivacién del per-
sonal, mecanismos de incentivos, formacion,
minimizacion de la presiéon y el stress, facilitar
la conciliacion familiar... pero todo esto no sera
posible si no se produce una buena comunica-
cion dentro de la organizacion.

La comunicacidn es esencial en la sociedad,
puesto que permite que las personas nos ex-
presemos, trasmitamos y compartamos infor-

para que
IasIpersonas se S|entan
entlflcadas con Ia entldad

Tis .‘un

macion, establezcamos relaciones e incluso lle-
guemos a acuerdos, a resultados, a objetivos...
Y dentro de las organizaciones, cobra especial
importancia, puesto que una buena comunica-
ciodn garantiza el éxito de la misma.

Hablamos de comunicacién interna. Hablamos
de la comunicacién que se desarrolla de puer-
tas para adentro en una organizacion, de la inte-
raccion que se produce entre las personas que
conforman la organizacién. Y, dentro de nues-
tro movimiento asociativo, estas personas son:
Asamblea, Junta de Gobierno, personal contra-
tado y personal voluntario.

La comunicacion interna como
base para involucrar a las
personas

Para aumentar y garantizar la eficacia del equi-
po humano de una organizacién, ha de sen-
tirse a gusto e integrado dentro de la misma,
de manera que se produzca un alto grado de
compromiso del equipo. Y esto sélo es posible
si las personas estan informadas, conocen el
funcionamiento de la organizacidn, su filosofia,
su misidn y vision, la estrategia que se esta de-
sarrollando... y ello conlleva el desarrollo de una
buena comunicacidn interna.
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Partiendo de que las personas que componen la
organizacién son el motor que mueve y produ-
ce resultados, se deduce que la comunicacion
interna se convierte en una herramienta estra-
tégica a considerar y potenciar en las organi-
zaciones, siendo un elemento mas a estudiar
y mejorar dentro de la estrategia global de la
organizacioén. “Si no sabemos cuidar a nuestro
cliente interno, dificilmente podremos dar res-
puestas satisfactorias a los clientes externos”.

Son claras las ventajas que presenta el mantener
una buena comunicacion interna. Entre otros:

* Impacta directamente sobre la gestion dia-
ria, de manera que aumenta la productividad
del equipo humano, puesto que cuenta con
la informacién necesaria para tomar decisio-
nes adecuadas.

e Optimiza el trabajo en equipo, promoviendo
la transparencia y el intercambio de cono-
cimientos e informacion, de manera que se
proporciona seguridad y tranquilidad.

* Genera mayor motivacién, compromiso, sa-
tisfaccion y fidelizacion. El equipo humano
conoce mejor la organizacién, sabe de pri-
mera mano quién y qué hace la organiza-
cion, qué proyectos estdn en marcha, qué
objetivos tiene.. de manera que se siente
identificado con lo que hace, aumentando
su fidelidad y sentido de pertenencia hacia
la entidad y, reduciendo asi la temida “fuga
de talentos”.

* Reduce la conflictividad y mejora el clima laboral.

e Ayudar a crear cultura de organizacion, ali-
neado con la misién, vision y valores de la
organizacion.

* Etc.

Lo contrario nos llevaria a crear ruido llevando a
gue cada persona cree sus propias interpretacio-
nes y, en el peor de los casos, dafiando la imagen
de la entidad. Se genera desmotivacion, se pro-
ducen fugas de talentos ... no alcanzando asi los
objetivos globales propuestos por la organizacion.

Estrategias para fomentar la
comunicacion interna

Existen muchos tipos de comunicacion (la verbal,
la no verbal, unilateral, bilateral, escrita, informa-
tiva, persuasiva, formativa...) pero es de destacar
dos tipos de comunicacion: la descendente vy la
ascendente. Es de suponer que la descendente
hace alusion a la que se realiza de arriba hacia

abajo en un organigrama funcional vy, la ascen-
dente de forma inversa, de abajo para arriba.

Para que exista una buena comunicacion inter-
na, es vital contar con ambos casos, puesto que
de lo contrario estariamos hablando de una co-
municacion unidireccional, donde simplemente
nos limitariamos a transmitir un mensaje en el
gue los receptores son meros sujetos pasivos v,
por tanto, no existe feedback alguno. No debe-
mos confundir comunicacion con informacion,
en la comunicacion es basico contar con una
respuesta por parte de quien recibe el mensaje.

La estrategia de comunicacién debe ser siem-
pre bidireccional, es decir, debe existir didlogo
constante entre ambas partes, de manera que
todo el equipo humano de la organizacién sea
parte activa.

Por tanto, écémo fomentar esa comunicacion
bidireccional/didlogo?

Volvemos a recordar lo que inicialmente se ha
dicho. Las organizaciones se componen por
personas, por lo que, al existir un alto compo-
nente humano, la comunicacién debe adap-
tarse a ellos y a las circunstancias que rodean
a la organizacion.

Y, siempre teniendo presente que:

 Hay que conocer bien la organizaciéon y a su
equipo humano. Debemos conocer la mision, vi-
sion valores, objetivos que se quieren alcanzar,
historial... de nuestra organizacioén, asi como las
experiencias profesionales, valores personales,
formacion y otro tipo de informacidn de quienes
componen nuestra organizacion.

* Hay que escuchar a las personas. Se trata de
un elemento importante que permite desa-
rrollar ese sentimiento de pertenencia. Escu-
char implica tener en cuenta la informacion
gue nos proporcionan sobre aspectos a me-
jorar, quejas, sugerencias... A las personas
nos gusta saber que nuestras opiniones son
tenidas en cuenta.

* La comunicacion ha de ser clara, accesible
y directa, es decir, el mensaje necesita ser
comprendido por el receptor, por lo que, ello
pasa por conocer el perfil de las personas
gue van a recibir el mensaje.

* Transparencia. Mantener a todo el equipo in-
formado de las novedades, de manera que
conozcan de primera mano los cambios que
impactaran en su dia a dia, es clave para el
buen funcionamiento del equipo.

T Fuente: “Comunicacion interna y resultados econdmicos de las empresas”. Autor: Rafael Muiiz Gonzalez, Director

General de RMG (https:

acef.cef.es/comunicacion-interna-resultados-empresas.html)



https://acef.cef.es/comunicacion-interna-resultados-empresas.html

* Promover la cultura de colaboracion y de
trabajo en equipo.

» Facilitar los contactos entre diferentes areas,
facilitando espacios o momentos que pro-
voquen las conversaciones. La informacion
debe fluir de forma sencilla.

* Reconocer los esfuerzos de las personas,
provocando que se sientan mas valoradas.

e Crear eventos fuera de la organizacién. Las
reuniones sociales permiten enriquecer rela-
ciones interpersonales e integrar a las nue-
vas incorporaciones.

El considerar todas estas cuestiones nos hace
pensar de la necesidad de elaborar un plan de
comunicacioén interna que, establezca una es-
trategia ordenada de las acciones que se de-
sean ejecutar, asi como los objetivos que que-
remos alcanzar con ello. Dependiendo de cada
organizacion, se estableceran uno u otro obje-
tivo (Ejemplo: mejorar la participacion de los
profesionales en las reuniones estratégicas, au-
mentar los resultados alcanzados por equipo...).

Para garantizar que las acciones de comunica-
cion interna planificadas alcancen los resulta-
dos esperados, habra que establecer indicado-
res. Ello nos permitird medir el resultado y con
dicha informacién evaluar aquellas acciones
gue no cumplieron las expectativas planteadas
y seguir con aquellas que si resultaron.

Canales para mejorar la
comunicacion interna

A todos nos viene a la mente diferentes herra-
mientas con las que llevar a cabo una comunica-
cion. Desde tiempos atras disponemos del tabléon
de anuncios, las circulares internas, el correo elec-
trénico, el buzdén de sugerencias, reuniones con
direccion y, como no, el teléfono. Estos canales
no han desaparecido, siendo utilizados en mayor
0 menor grado en una organizacion u otra.

Cabe destacar la intranet, portal al cual uUnica-
mente tiene acceso las personas de la organiza-
cidon y que recoge toda aquella informacion re-
levante, mejorando la integracion de diferentes
equipos y la transmision de mensajes unificados
a toda la organizacion.

La revista interna (sea digital o no) constituye
uno de los instrumentos que permite reunir in-
formacion general de la organizacion y mantie-
ne al personal al dia de todas las novedades.

Una de las herramientas poco conocida y que, sin
embargo, es fundamental es el manual de bien-
venida o de acogida. Es dirigido para el personal

gue recién se ha incorporado a la organizacién y
desconoce la informacidn relevante que necesita
manejar para desarrollar su actividad profesio-
nal, los objetivos, el organigrama, los valores, los
procedimientos basicos y las normas internas.

Las nuevas tecnologias nos han permitido tener
nuevos canales de comunicacion de manera que
la informacion llegue de forma directa e inme-
diata. Hablamos de la mensajeria instantanea
como el WhatsApp o el Telegram, asi como la
herramienta mas utilizada en estos ultimos tiem-
pos como es el sistema de videoconferencia.

A pesar de gue las tecnologias nos han permi-
tido facilitar la comunicaciéon entre personas,
entre areas e incluso toda la organizacién, no
debemos dejar de hacer mencién de otros sis-
temas mas tradicionales y que quedan fuera de
lo digital pero que fomenta la participacion e in-
teraccion del equipo, las relaciones interperso-
nales y que, en definitiva, favorece la cohesidon
de las personas. Hablamos de eventos extraor-
dinarios como actividades fuera de la organi-
zacién, como las tradicionales comidas de navi-
dad, persiguiendo una mejora del clima laboral.

En conclusion

Si queremos fomentar una cultura de organiza-
cion, en el que el equipo humano se sienta involu-
crado y motivado, deberemos desarrollar una bue-
na comunicacion interna. No se trata de trasladar
la informacioén necesaria y relevante, sino de hacer
a las personas parte activa en la construccion de
ideas, objetivos, procesos, resultados... Con inde-
pendencia del tamafio de la organizacién, todas
deberemos evaluar cémo lo estamos llevando a
cabo para establecer acciones que fomenten el
sentimiento de pertenencia, la motivaciéon y la sa-
tisfaccidn del equipo vy, con ello, los resultados de
la organizacién. éNos ponemos a ello?.
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- “Comunicacioén interna y resultados econo-
micos de las empresas”. Rafael Muiiz Gon-
zalez, Director General de RMG. Publicado
por ACEF en 2015 (https://acef.cef.es/comu-

nicacion-interna-resultados-empresas.html)

- Marketing XXI/12. La comunicacion interna,
CEF (https://www.marketing-xxi.com/la-co-

municacion-interna-119.htm).

- Ponencia “La importancia de la comunica-
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FUNDRAISING

| Fundraising es la actividad de captacién

de fondos privados que realizan las activi-
dades del tercer sector para obtener financia-
cion y poder desarrollar sus proyectos. Dichos
recursos pueden ser de diferente naturaleza;
financieros, bienes, derechos, o reclutamiento
de voluntarios.

Busca la implicaciéon de las personas, ya sea
directamente, o a través de instituciones, em-
presas o fundaciones. Hay que tener una idea
clara del contexto en el que nos movemos para
poder identificar las posibilidades.

En los ultimos afos la carencia de fondos publi-
cos y el estancamiento de las aportaciones ciu-
dadanas nos ha obligado a girar la mirada hacia

las empresas y fundaciones privadas. Para ello
debemos tener muy claro lo que podemos es-
perar de ello y sobre todo lo que tenemos noso-
tros para ofrecerles.

Requerimientos para
implementar el fundraising

Entorno. La captacion de fondos privados re-
guiere conocimiento de la situacién social y
econdmica en la que actuamos, el conocimien-
to del “mercado”, el marco legal en el que nos
movemos o la percepcidn de los ciudadanos.

También es necesario conocer el nivel de cola-
boracion de las personas fisicas con las entida-
des del tercer sector.

Problematicas
mas importantes enlamente
del donante

Infancia
Ancianos sin apoyo familiar
Enfermos

Discapacitados

Personas sin recursos
Victimas de catastrofes naturales
Mujeres

Medio ambiente

Refugiados y victimas de guerra
Animales

Discriminados orientacion se

Colectivos que mas preocupan
alosespaiioles

53% 49 45)
Infancia Ancianos Enferrr";os
41?) 379) 35%)
Dizcapacitados Personas Vlctlmas
sin recursos

Fuente. Articulo “Un millon de espafioles se suman como nuevos donantes a las
causas de las ENL durante 2022”, elaborado por AEF el 15 de diciembre de 2022



Persona donante. También hay que conocer el
perfil de la persona donante, hay que entender
las causas que generan mayor empatia en el
conjunto de la ciudadania. Los motivos que les
anima a escoger una organizacion son: el trabajo
gue desempeia, la confianza que transmita y el
sentimiento de “estar ayudando o colaborando”.

Este conocimiento es conveniente a la hora de
plantear una campafa, sin olvidarnos de que
en los nuevos o diferentes publicos también
puede haber oportunidades. Ademas, hay que
tener en cuenta que este perfil es el de hoy,
pero puede no ser el de manana.

Para ello podemos consultar los estudios reali-
zados por la Asociacion Espafiola de Fundrai-
sing, destacando el “Perfil del donante 2022”
(www.aefundraising.org/un-millon-de-espa-
noles-se-suman-como-nuevos-donantes-a-
las-causas-de-las-enl-durante-2022/), donde
se muestran las caracteristicas de los donan-
tes, sus motivos para donar y para no donar,
preocupaciones, etc.

50%50% 66% 10% 46% 54%

Fuente. Articulo “Un millén de espafioles se suman como
nuevos donantes a las causas de las ENL durante 20227,
elaborado por AEF el 15 de diciembre de 2022

Al hilo de las caracteristicas de la persona co-
laboradora, es importante diferenciar entre so-
cio y donante. El socio es un ciudadano que
adquiere un compromiso econdmico volunta-
rio a medio y largo plazo con una entidad del
tercer sector, mientras que el donante es un
colaborador puntual, que a priori no tiene una
intencién clara de continuar donando.

Normalmente la donacién suele ser mas impul-
siva y emocional que reflexiva, ya que es una
respuesta a una campafa impactante, o a una
peticidén concreta. Es labor de la entidad que
ese donante se convierta en colaborador regu-
lar. El valor econémico de un donante puntual
puede ser mayor que el de un socio, pero care-
ce de sostenibilidad.

Interno. Cada entidad debe priorizar unas for-
mas de colaboraciéon en funcion de sus caracte-
risticas. Podemos realizar la primera diferencia-
cion entre colaboraciones de personas fisicas
(ciudadanos) y personas juridicas (empresas,
fundaciones u otras instituciones privadas).

Por otro lado, hay que sacar un retrato de la
situaciéon actual, analizando nuestro modelo
de financiaciéon. éCémo tenemos distribuidos
los ingresos en nuestra organizacion? iQué
porcentaje son publicos, privados y propios?
Esta vision global nos va a permitir valorar si
nuestro modelo es el adecuado. No se trata
solo de volumen, si no de la calidad de esos
ingresos. Estos deben de ser estables, de li-
bre disposicidn y diversificados que permitan
disminuir riesgos....... para que, si se nos cae
cualquiera de ellas, podamos ajustar nuestros
presupuestos y ser capaces de ser sostenibles
con el resto de las fuentes.

Otros. En el momento de implementar el Fun-
draising en nuestra organizacién es importan-
te tener en cuenta que no se trata simplemen-
te de la recaudaciéon econémica.

Lo podriamos describir como la obtencién de
colaboracion, basicamente financiera pero no
exclusivamente, de personas privadas, fisicas
y juridicas. Las posibilidades de colaboracidn
incluyen afortunadamente todo tipo de opcio-
nes y formatos de relacién entre el colabora-
dor vy la entidad colaboradora.

Podemos construir relaciones con personas fi-
sicas o juridicas para lograr un objetivo especi-
fico, es un proyecto a medio - largo plazo, del
cual debemos hacerle participe.

Hay que tener en cuenta, que cada vez se exige
mas que los proyectos sean de mayor impacto,
gue los resultados obtenidos sean medibles y
gue se cuente con apoyos externos que mues-
tren que hay personas o instituciones validan-
do nuestra labor.

En conclusién, es una oportunidad para abrir
nuestra organizacidn a la sociedad.

Disefar la estrategia de
fundraising

Para obtener el maximo rendimiento de la cap-
tacion de fondos hay que planificarla. Esta pla-
nificacion debe de partir de las necesidades de
la organizaciéon. Hay que poder explicar a los
colaboradores para qué les pedimos dinero. El
dinero debe tener una aplicacidon inmediata,
excepto para constituir unas reservas financie-
ras razonables.

Para poder desarrollar una correcta estrategia
de Fundraising primero hay que sacar un retra-
to de nuestra situacion actual. Para ello, debe-
mos analizar nuestro modelo de financiacion,
ver la estructura de gastos y compararlo con
nuestra estructura de ingresos.
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Como indicamos anteriormente, esta vision glo-
bal nos permitira valorar si nuestro modelo es el
adecuado. Ademas de incrementar el volumen
de nuestros ingresos, tenemos que incidir en la
calidad de estos. Los ingresos deben de ser es-
tables, de libre disposicién y diversificados.

También debemos de tener en cuenta lo que
sucede a nuestro alrededor, debemos identifi-
car todos los cambios o tendencias que repre-
sentan oportunidades o amenazas para nues-
tra financiacion.

Debemos observar qué hacen entidades como
la nuestra, revisar sus memorias de activida-
des anuales, ver sus fuentes de financiacion y
cémo estan distribuidas (fondos publicos, pri-
vados y propios).

Es indispensable analizar qué puntos fuertes
pueden ayudarnos a captar fondos y qué li-
mitaciones pueden restarnos posibilidades. Se
trata de determinar fortalezas que constituyan
ventajas o puntos débiles que representen li-
mitaciones.

Métodos de fundraising

Como ya hemos comentado anteriormente
hay infinitas posibilidades de captar fondos. A
continuaciéon, podemos enumerar algunas de
las mas habituales.

Cara a Cara: es la captacion directa de donativos
o0 asociados en la calle, puerta a puerta, acudien-
do directamente a los comercios o empresas.

Telefénico: consiste en la captacion de donati-
vos o0 asociados en la calle, en este caso a tra-
vés del teléfono, de call centers, de un modo
activo o pasivo (los famosos maratones solida-
rios televisivos de hace unos aios).

Campaiias en medios de comunicacién e in-
ternet con el fin de captar donaciones, socios,
apadrinamientos. Se puede utilizar la publici-
dad como herramienta eficaz para sensibilizar
al publico y captar fondos.

Member get a member: son campanas en las
gue se busca que un socio capte a otra per-
sona de su entorno para ampliar el niumero
de donantes. Supone la aplicacién de un cla-
sico del marketing, campafas en las que se
busca que un socio capte a otra persona de
su entorno como tal (ampliar la base de in-
gresos recurrentes).

Institucional: se realiza a través de la capta-
cion de recursos de instituciones publicas o de
empresas privadas (subvenciones, mecenazgo,
donaciones de bienes, etc). Consiste en la cap-

tacion de recursos de instituciones publicas o
de empresas privadas a través de subvencio-
nes, mecenazgo o donaciones de bienes.

Ventas y otras actividades: ingresos obteni-
dos a través de comercios/servicios de la or-
ganizacion o venta de productos a través de
terceros para obtener fondos.

Crowdfunding. son campanas de financiacion
colectiva que ponen en contacto a los promo-
tores de un proyecto con los posibles inverso-
res sin intermediarios. Campafas a través de
redes sociales.

A modo de conclusion

e El Fundrasing debe ser una actividad indis-
pensable para nuestra organizacion.

 Debemos analizar nuestra entidad para sa-
ber qué necesitamos y dénde lo vamos a
aplicar.

+ Debemos analizar el entorno (persona/en-
tidad donante).

» Aprendizaje y adaptacion continua en el di-
seflo de las campafas.

* Es un trabajo de “pico y pala” a medio-lar-
go recorrido.

« Si no hay inversién/implicaciéon, no hay re-
sultado.

Referencias:

- “Fundraising, definion y métodos”, BBVA
https://www.bbva.com/es/sostenibilidad/
fundraising-definicion-metodos-y-aspec-
tos-de-actualidad/

- “Fundraising, el poder de las donaciones
para el desarrollo social”, Iberdrola https://
www.iberdrola.com/compromiso-social
gue-es-fundraising

- Asociacién Espafiola de Fundraising https://
www.aefundraising.org

- Programa formativo “Haz sostenible tu enti-
dad. Curso de iniciacidon a la captacion de fon-
dos” desarrollado por Novartis y la Asociacion
Espafola de Fundraising (AEFr), 2016.
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a Confederacion Espanola de Alzhei-

mer (CEAFA) es una Organizacién no Gu-
bernamental de ambito nacional, cuya meta
reside en trabajar para poner el Alzheimer
en la agenda politica, buscando el necesario
compromiso social y poniendo en valor el co-
nocimiento para poder representar y defender
los intereses, necesidades y derechos de todas
las personas que conviven con el Alzheimer.

Con mas de 30 afos de experiencia en la re-
presentaciéon y defensa del colectivo Alzheimer,
CEAFA es una entidad de referencia a nivel na-
cional ante organismos oficiales, entidades pri-
vadas y ante la sociedad en general.

En esta ocasidon detallamos las entidades o
foros en los que estamos presentes, tanto na-
cionales como internacionales, con el objeti-
vo de concienciar a la sociedad y conseguir la
implicacién en la lucha contra la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias.

Representacion en entidades de
ambito nacional

Consejo Estatal de las Personas Mayores. Orga-
no colegiado interministerial, de caracter asesor
y consultivo de la Administracion General del
Estado, adscrito al Ministerio de Derechos So-

ciales y Agenda 2030, cuya finalidad es institu-
cionalizar la colaboracidon y participaciéon de las
personas mayores.

El 28 de septiembre de 2022, y tras un proce-
so selectivo, tuvo lugar la reunién constitutiva
del Consejo Estatal de las Personas Mayores
(CEPM), donde entre otros extremos, se proce-
did a la eleccidn y renovacion de su estructura
organica. En ese sentido, se eligieron los cargos
de Vicepresidencia tercera y Secretario; y ade-
mas, se constituyd la Comisidn Permanente del
Consejo, donde participan representantes tan-
to de las entidades y asociaciones de personas
mayores, de los consejos autondmicos de per-
sonas mayores, asi como de las comunidades
auténomas, y distintos departamentos ministe-
riales. Estad prevista la creacién y composicion
de diferentes grupos de trabajo, de cara a orien-
tar las diferentes materias que serdn abordadas
en el seno del Consejo.

CEAFA tiene dos representantes en la Comision
Permanente: Marildé Almagro Cabrera (Presi-
denta) y Aurora Lozano Suarez (Secretaria).

El Consejo tiene definidos cuatro Grupos de
Trabajo: Seguridad Social y pensiones, Sanidad
y dependencia, Centros residenciales de per-
sonas mayores y Soledad no deseada, no dis-
criminacién, mayores activos y vida saludable.
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CEAFA participa en el Grupo de Trabajo de
“Sanidad y dependencia”.

Confederacion Coordinadora Estatal de Minus-
validos Fisicos de Espafia (COCEMFE) Organi-
zacion No Gubernamental, de ambito estatal
y sin animo de lucro, cuya misién es conseguir
la plena inclusion y participacion activa de las
personas con discapacidad fisica y orgdnica
en todos los ambitos de la sociedad, a través
de la promocion, defensa y reivindicacion del
ejercicio de sus derechos, asi como de la coor-
dinacion, representacion e impulso de su movi-
miento asociativo, contribuyendo asi a la cons-
truccion de una sociedad inclusiva y diversa.

Estd compuesta por 92 organizaciones territo-
riales y estatales, que a su vez representan a
mas de 1.600 asociaciones en todo el pais.

La participacion en esta entidad es a través
del Organo de Representantes de Entidades
Estatales (O.R.E.E.), compuesto por todas las
entidades estatales miembros de COCEMFE.
El representante de nuestra entidad es Marild
Almagro Cabrera (Presidenta de CEAFA).

Mas informacién en www.cocemfe.es

Confederaciéon Espafola de Organizaciones
de Mayores (CEOMA). Organizacion de carac-
ter confederativo e intersectorial, de ambito
nacional, constituida para el servicio, la coordi-
nacion, el fomento y la defensa de los intereses
de las personas mayores. Para ello estd dotada
de personalidad juridica y plena capacidad de
obrar para el cumplimiento de sus fines.

La Confederacion esta abierta a aquellas or-
ganizaciones que, cualquiera que sea su de-
nominacién, tengan un ambito territorial:
nacional, si se trata de organizaciones secto-
riales; y autondmico, si se trata de organiza-
ciones intersectoriales.

Actualmente estd integrada por 26 Organi-
zaciones -tanto Nacionales como Autoné-
micas- que a su vez representan a mas de
55.000 Asociaciones.

Dentro de la Junta Directiva ocupa el cargo
de Vocal, Aurora Lozano Suarez (Secretaria
de CEAFA).

Mas informacion en: www.ceoma.org

Plataforma de Organizaciones de Pacien-
tes (POP). Organizaciéon sin fines lucrativos
gue agrupa a organizaciones de pacientes de
ambito estatal, con el fin de unir sus voces y
ejercer una representacion efectiva de los de-
rechos y necesidades sanitarias y sociosanita-
rias que comparten las personas con enferme-

dades croénicas o sintomas cronificados, ante
los principales agentes del sector de la salud
en Espana.

Su misidén es promover la participacion y de-
fender los derechos de las personas con nece-
sidades cronicas de salud en todos los ambi-
tos, politicas y actuaciones que afectan a sus
vidas para lograr su plena inclusiéon y una me-
jor calidad de vida.

Integran a 35 organizaciones de pacientes de
ambito estatal con el fin de unir sus voces en
una sola voz que represente y defienda los de-
rechos de las personas con enfermedades o
sintomas cronificados en nuestro pais integra-
das en 1.540 asociaciones.

CEAFA es parte activa en esta entidad, ya que
en dos legislaturas ha tenido y tiene como
representante en la Junta Directiva a Inés M2
Losa Lara (Tesorera de CEAFA) en el cargo de
Tesorera de la POP.

Mas informacién en: www.plataformadepa-
cientes.org

Red Soledades. Organizacidn que tiene como
fines, la lucha contra las soledades no desea-
das y la mejora de la calidad de vida de las
personas en esa soledad.

La red trata de construir un modelo de socie-
dad distinto, no solo de atender a personas
vulnerables. Busca conseguir que nuestro pais
sea un lugar donde todos podamos tener re-
laciones sociales sélidas, favoreciendo que las
familias, los amigos y las comunidades se apo-
yen entre si, especialmente en las situaciones
de vulnerabilidad donde las personas corren
un mayor riesgo de soledad.

CEAFA ha contribuido, desde el principio a la
constitucién de esta red vy, en la actualidad os-
tenta el cargo de Tesoreria en su junta directi-
va a través de Jesus Rodrigo Ramos (Director
ejecutivo / CEO de CEAFA).

Consejo Espaiiol del Cerebro. E| Consejo Es-
pafnol del Cerebro se funda en el aino 2009
CcOomo una organizacion de caracter no guber-
namental que agrupa a sociedades cientificas,
asociaciones de pacientes e industria, con el
objetivo fundamental de participar y promo-
cionar activamente en todo lo relacionado con
la investigacion del cerebro y sus patologias
relacionadas. CEAFA se incorpord a esta orga-
nizacion en el ano 2022.

Mas informacidn en: www.consejocerebro.es
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Representacion en entidades de
ambito internacional

Alzheimer’s Disease International (ADI]). Es
la federaciéon internacional de asociaciones
de Alzheimer y demencia de todo el mun-
do que mantiene las relaciones oficiales con
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
y agrupa a 105 organizaciones que trabajan
para apoyar a las personas afectadas por la
demencia, asi como a sus cuidadores y fami-
lias en todo el mundo.

El objetivo de ADI es crear conciencia para
gue la demencia sea considerada como una
prioridad de salud publica, abogando por que
se tomen las medidas necesarias para abor-
darla desde la evidencia, la equidad, la inclu-
sién y la integracion.

CEAFA estd representada en la Junta Directiva
de ADI desde marzo de 2021, cargo que 0s-
tentara durante cuatro aflos en la persona de
Jesus Rodrigo Ramos (Director Ejecutivo/CEO
de CEAFA). A su vez, forma parte de la Comi-
sion de Entidades Miembro y de la Comisidn
de Finanzas y Control de Riesgos.

Mas informacidon en: www.alzint.org

Alzheimer Europe (AE). Organizacidon euro-
pea, que agrupa a 41 Asociaciones nacionales.
Su misidn es cambiar las percepciones, la poli-
tica y las practicas para mejorar la vida de las
personas afectadas por la demencia y lo hacen
dando voz a las personas con demencia y a sus
cuidadores, haciendo de la demencia una prio-
ridad europea, cambiando las percepciones y
combatiendo el estigma, creando conciencia
sobre la salud cerebral y la prevencion, fortale-
ciendo el movimiento europeo de demencia y
apoyando la investigacion de la demencia.

La representacion en esta entidad la ostenta
Jesls Rodrigo Ramos, Director Ejecutivo/
CEO de CEAFA. Durante seis afos, del 2015
al 2020, CEAFA ocupd cargo en la Junta de
Alzheimer Europe.

Mas informacion: www.alzheimer-europe.org

Alzheimer Iberoamérica (AIB). Es una Fede-
racion Internacional de Asociaciones y Funda-
ciones de Alzheimer, integrada por miembros
plenos en 21 paises iberoamericanos, cuya mi-
sidn es mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con demencia, de sus cuidadores, familia-
res y comunidad.

CEAFA ha sido miembro de la Junta Directi-
va de la AIB desde sus inicios y desde el 2021
ocupa la Presidencia de esta entidad por parte

de Jesus Rodrigo Ramos, Director Ejecutivo/
CEO de CEAFA).

Mas informacion: www.alzheimeriberoamerica.org

International Alliance of Patient’s Organiza-
tions (IAPO) - Alianza Internacional de Orga-
nizaciones de Pacientes. Entidad que integra
Organizaciones de Pacientes de todo el mun-
do para analizar sus principales necesidades,
asi como las vias de trabajo para influir en los
organismos puUblicos, y ayudar a construir una
atencién médica centrada en el paciente y asi
mejorar la calidad de vida de los pacientes.

La representacidon en esta entidad la ostenta
Jesus Rodrigo Ramos, Director Ejecutivo/CEO
de CEAFA.

Mas informacidén en: www.iapo.org.uk

COFACE Families Europe. Con mas de 50
organizaciones miembros en 23 paises eu-
ropeos, COFACE Families Europe es una red
gue representa a millones de familias, volun-
tarios y profesionales.

COFACE aboga por politicas sociales sdli-
das que tengan en cuenta las necesidades fa-
miliares y garanticen la igualdad de oportuni-
dades para todas las familias. Entre sus areas
de trabajo incluyen la politica social y familiar,
la educacion, los derechos de las personas con
discapacidad, la igualdad de género, los dere-
chos de los nifios, las migraciones, los temas
de consumo, asi como el impacto de los desa-
rrollos tecnoldégicos en las familias.

La representacion en esta entidad la ostenta
Jesus Rodrigo Ramos, Director Ejecutivo/CEO
de CEAFA.

Mas informacidon en www.coface-eu.org

Eurocarers - European Association Working
for Carers. Eurocarers relne a organizacio-
nes de cuidadores, asi como a universidades
e institutos de investigacion, actuando como
una voz para los cuidadores informales, inde-
pendientemente de su edad o de la necesidad
particular de salud y atenciéon de la persona a
la que cuidan.

La representacidon en esta entidad la ostenta
Jesus Rodrigo Ramos, Director Ejecutivo/CEO
de CEAFA.

Mas informacidon en www.eurocarers.org
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ACTUALIDAD

Como se anuncié en la clausura de la no-
vena edicién del Congreso, el Principado
de Asturias en la ciudad de Gijén acogera la
sede del X Congreso Nacional de Alzheimer
CEAFA que se celebrara los dias 8, 9 10 y 11
de noviembre de 2023.

En noviembre de 2023 CEAFA organizar3, jun-
to con la Asociacion Alzheimer Asturias como
anfitriona, la X ediciéon del Congreso Nacional
de Alzheimer. Un aniversario muy especial que
tendra lugar en la ciudad de Gijén, y que volvera
a reunir a expertos con el fin de convertirse en el
encuentro de referencia sobre el Alzheimer y las
demencias en Espafa.

El Congreso, cuyo lema girara en torno a la inno-
vacion, busca abordar temas que no son tenidos
en cuenta de manera habitual pero que inciden
directamente en la atencién a las personas que
conviven con el Alzheimer u otro tipo de de-
mencias. Sin embargo, no va a olvidar cuestio-
nes como la investigacion, la situacién politica y
de proteccidén a las personas, las experiencias y
buenas practicas en la atencidn ofrecidas desde
el tejido asociativo, etc.

El Congreso va a reunir como ponentes a expertos
procedentes de la estructura confederal y a otros
de los dmbitos de la investigacion, tratamiento,
entorno legal, espiritual, etc. De este modo, se van
a abordar temas de interés global de acuerdo a la
transversalidad de la demencia que requiere de
una respuesta integral y holistica.

El Palacio de Congresos de Gijon acogera a re-
presentantes de toda la estructura confederal,
voluntarios y profesionales de las Asociaciones

¥ camard
Gijon

PF%, 1cio de CONGRESOS

de Familiares de Personas con Alzheimer y otras
demencias que dia a dia se afanan por mejorar
la situacion de las familias afectadas, asi como
profesionales que prestan sus servicios en otros
recursos sociosanitarios tanto publicos como
privados. Este décimo Congreso serd el foro
idoneo para compartir conocimientos y expe-
riencias, y para fomentar el aprendizaje sobre las
maneras de intervenir en las consecuencias de
la enfermedad vy, en definitiva, para enriquecer
la labor de cuantos trabajamos por las personas
afectadas por el Alzheimer y sus consecuencias.

Durante los dias 8, 9, 10 y 11 de noviembre de
2023, Gijon sera el eje neurdlgico de la acciéon
social contra el Alzheimer.

Estructura del Congreso

El Programa contendrd, entre otros, los si-
guientes actos:

* Acto de Bienvenida

* Sesién Inaugural oficial

* Sesiones Plenarias

» Sesiones Paralelas (ponencias)
« Exposicion oral de pdsteres

* Acto de clausura

e Zona de pdsteres

e Zona expositiva

El Congreso ofrece la posibilidad de presen-
tar Ponencias y comunicaciones en formato
Péster como medio de mostrar experiencias,
iniciativas o buenas practicas sobre la enfer-
medad de Alzheimer y otras demencias.




Cuatro seran los bloques tematicos que serviran
de base para el desarrollo de las sesiones plenarias,
ponencias y posters: Investigacion, Sinergias en el
abordaje, Legislacion y derechos e Innovacion.

La pagina Web oficial del Congreso albergara las
bases, plazos para presentar propuestas de parti-
cipacion en el evento y el proceso de evaluacion.

Sede del Congreso

El lugar de celebracion del X Congreso Nacio-
nal de Alzheimer es el Palacio de Congresos
de Gijon. Este Palacio estd ubicado en el Re-
cinto Ferial de Asturias Luis Adaro, lo cual le
otorga una serie de peculiaridades que le ha-
cen ser un espacio diferente y muy versatil.

Su ubicacidén es privilegiada, contando en el
entorno con el Parque lIsabel la Catdlica, la
playa San Lorenzo y estando muy préximo al
centro de la ciudad unido a unas instalaciones
hoteleras a 5 minutos a pie.

Mas informacion en:
Palacio de Congresos de Gijon - Cadmara de co-
mercio de Gijon (camaragijon.es)

Fechas Importantes

PARTICIPACION EN EL CONGRESO

Apertura de presentacién de

resumenes de ponencias 15/2/2023
Apgrtura de.prese'ntauon de 15/2 /2023
resumenes tipo Poster

Final plazo. para presentacion 15/ 4 /2023
de ponencias

Final plazo presentacion 31/7 /2023

de Poster

INSCRIPCIONES AL CONGRESO

Apertura de inscripciones 1/5/2023
Final inscripcidon reducida 30/9/2023
Final inscripcidon estandar 7/1/2023

Inscripcidon “on site” 8-1/11/ 2023
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Mas informacion en: www.congresonacionaldealzheimer.org

CEAFA INICIA EL PROCESO PARA PRESENTAR CANDIDATURAS A LA ORGANIZACION
DEL XI CONGRESO NACIONAL DE ALZHEIMER CEAFA PREVISTO PARA EL ANO 2025

NOVEDAD: En esta undécima edicién
el evento sera internacional, pues al-
bergara el Congreso Nacional CEA-
FA, asi como, el Congreso de Alzhei-
mer Iberoamérica.

Pueden presentar candidatura a la or-
ganizacion del Congreso las entidades
autonémicas miembros de CEAFA.

Plazo limite para presentar la docu-
mentacion sefalada: 31 de marzo de
2023.

La sede seleccionada se anunciara en
la clausura del X Congreso Nacional
de Alzheimer 2023

Recordamos a las entidades
interesadas:

* El Congreso se celebrara
preferentemente en el mes de
noviembre de 2025.

* En esta edicion el evento sera
internacional, pues albergara el
Congreso Nacional y también
el Congreso de Alzheimer
lberoameérica. Por lo tanto, la sede
elegida acogerad a participantes no
sélo de Espafa sino también de
diferentes paises de Latinoamérica.

» Se desarrolla a lo largo de cuatro
jornadas. Darad inicio un miércoles
por la tarde y finalizara el sdbado
siguiente al mediodia.

Documentacion de candidatura:

¢ Acuerdo y compromiso firmado
por los representantes de la misma,
asi como de la asociaciéon en cuya
ciudad vaya a celebrarse, para
organizar el evento.

¢ Dossier sobre el Palacio de
Congresos u otro establecimiento
gue permita el correcto desarrollo
del evento, observando que se
cumplan los siguientes requisitos
minimos:
» Auditorio para realizar sesiones

plenarias.

» Disponibilidad de al menos cuatro
salas simultaneas con capacidad
minima de 120 personas cada una.

» Espacio para exposicién comercial
y presentacion de pdsters.

» Servicio de restauracion.
Facilidad de acceso (ubicacién).
» Etc.

»

¥

¢ Valoraciéon econémica del coste de
los servicios del coste de los servicios
de la sede (palacio de congresos u
otros) y otros conceptos de gasto.

¢ Apoyo institucional - Acuerdos de
colaboracion (a presentar por escrito
y en original):

» Autoridades autondmicas

» Autoridades provinciales

» Autoridades locales

» Convention Bureau (turismo)
» Posibles colaboradores privados
» Otros

¢ Informacion sobre las plazas hotele-
ras disponibles:
» Hoteles de 4 estrellas
» Hoteles de 3 estrellas
» Hoteles/establecimientos de otras
categorias

¢ Informacion sobre los medios
de transporte y facilidad de
comunicaciones para llegar a
la localidad de celebracion del
Congreso.

¢ Informacion sobre las relaciones de la
entidad con los medios de comuni-
cacién autonémicos/locales.
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Trabajo elaborado por una persona afectada de Alzheimer
E.M.C. Edad: 82 afios. AFA Cantabria

EMC . 82 oiRos
AFA CANTABRIA

“Un suerfio, que estas navidades
se guarden en tu memaoria
para siempre”

CEAFA Feliz Navidad y prospero 2023
e

[ALZHEIMER

Desde 1990 CEAFA trabaja para mejorar |a calidad de vida de las pers

30 REVISTA DE LA CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER

onas

www.ceafa.es que sufren la enfermedad de Alzheimer y de sus familiares cuidadores.




CEAFA ofrece su apoyo técnico y profesional para que nuestras entidades dispongan
de mas tiempo para dedicarlo al cumplimiento de sus fines sociales.

Porgue la creciente presion normativa y el contexto actual obligan a nuestras entidades
a realizar no sdélo una labor asistencial, sino también, una gestién inmejorable.

CONTABILIDAD / FISCALIDAD UTILIDAD PUBLICA

a2 Q

SOCIOLABORAL TRANSPARENCIA
Y BUEN GOBIERNO

Area de Atencién Asociativa * 948 174 517 / 682 343 757 « auxiliar@ceafa.es




CEAFA

| ALZHEIMER

CONFEDERACION
ESPANOLA DE
ALZHEIMER

C/ Pedro Alcatarena n? 3 Bajo. 31014 Pamplona (Navarra)
T: 948 17 4517 | E: ceafa@ceafa.es
() facebook.com/CEAFA € twitter.com/AlzheimerCEAFA

www.ceafa.es



