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CEAFA

EDITORIAL

Nos complace presentarles esta edicidon de nuestra revista enfocada en
una variedad de contenidos que han sido o se estan impulsando desde
la Confederacidn Espafnola de Alzheimer. Hacemos especial hincapié en
el proximo Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA, un evento crucial
gue se llevara a cabo en el mes de noviembre en Gijén y que, en esta
ocasion, se enmarca bajo el lema “Integrando la Innovacién”, reafirman-
do asi el compromiso de CEAFA de explorar nuevas perspectivas y so-
luciones en la lucha contra esta enfermedad.

La Red de Agentes Activos en la deteccidn precoz del Alzheimer subra-
va la importancia de planificar en todos los aspectos de la enfermedad,
abordando cuestiones legales, financieras y de cuidado. A su vez, explo-
ramos una serie de aspectos en el cuidado de las demencias, como son
la hidratacién, la alimentacion, asi como las consideraciones a tener en
cuenta en la institucionalizacién de nuestros seres queridos.

No podemos dejar de destacar los resultados obtenidos en las formacio-
nes realizadas en las areas rurales de Espafa, asi como entre los cuida-
dores no profesionales remunerados que dedican su tiempo y esfuerzo
a cuidar a personas con la enfermedad de Alzheimer u otra demencia.
Abordamos los tiempos de espera para acceder a atencion médica ante
sintomas de deterioro cognitivo, asi como contenidos relacionados con
los ensayos clinicos.

Por ultimo, instamos a nuestros politicos a prestar la debida atencidn a
las deficiencias del sistema actual y a trabajar hacia soluciones adecua-
das para abordar la enfermedad de manera adecuada e integral.

Esperamos, como siempre, que los temas sean de su interés.
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A lo largo del ailio 2023, la Red de Agentes
Activos en la deteccién precoz del Alzhei-
mer ha establecido una serie de Encuentros
con Expertos dirigidos a la sociedad en ge-
neral, en los que participaran representantes
de cada una de las entidades miembro de la
Red. Para participar en todas o en algunas
de estas acciones, tan solo hace falta ins-
cribirse siguiendo las instrucciones que, en
cada momento se difunden a través de los
canales habituales de comunicacién - web y
redes sociales de CEAFA.

Planificacion legal y financiera
para personas con demencia

Iniciamos los Encuentros con Expertos el jueves
23 de marzo con la participacion de D. Manuel Ma-
ria Rueda Diaz de Rabago, director de la Seccién
Juridica de la Fundacion Aequitas, quien facilitd
informacion y trdmites para una planificacion le-
gal y financiera para personas con demencia.

Dado el caracter progresivo e irreversible de
las demencias y con el objeto de proteger a las
personas que conviven con ella, el derecho civil

|

recoge la necesidad de medidas de apoyo para
garantizar el ejercicio de la capacidad juridica
de las personas con esta enfermedad, ya sea en
el dmbito personal, patrimonial o econémico.

WEEBINAR Encuentro con Expertos

Planificacién legal y financiera
para personas con demencia

Al inicio de la enfermedad de Alzheimer la
persona puede estar en condiciones de tomar
decisiones respecto a sus intereses persona-
les y deseos, pero a medida que avanza el
tiempo, esa capacidad de decisién disminuye.
En este sentido, la Convencién de la Organi-
zacion de Naciones Unidas (ONU) establece
gue las personas dependientes tienen dere-
cho a desarrollarse e interactuar igual que las
demas vy, por lo tanto, a tener una buena pla-



nificacidn legal y financiera. Para ello, “e/ Esta-
do les proveera de apoyos, que pueden llegar
en los casos de mayor dependencia, a actuar
una persona por otra”, afirmd el experto.

El primero de estos apoyos, son las medidas
voluntarias de apoyo, cuya funcién es asistir a
la persona con discapacidad en el ejercicio de
su capacidad juridica en los dmbitos en los que
sea preciso, “siempre respetando su voluntad,
deseos y preferencias”, apuntdé Rueda Diaz de
Rabago. Y anadié que “se suelen utilizar para
acciones puntuales en las que puede intervenir
un notario o un juez con el fin de evitar abusos,
conflicto de intereses o influencia indebida”.

Las medidas voluntarias mas intensas son los
poderes preventivos, que tienen un caracter
especial de proteccién si son de subsisten-
cia, es decir, gue se mantengan si se pierde
la capacidad. También pueden ser exclusiva-
mente preventivos, sélo para el caso en que
la persona necesite el apoyo. El experto re-
cordd que entre las medidas voluntarias esta
la autocuratela, por la cual, cualquier perso-
na mayor de edad, en escritura publica, en
prevision de una situacidon de necesidad o
soporte para ejercitar la capacidad juridica,
puede dictar al juez las condiciones del nom-
bramiento de un curador para ejercitar esa
capacidad juridica.

El experto menciond también |la guarda de he-
cho, “una medida informal de apoyo que puede
existir cuando no haya medidas voluntarias o
judiciales que se estén aplicando eficazmente”.

Por ultimo, sefald que muchas veces, ade-
mas de medidas de apoyo voluntarias, pue-
den ser necesarias medidas econdmicas. En
este punto, los documentos de transmisién
del patrimonio y titulos sucesorios son dos
elementos fundamentales. “Respecto a los
titulos sucesorios debemos tener en cuenta
el Pacto Sucesorio y el Testamento por Co-
misario en las regiones con derechos forales.
Cada uno tiene sus caracteristicas, sujetos e
impuestos en funcion de las diferentes situa-
ciones que se den”.

Mas informacion en https:/www.youtube.com/
watch?v=s6tfR8UKDgA

Planificacion anticipada para
los cuidados de salud de
personas con demencia

La jornada virtual celebrada el 20 de abril
sobre ‘Planificacion anticipada para los cui-
dados de salud de personas con demencia’
contd con la participacion de Belén Gonzalez
Glaria, coordinadora del grupo de demencias
de la Sociedad Espafola de Geriatria y Geron-
tologia (SEGG).

() 0 Planificacién anticipada para los

.§38 cuidados de salud de personas

con demencia

WEBINAR Encuentro con Expertos
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Durante el encuentro quedd de manifiesto
gue, ante el diagnostico de demencia es im-
portante tener una planificacién anticipada,
precoz y proactiva de los cuidados de salud.
En esta planificacién de cuidados, la rapidez
y proactividad son clave ya que segun avanza
la enfermedad, “se compromete la capacidad
clinica de tomar decisiones de manera autono-
ma”, afirmo Belén Gonzalez. En este punto, es
fundamental que los profesionales sanitarios
avisen al paciente y se inicie esa planificacion
en la que participaran la persona con demen-
cia, su familia y el equipo sanitario y social.

A la hora de planificar, se debe situar a la per-
sona con demencia en el centro de la atencion
y conocer su historia vital. “Es importante co-
nocer y explorar el ambito personal, familiar y
social. Esto significa conocer sus sentimientos
y expectativas a través de diferentes pregun-
tas”, apuntd la coordinadora de la SEGG. Ade-
mas, es necesario adaptar el lenguaje para una
comprension adecuada. “Se debe contar con

tiempo y disposicion. Todo con el objetivo de
acompafar en la toma de decisiones a la per-
sona con demencia”, puntualizé la ponente.

El paciente y la familia viven un proceso con-
tinuo de afrontamiento, aceptacion y adap-
tacion al diagndstico, a la carga de cuidados
y a la toma de decisiones. En este punto, es
importante prestar atencién a la persona cui-
dadora, que va a ser la garante de los deseos
de la persona con demencia.

Por ultimo, Belén Gonzalez insistido en que la
planificacion de los cuidados de salud de las
personas con Alzheimer es esencial para su fu-
turo. “Seguimos siendo una sociedad paterna-
lista. Hay que incidir en la autonomia de las per-
sonas en la toma de decisiones, ya que, a partir
de los 18 somos competentes y debemos serlo
hasta el final con los apoyos que necesitemos”.

Mas informacioén en https:/www.youtube.com
watch?v=zDrAPcaHM3Q4&list=PL3zpe-JcCR-
tocve-PYfSsCc9-Zg1WQvQG

PROXIMOS ENCUENTROS CON EXPERTOS
ENCUENTROS CON EXPERTOS - SALUD CEREBRAL

FECHA Y HORA: martes 5 de septiembre de 11h a 12h.

PONENTE: Dra. Raquel Sanchez. Coordinadora del Grupo de Estudio de conducta y demencias
de la Sociedad Espanola de Neurologia - SEN.

ENCUENTROS CON EXPERTOS - DETERIORO COMPORTAMENTAL LEVE COMO PRO-
DROMO DE LAS DEMENCIAS

FECHA Y HORA: jueves, 5 de octubre de 11h a 12h.
PONENTE: Dr. Luis AgUera. Sociedad Espafnola de Psiquiatria y Salud Mental-SEPSM.

ENCUENTROS CON EXPERTOS - EL PACIENTE EN EL DOMICILIO. PREVINIENDO RIES-
GOS Y MEJORANDO EL CUIDADO

FECHA Y HORA: martes, 17 octubre de 11h a 12h.

PONENTE: Dr. Enrigue Arrieta, Secretario del Grupo de Trabajo de Neurologia de SEMERGEN
- Sociedad Espaiola de Médicos de Atencion Primaria.

ENCUENTROS CON EXPERTOS - SINTOMAS DE ALERTA SOBRE DESCOMPENSACION Y
CAMBIOS EN LA CONDUCTA

FECHA Y HORA: jueves, 2 de noviembre, de 11 a 12 hs.

PONENTE: Dr. Albero Freire Pérez. Médico de Atencién Primaria. Coordinador del Grupo de
Trabajo en Neurologia de la Sociedad Espaiola de Médicos Generales y de Familia - SEMG.
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ENTORNOS AMIGABLES Y SOLIDARIOS CON LAS DEMENCIAS

n el afno 2020, CEAFA impulsé la campaia

de informacidn y concienciacién “Entornos
Amigables y Solidarios con las Demencias” di-
rigida a sensibilizar a la sociedad en general y a
colectivos y organismos en particular, sobre los
sintomas de alerta que permitieran identificar
posibles casos de demencia. En 2022 iniciamos
una segunda fase del proyecto en la que apos-
tamos por una transformacién del entorno, fa-
cilitando informacién y sensibilizaciéon sobre
diversos aspectos que afectan a las personas
con Alzheimer y a sus familiares cuidadores.
De esta forma contribuimos a la normalizacion,
percepcién, consideracion y complicidad hacia
las personas con Alzheimer y otras demencias,
evitando situaciones de exclusidon y rechazo,
consiguiendo entornos amigables y solidarios
con las demencias, fomentando las sociedades
no excluyentes y contribuyendo al empodera-
miento de las personas con Alzheimer y otras
demencias. En este ailo 2023 seguimos traba-
jando en nuestro propésito.

4

La importancia de la
hidratacion en personas con
problemas de deglucion

Romina Polo i Nolla, responsable del area de
nutricion y desarrollo de Campofrio Healthca-
re impartio el 18 de mayo un webinar sobre ‘La
importancia de la hidratacidn en personas con

problemas de deglucioén’.

« ENTORNOS AMIGABLES Y SOLIDARIOS h
S CON LAS DEMENCIAS 7

La importancia de la hidratacién en personas
con problemas de deglucién

REVISTA DE LA CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER

eNMENTE 55



€NMENTE 55

La hidratacion es un aspecto importante
para el bienestar general de las personas, in-
cluyendo aquellas que tienen Alzheimer. Sin
embargo, esta enfermedad puede afectar la
capacidad de una persona para reconocer la
sensacion de sed o recordar beber liquidos, lo
gue puede llevar a la deshidratacién si no se
controla adecuadamente.

La hidratacidn es una accidén que permite re-
poner liquidos corporales que se pierden a
través del sudor, al exhalar aire y al eliminar
residuos digestivos. Por ello, Romina Polo re-
cordd que “es importante fomentar la ingesta
regular de liquidos. Para ello, pueden aplicar-
se algunos trucos como establecer horarios
especificos, mantener liquidos facilmente ac-
cesibles u ofrecer variedad de opciones de /i-
quidos como agua, jugos, caldos, té o infusio-
nes”, apuntd la experta.

En personas con Alzheimer, las sehales de
deshidrataciéon pueden ser similares a los
de cualquier otra persona. Sin embargo, de-
bido a los cambios cognitivos y de comuni-
cacion asociados con la enfermedad, puede
ser mas dificil reconocer estos sintomas en
etapas avanzadas. Algunos de los signos mas
comunes de deshidratacidén en personas con
Alzheimer son: sequedad en la boca y lengua;
piel seca y pérdida de elasticidad; orina oscu-
ra y concentrada; fatiga, debilidad o letargo;
confusién, dolor de cabeza o estreiimiento.

“La hidratacion es vital para todas las per-
sonas y sobre todo para aquellas que se les
puede olvidar. Es asi como los cuidadores de-
bemos recordar la hidratacion, sobre todo en
tiempos de calor intenso como el verano en el
que la deshidratacion puede ser una causa de
enfermedad”, afirmd Polo i Nolla.

A medida que la enfermedad progresa, los
cambios cognitivos vy fisicos asociados con el
Alzheimer pueden afectar a los musculos vy a
las habilidades necesarias para tragar adecua-
damente. La disfagia o la dificultad para tra-
gar o tragar de manera segura y eficiente es un
problema comun ya que el 84% de las personas
con Alzheimer lo presenta, lo que puede dar lu-
gar a deficiencias nutricionales e hidricas.

La hidratacién en las personas con disfagia se
debe hacer siempre utilizando productos que
garanticen la seguridad y eficacia de la deglu-
cidn. “Es importante adaptar la viscosidad y el
volumen, utilizando productos seguros cuya
formulacion sea la correcta para esta proble-
matica, como aguas gelificadas y espesantes
y evitando las gelatinas comerciales, con el fin
de prevenir que se produzca la broncoaspira-
cion”, concluyo la experta en nutricion.

Mas informacion en https:/www.youtube.com
watch?v=-p7GOFBObzS8.

Alimentacion y Alzheimer:
alimentos de toda la vida

La pérdida de peso y desnutricion es la princi-
pal consecuencia de las personas con Alzhei-
mer vy disfagia. Ademas, este trastorno puede
producir deshidratacidon e infecciones respira-
torias. Esta es una de las principales conclusio-
nes del webinar ‘Alimentacion y Alzheimer: ali-
mentos de toda la vida’, impartido el 1 de junio
por la profesora del departamento de nutriciéon
y ciencia de los alimentos de la Facultad de Far-
macia de la Universidad Complutense, Maria del
Carmen Lozano Estevan.

Alimentacién y Alzheimer:
alimentos de toda la vida

La enfermedad de Alzheimer cursa con un de-
terioro cerebral progresivo. Evoluciona deterio-
rando diferentes habilidades como el lenguaje,
la deglucién o el reconocimiento de lugares o
personas. Una de las consecuencias de ese de-
terioro es la disfagia, un trastorno que produce
una obstruccién y estancamiento de la faringe
Yy que aparece en un 7-29% de las personas con
demencia y un 8% de la poblacién mundial.

Algunos de los signos que alertan sobre un
caso de disfagia y que pueden hacer sospe-
char son “que la persona sienta dolor o mo-
lestias al tragar, tos durante o tras la ingesta
de alimento o liquido, atragantamiento ante
determinadas consistencias e incluso babeo,
entre otros”, afirmo la experta.

A la hora de alimentar a una persona con disfa-
gia hay cuatro aspectos clave a tener en cuen-
ta: el control del entorno, del tiempo, de los
alimentos y del paciente. Para evitar situacio-
nes complicadas a la hora de la comida, Lo-
zano Estevan recordd que “hay que adaptar
la dieta e incluir la maxima variacion de ali-
mentos para evitar la rutina y procurar que las
condiciones organolépticas sean atractivas”,
todo con el fin de que “el paciente tenga cu-
biertas todas sus necesidades nutricionales,
que no olvidemos son las mismas que las de
cualquier persona”.

En este sentido, aconsejé adaptar la textura
de los alimentos tradicionales: “es importan-
te que los alimentos sean homogéneos, evitar
grumos y que sea jugoso y facil de masticar”.


https://www.youtube.com/watch?v=-p7G0FBObz8
https://www.youtube.com/watch?v=-p7G0FBObz8

A lo largo de toda su exposicion, la experta su-
brayé que no se puede generalizar la dieta de
los pacientes, debiendo amoldarla a cada uno
“teniendo en cuenta el tipo y grado de disfa-
gia, la tolerancia individual a cada textura ali-
mentaria, sus habitos alimentarios y las nece-
sidades energéticas y nutricionales en funcion
de la edad, sexo, actividad fisica. Incluso hay
que tener en cuenta la medicacion”.

Por ultimo, ante la pregunta de si se puede
prevenir la disfagia, la profesora de la Univer-
sidad Complutense sefaldé que “en caso de
que sea fisiologica, es decir, con origen con-
génito, es dificil de tratar, pero la que aparece
con ciertas enfermedades como el Alzheimer,
Si se puede prevenir y tratar a través de téc-
nicas compensatorias que reducen los sinto-
mas, pero no cambian la fisiologia y técnicas
de tratamiento que modifican la fisiologia y
mejoran el funcionamiento de la deglucion”.

Mas informacioén en https://www.youtube.com/
watch?v=zFOgAybcoM4.

Aspectos basicos a tener
en cuenta previos a la
institucionalizaciéon de una
persona con demencia

Elena Ramos Nieto, trabajadora social en el
Centro de Referencia Estatal de atencion a per-
sonas con enfermedad de Alzheimer (CREA) y
otras demencias del Imserso, impartio el 15 de
junio el webinar ‘Aspectos basicos a tener en
cuenta previos a la institucionalizacion de una
persona con demencia’.

Aspectos basicos a tener en cuenta
previos a la institucionalizacion de
una persona con demencia

La demencia es la principal causa de entrada
en un centro residencial entre la poblaciéon ma-
yor. Para la experta, “la pérdida de la funcio-
nalidad, unida al deterioro cognitivo, aumenta
el riesgo exponencial de ingreso en un centro
residencial”. Destacd un dato: “en Espafia, la
prevalencia de demencia en personas mayo-
res institucionalizadas supera el 60%”.

Ademas, cabe destacar, que el 80% de per-
sonas con demencia gue viven en residencias
ingresan tras ocho afos de evolucién de la en-
fermedad. En este sentido, Ramos subrayd que
“siempre que el grado de afectacion no limite
la capacidad de autodeterminacion, la persona
con demencia debe ser participe de la toma de
decision, asi como de la eleccion del centro”.

Los familiares también se ven afectados a la
hora de plantear la institucionalizacién de la
persona con demencia. Es habitual que pasen
por diferentes sentimientos como la “impoten-
cia, indecision, estrés y preocupacion por el
bienestar de la persona, principalmente”, se-
fnald la ponente.

Respecto a la oferta existente de plazas en re-
sidenciales, la experta expuso las diferencias
sobre plazas publicas, privadas y concertadas y
los tipos de estancias: permanentes y estancias
temporales y la forma de solicitarlas.

En este punto, Ramos indicd que la existencia
de centros especializados destinados exclusi-
vamente a la atencién de personas con demen-
cia es escasa. “En la mayoria de las ocasiones,
son atendidas en centros publicos o privados
que atienden a personas dependientes”. En un
punto intermedio entre la oferta publica y pri-
vada, se situan las Asociaciones de Familiares
de enfermos de Alzheimer (AFAS).

A la hora de elegir una residencia “no debe
hacerse de forma precipitada”, apuntd la po-
nente. Y afadid que se debe “planificar con
tiempo y reunir toda la informacion necesa-
ria para obtener un buen conocimiento del
centro”. Algunos de los pasos a seguir son:
identificar diferentes centros, es decir, hacer
una lista de varios centros, para contactar; te-
ner en cuenta la localizacidn; elaborar lista de
prioridades; llamar por teléfono y establecer
una cita y visitar el centro en persona. Tam-
bién se debe tener en cuenta las instalaciones,
el personal y el aspecto de los usuarios antes
de decantarse por un centro en concreto.

Por ultimo, la experta del CREA del Imserso ma-
nifestd “que es fundamental hablar claro a los
profesionales sobre las dificultades con las que
puede contar la persona con demencia, asi como
ayudar a buscar estrategias para ofrecer la mejor
atencion al residente una vez ingresado”.

Mas informacion en https:/www.youtube.com/
watch?v=XpOfPRw85gw.
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PROXIMO WEBINAR

FECHA Y HORA: jueves 28 de septiembre de 11h a 12h.

PONENTE: Laura Gamero. Director. Project Management Neuroscience. Clinical Research.

PPD Spain.

S| DESEAS COLABORAR CON CEAFA,
HAZTE AMIGO SOLIDARIO

¢éQUIEN PUEDE SER AMIGO SOLIDARIO
DE CEAFA?

Personas fisicas y entidades juridicas que
desean colaborar econdmicamente con el
colectivo ALZHEIMER a través de CEAFA,
mostrando su apoyo e impulso a su estruc-
tura y sus actividades, consiguiendo asi me-
jorar la calidad de vida de las personas que
padecen la enfermedad de Alzheimer y sus
familiares/cuidadores.

CARACTERISTICAS

e Tu decides cuando darte de alta y cuando
darte de baja.

e Tu decides la aportacion que quieres hacer.

* Tu decides la periodicidad de tu aporta-
cion: una donacion puntual, con aporta-
cion Unica; o una donacion periddica (pago
mensual, trimestral, semestral, anual).

TU APORTACION NOS AYUDARA A:

« Colaborar con las familias en su lucha
contra la enfermedad.

e Defender los intereses de las personas
que sufren la enfermedad de Alzheimer
y sus familiares ante las instituciones.

 Informar y dar a conocer todas las cues-
tiones relacionadas con la enfermedad.

e Solicitar el apoyo y la solidaridad de
la poblacion.

* Realizar proyectos encaminados a la Re-
presentacion-Informacién/Sensibiliza-
cion-Formacion.

* Fortalecer la estructura de la organizacion.

Para recibir tu certificado de donacién a tra-
vés de BIZUM, contacta con CEAFA a través de
ceafa@ceafa.es

Hazte Amigo Solidario
de CEAFA

% bizum 49

:a)

33474 - CEAFA
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DEPENDENCIA Y ALZHEIMER

PEPA

CEAFA

[FZEIE]} PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER

| Panel de Expertos de Personas con Al-

zheimer (PEPA) promovido por la Confe-
deracion Espafiola de Alzheimer (CEAFA) y
formado por personas menores de 65 aifos
con diagnéstico de demencia en fases inicia-
les, demanda revisar y adaptar los recursos
de la Ley de Dependencia’ a las necesidades
especificas de este nuevo colectivo de perso-
nas con Alzheimer, y promover su atencion en
la promocioén de la autonomia personal.

El 14 de diciembre de 2022 los miembros del
Panel de Expertos de Personas con Alzheimer
presentaron el informe ‘De la reivindicacién a la
accion. Alzheimer y Dependencia’? en el Centro
de Referencia Estatal de Alzheimer y otras De-
mencias de Salamanca, con el objetivo de anali-
zar como ha cambiado la vida de estas personas
desde el inicio de la enfermedad, asi como las

barreras con las que se han encontrado en su
dia a dia y establecer una serie de propuestas,
recomendaciones y exigencias que deben ser
escuchadas y tenidas en cuenta por quienes in-
tervienen en el abordaje integral del Alzheimer.

El informe deja patente la transversalidad
gque tienen las demencias y sus consecuen-
cias en la sociedad actual, de manera que
para su abordaje integral requiere de una
implicacion de mas agentes de los que ha-
bitualmente se conoce. Requiere la implica-
cién de diferentes Ministerios y de agentes
sociales que hasta la fecha no se contem-
plaban. Ello evidencia la clara necesidad de
confirmar una Politica de Estado del Alzhei-
mer y de las demencias en general que CE-
AFA reivindica.

' Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de

dependencia. (boe.es)

2 Jornada disponible en Canal YouTube de CEAFA (https:

www.youtube.com/watch?v=vUPKYET5FmY)
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Agentes implicados en el
Alzheimer y otras demencias

Todas las propuestas realizadas por parte del
Panel de Expertos de Personas con Alzheimer
(PEPA) fruto del analisis y reflexiones como
conocedores en primera persona de la enfer-
medad, requiere la implicacion tanto de la Ad-
ministracion como de los Agentes Sociales.

La incorporacién de las Terapias No Farma-
coldgicas en el Sistema Nacional de Salud,
velar por el método cientifico en proyec-
tos de investigacién social y sociosanitaria,
atender la especificidad de las demencias
adaptando los baremos a la realidad del Al-
zheimer, prolongacién de la vida laboral asi
como, los recursos y servicios adaptados a
la evoluciéon de la enfermedad son varias de
las propuestas que deben ser analizadas, va-
loradas e implantadas por aquellos agentes,
ambitos y sectores con responsabilidad y ca-
pacidad para dar respuesta a las demandas
planteadas. Hablamos de la Administraciony
de los Agentes Sociales.

Con respecto a la Administracién, para ar-
ticular nuevos marcos legislativos o mejorar
los ya existentes, para dar soluciones y no
para estar de espaldas a la realidad. Estos
planteamientos trascienden mas alld de los
Ministerios que habitualmente son tenidos
en consideracién al hablar de Alzheimer o
las demencias en general. Es decir, ademas
del Ministerio de Sanidad y del Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030, requiere
de la implicacién del Ministerio de Trabajo vy
Economia Social, del Ministerio de Ciencia
e Innovacién y del Ministerio de Hacienda vy
Funcién Publica.

Conrespecto a los Agentes Sociales desempe-
fan un papel fundamental en el mantenimiento
de las capacidades y el apoyo a promocionar
la autonomia de las personas que han recibido
un diagndstico de demencia en fases iniciales
y a edades tempranas. En este punto, las gran-
des organizaciones estatales tanto del mundo
empresarial como del sindical desempefaran
un papel importante.

Y, sin olvidar a las comisiones legislativas del
Congreso de los Diputados y del Senado,
guienes analizaran, debatirdn, recomendaran
y apoyaran en la decision sobre los proyec-
tos de ley que sean necesarios para amparar
las diferentes propuestas.

Por tanto, debe buscarse una comunicacién
sélida y fluida entre administracién, agen-
tes sociales y comisiones legislativas, de

manera que puedan generarse las necesarias
sinergias para poder avanzar y ello requerird
un cambio en la conciencia social de todas
las partes implicadas para contribuir a la so-
lucién del problema.

Propuestas a considerar

Las propuestas clave emanadas de la reflexion
por parte del Panel de Expertos de Personas con
Alzheimer fueron los siguientes:

* ¢&Qué utilidad tienen unos recursos que no
satisfacen las verdaderas necesidades? La
ley de dependencia, aprobada en el afo
2006, lleva 17 aios en vigencia. Sin embargo,
para que verdaderamente cumpla su pro-
posito, resulta crucial modernizarla y ajus-
tarla a la realidad actual, teniendo en cuenta
los cambios en la sociedad, los nuevos gru-
pos afectados vy la problematica especifica
gue enfrentan las personas con Alzheimer
y otras demencias. La ley debe evolucionar
para responder de manera efectiva a las de-
mandas cambiantes y garantizar un apoyo
adecuado y pertinente a aquellos que lo ne-
cesitan, de manera que, requiere de bare-
mos adaptados a la realidad del Alzheimer
y las demencias, un reconocimiento de la
dependencia en el momento de diagndsti-
CO Y UNOS recursos Yy servicios adaptados
a la evoluciéon de la enfermedad (Terapias
No Farmacoldgicas, entre otros) aplicables
desde el momento del diagndstico.

« Implantacion efectiva de las Terapias No
Farmacoldégicas como medio para ra-
lentizar la evolucién de la enfermedad y
prolongar los periodos de calidad de vida
de las personas afectadas. Muchos es-
tudios han evidenciado que las terapias
no farmacoldgicas, junto con los medi-
camentos, son tan eficaces como el uso
exclusivo de medicamentos, y en algunos
casos aun mas eficaces. Sin embargo, ello
requerird de la investigaciéon sociosanita-
ria necesaria que demuestre la evidencia
cientifica de estas terapias, como paso
previo para su incorporacion en la carte-
ra de servicios del Sistema Nacional de
Salud. Sdélo asi se garantizara el acceso a
todas las personas con demencia con in-
dependencia de su ubicacion geografica
ni de su economia.

e Prolongaciéon de la vida laboral. De la
misma manera que para la discapacidad
se ha universalizado la adaptacion fisica
a los puestos de trabajo, facilitar la posi-
bilidad de adaptar las competencias para
las personas con dependencia tipo Al-



zheimer que quieran continuar su activi-
dad laboral. Considerar el ambito laboral
Como un recurso mas para las personas
jovenes con demencia inicial, requerird
un cambio en la conciencia social de los
agentes implicados en el cambio.

+ Dotacion presupuestaria adecuada para im-
pulsar un Plan Nacional de Alzheimer y otras
demencias que actualice el aprobado en 2019
y que no se ha aplicado; para una implanta-
cion efectiva de la Estrategia de Enfermeda-
des Neurodegenerativas aprobada en 2016;
para actualizar la actual Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situa-
cion de dependencia; para el incremento de
la dotacidén presupuestaria de la investigacion
biomédica; y, como no, implantar las propues-
tas innovadoras anteriormente indicadas.

Mas informacién? en:

https:/www.ceafa.es/files/2022/12/informe-pe-
pa-2022-1.pdf

https:/wwwyoutube.com/watch?v=vUPKYET5FmY

Encuentro con D. Luis Aribayos, Secretario General
de CEPYME (24 de mayo de 2023)

De la reivindicacion a la accidon

Todas las propuestas realizadas requieren de
un plan de accién dirigido a maximizar su di-
fusion y buscar el compromiso necesario. Por
ello, durante este afio 2023 el Panel de Ex-
pertos de Personas con Alzheimer ha inicia-
do una serie de encuentros con los diferen-
tes agentes con responsabilidad y capacidad
para dar solucién a las demandas planteadas.

El Panel de Expertos de Personas con Alzhei-
mer y otras demencias hasta la fecha se ha
reunido con:

Encuentro con D. César Hernandez Garcia,
Director General de Cartera Comun de servicios

del SNS y Farmacia del Ministerio de Sanidad (29
de mayo de 2023)

Alvarez,
Secretaria General de Investigacion del Ministerio
de Ciencia e Innovaciéon y D. Cristobal Belda,
Director del ISCII (31 de mayo de 2023)

Encuentro con Dnia. Raquel Yotti

3 Informe y jornada “De la reivindicacion a la acciéon” subvencionada por el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda
2030 con cargo a la asignacion tributaria del Impuesto de la Renta de las Personas Fisicas y del Impuesto de

Sociedades.
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Encuentro con D. Angel Sanchez, Coordinador
General de la Fundacion CEOE y D. Miguel Angel
Garcia Diez, Coordinador del Proyecto Emplea
Lab de la Fundaciéon CEOE (30 de mayo de 2023)

Encuentro con D. Carlos Bravo Fernandez,
Secretario Confederal de Politicas Publicas vy
Proteccion Social de CCOO (9 de junio de 2023).

A pesar de la celebracidn de las elecciones
denerales, el compromiso de mantener reu-
niones persistird. Una vez que el nuevo go-
bierno y sus correspondientes Ministerios
sean conformados, asi como las camaras
legislativas hayan sido establecidas, se con-
tinuara haciendo hincapié en la importancia
de sostener encuentros. Consiguiendo todas

Encuentro con DAa. Ana Isabel Gracia Villanueva,
Secretaria de Politicas Sociales y Vivienda de UGT
(27 de junio de 2023)

SECRETARIA DE ESTADO
DE DERECHOS SOCIALES
2 £ MINISTERIO
1'" ':: DE DERECHOS SOCIALES
1 Y AGENDA 2030 _g,_ e

Encuentro con D. Francisco de Asis Jove, Adjunto
al Director General de IMSERSO, DAa. Sara Ulla,
Coordinadora de Estudios y Apoyo Técnico, DAa.
Mercedes Gallego, Jefa de Servicios de la Unidad
de Estudios y Apoyo Técnico y DAa. Maria Isabel
Campo Blanco, Directora Gerente del Centro de
Referencia Estatal de Alzheimer y otras demencias
(12 de junio de 2023)

y cada una de las colaboraciones pedidas,
Espana habra sido capaz de innovar en un
modelo mixto centrado en la persona y a
bien seguro, serda un modelo a seguir a nivel
internacional. Mientras tanto, el nimero de
personas afectadas por demencia y sus ne-
cesidades no paran de crecer y sin obtener
respuesta especifica y multidisciplinar.



on motivo de las elecciones generales del 23

de julio, la Confederaciéon Espafola de Al-
zheimer y Otras Demencias (CEAFA) demandé
que el Alzheimer y otras demencias entren en la
agenda politica y las consideren como una prio-
ridad sociosanitaria. Puso de manifiesto la ne-
cesidad revisar “en profundidad” los servicios,
recursos y atenciones especificas, asi como la
Ley de Dependencia para dar respuesta a las ne-
cesidades de los nuevos perfiles diagnosticados
de Alzheimer (personas menores de 65 afos).

Las propuestas de CEAFA dirigidas a los par-
tidos politicos que concurrieron a las eleccio-
nes generales de 23 de julio de 2023:

DECALOGO DE REIVINDICACIONES 23-JULIO

Reconocimiento del Alzheimer en particu-
lar y de la demencia en general como un
problema sociosanitario de primera mag-
nitud que debe ser puesto en la agenda
politica del Estado. Aunque la investiga-
cion estd avanzando, todavia es frecuen-
te el diagndstico tardio de la enfermedad,
existiendo un importante nivel de infra
diagndstico. La proyeccion a futuro, dado
el envejecimiento de la poblacidn, del in-
cremento de la esperanza de vida y al sal-
do poblacional negativo es dramatica: la
incidencia se duplicara, mientras que el
coste se triplicara.
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2. El Alzheimer no debe ser incluido o con-

siderado de manera conjunta con otros
colectivos como el de las personas mayo-
res o el de la discapacidad. Aunque pueda
guardar con ellos ciertas notas o aspectos
comunes, debe ser considerado de mane-
ra especifica, atendiendo a su idiosincrasia,
como la prioridad sociosanitaria que es.

Poner a la persona (binomio) en el cen-
tro de atencién, buscando la satisfaccién
y respeto a sus derechos individuales en
todos aquellos dmbitos que sean de apli-
cacion. El Alzheimer no afecta soélo a la
persona diagnosticada; lo hace también al
conjunto de la familia y, con especial inci-
dencia, al cuidador principal que, normal-
mente (76%) es mujer. En consecuencia,
todas las politicas, planes, programas, ser-
vicios, recursos, etc. que se dispongan para
atender al Alzheimer, deben contemplar de
manera inseparable ese binomio y las ne-
cesidades de codependencia que genera.

Nuevos perfiles, nuevas necesidades y
nuevas respuestas. Cada vez son mas las
personas diagnosticadas en fases (muy)
tempranas de la enfermedad y a edades
jovenes (por debajo de los 65 afos), que
conservan buena parte (por no decir to-
das) de sus capacidades. Estas personas
no encuentran respuestas a sus necesi-
dades especificas en los recursos exis-
tentes, que no estdn adaptados a estos
nuevos perfiles.

Impulso a la investigaciéon biomédica y
sociosanitaria enfocada a la cura o pre-
vencion de la enfermedad la primera, y a
la mejora de las condiciones de vida de las
personas la segunda. Aunque resulta evi-
dente, es basico seguir impulsando y apo-
yando la investigaciéon en su mas amplia
extension: basica, clinica, traslacional, so-
ciosanitaria, social.

Aprobacion de nuevos medicamentos. Es
fundamental que el Estado se prepare de
manera clara sobre la aprobaciéon de los
tratamientos farmacoldgicos que ralenti-
zan la evolucidon de la enfermedad, articu-
lando las medidas necesarias que favorez-
can su inclusién en la cartera de servicios
del Sistema Nacional de Salud y que estén
a disposicion de todas las personas que los
puedan necesitar independientemente del
ambito geografico en que residan.

Revisar la cartera de servicios y recursos
de la Ley de la Dependencia de manera ur-
gente, buscando su adaptacidén a las nece-

10.

sidades de las personas con demencia en
sus diferentes fases o etapas de evolucion,
contemplando medidas que abarquen des-
de la promocién de la autonomia personal
hasta la proteccién de la dependencia.

Potenciar la aplicaciéon de la Estrategia
de Enfermedades Neurodegenerativas
del Sistema Nacional de Salud y, en par-
ticular, de la estrategia especifica de de-
mencia que aguella contempla, buscando
su implantacion en todos los territorios
del Estado.

Renovar el Plan Nacional de Alzheimer
(2019-2023) y alcanzar una Politica de
Estado de Alzheimer. El Plan fue elabo-
rado en el aino 2017 por el Grupo Estatal
de Demencias, recogiendo el mas amplio
consenso de todos los agentes vinculados
directa e indirectamente con el abordaje
integral del Alzheimer y aprobado por los
Consejos Territorial de Servicios Sociales
e Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud en 2019. A pesar de todo ello, nun-
ca se dotd de presupuestos, lo que le ha
impedido ponerse en practica. El Plan Na-
cional de Alzheimer deberia haber sido el
primer paso para avanzar hacia la necesa-
ria Politica de Estado que evidenciara la
contribucidn transversal de todos los 6r-
denes que afectan a una sociedad moder-
na, ya que el Alzheimer ha dejado de ser
un problema familiar y se ha convertido en
un problema social.

Incorporaciéon a la Alianza del Politicos
por el Alzheimer. CEAFA propone refor-
zar y consolidar esta alianza a la que ya se
han suscrito algunos politicos, siguiendo
el ejemplo de Alzheimer Europa. En ella
pueden converger politicos electos de to-
dos los partidos politicos, con interés en
el Alzheimer y las demencias y que tiene
el objetivo de visibilizar la concienciacion
y sensibilizaciéon de los politicos e inspirar
politicas favorables o de apoyo en el abor-
daje integral del Alzheimer.



FORMACION

La demencia es una enfermedad que puede
ser abrumadora para la persona que la pa-
dece, pero también para las personas que se
dedican al cuidado de los mismos. En Espaiia,
la familia es la principal institucién sobre la
que recae la tarea de cuidar a las personas
con Alzheimer u otra demencia. No obstan-
te, la familia de comienzos del siglo XXI poco
tiene que ver con la que predominaba hace
s6lo 50 6 60 anos.

Actualmente, la familia sigue queriendo aten-
der a su ser querido, pero las circunstancias
personales, sociales, profesionales, econémicas
y familiares, lleva a que en ocasiones la familia
deje de ser el principal proveedor de servicios y
atenciones a las personas con Alzheimer u otra
demencia. La familia seguird cuidando a su ser
querido, desde luego, pero de otra manera.

El cuidado de las personas con de-
mencia en el domicilio

El trabajo de cuidados hasta fechas recientes se
ha circunscrito al ambito doméstico, de manera
no remunerada ni reconocida. Sin embargo, fue-
ra del dmbito domeéstico se disponen de otros
proveedores de servicios (publicos y privados)
que sustituyen y/o complementan la labor del
cuidado que pueda llevarse a cabo en el seno

familiar. Entre ellos, destacamos personas que,
sin tener un vinculo familiar o cercano y sin una

cualificacion especializada en ello, prestan servi-

cios de cuidado en el domicilio a personas que
lo requieren.

Estas personas tienen voluntad e incluso voca-
cién para el cuidado, pero en ocasiones, pueden
no estar suficientemente capacitados para ejer-

cer esta actividad de forma adecuada. A pesar

de los avances producidos a nivel global en los
ultimos afos, se constata que sigue existiendo
un importante desconocimiento entre la pobla-
cién en general sobre la enfermedad de Alzhei-
mer y otras demencias.

En CEAFA, con mas de 30 afos de experien-
cia acumulada de familias que han convivi-
do con la demencia, seguimos defendiendo
la importancia de no perder el foco de aten-
cion en la informaciéon y formacién. Materia-
les como los que se detallan a continuacidon
certifican dicha perspectiva:

« Consejos y cuidados publicados en la web
de CEAFA (https://www.ceafa.es/es/el-al-

zheimer/consejos-y-cuidados).

* Manual para el entrenamiento y apoyo de
cuidadores de personas con demencia
(2022) elaborado en colaboraciéon con el

REVISTA DE LA CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER
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Ministerio de Sanidad (https:/www.ceafa.
es/es/que-comunicamos/publicaciones/
modulo-I-introduccion-a-la-demencia).

En este contexto, y ante la aparicién de un gru-
po cada vez mayor de personas que se dedi-
can al cuidado de personas con demencia con
las caracteristicas anteriormente menciona-
das, CEAFA impulsd, gracias a la colaboracion
de la Fundacion Mutua Madrilefia, una forma-
cion dirigida a dotarles de las competencias
basicas para realizar su labor de la manera mas
correcta posible, poniendo el foco en el trato
digno de la persona con demencia y observan-
do técnicas de autocuidado.

Formacion “capacitar para cui-
dar a quien cuida”

La formacién tuvo como objetivo principal el
proporcionar a los cuidadores informacién y
capacitarles en habilidades para abordar las
distintas fases por las que la persona con de-
mencia pasa.

APRENDIENDO A CUIDAR A UNA
PERSONA CON ALZHEIMER EN
SU DOMICILIO

Formacion basica para

personas cuidadoras a domicilio

Conceptos basices de la
demencia

Comunicacidn con la
persona con demencia

Alimentacion, medicacion e
higiene personal

Intervencion en domicilio
Moevilizacién y transferencias

Recursos disponibles

WO m

Para ello, se establecieron contenidos que se
distribuyeron en dos grandes bloques. El primer
blogue se centré en la formacidn en conceptos
basicos como qué es la demencia, sintomas que
se pueden presentar en cada fase de la evolu-
cién de la enfermedad, tipos de demencia mas
comunes, asi como pautas de comunicacion. El

segundo de los blogues centrd su contenido en
los cuidados basicos a las personas con demen-
cia, poniendo atencidn en contenidos relaciona-
dos con la alimentacion y nutricidon, medicacion,
higiene, seguridad en el domicilio y movilizacio-
nes/transferencias.

Con el apoyo de la estructura confederal de
CEAFA, las formaciones se desarrollaron en 12
de las 17 Comunidades Auténdmas y 2 Ciuda-
des Autdnomas, por profesionales con perfiles
de psicdlogo/a, trabajador/a social y terapeuta
ocupacional. En total se llevaron a cabo 20 for-
maciones con 327 personas asistentes.

Grafico 1. Numero de formaciones por
Comunidad Auténoma

La evaluacion' de la accidon formativa llevada a
cabo nos permitié conocer que de las personas
gue dieron respuesta a este cuestionario, el 15,13%
eran hombres y el 82,56% mujeres. La edad me-
dia que presentaban era de 49 anos, siendo en
mujeres de 48 anos y en hombre, de 54.

Tabla 2. Personas asistentes por franjas de edad

Franja de edad

Menos de 30 afos 5,3%
Entre 30 y 39 aflos 12,5%
Entre 40 y 49 afnos 24,0%
Entre 50 y 59 afnos 26,3%
Entre 60y 69 afios 9,2%
Mas de 70 anos 4,3%
NS/NC 18,4%

" De las 327 personas asistentes, 304 personas dieron respuesta al cuestionario facilitado (92,97%).
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Gréfico 3. Personas asistentes a la formacion segun Comunidad Auténoma y Sexo
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Respecto al grado de satisfaccion de la accidn
formativa, un 90,46% de las personas que res-
pondieron al cuestionario consideraron que la
formacion impartida era “muy adecuada”, fren-
te a un 6,91% que la considerd “adecuada” y un
2,63% que no dio respuesta a esta cuestion.

Tabla 4. Grado de satisfaccion general de las
personas asistentes

Valoracién del “Grado de
satisfaccion general”

16,6%
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Mujer

Adecuado d;:':}; do NS/NC
Andalucia 21,7% 71, 7% 6,5%
Cantabria 100,0%
Castilla La Mancha 95,6% 4.4%
Castillay Ledn 4,8% 95,2%
Ceuta 22.2% 77,8%
Com. de Madrid 32% 96,8%
Com. Valenciana 6,3% 93,8%
Islas Baleares 6,3% 93,8%
La Rioja 59% 94,1%
Melilla 100,0%
Regidén de Murcia 6,7% 83,3% 10,0%
TOTAL 6,91% 90,46% | 2,63%
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La informacion, la formacidn vy, sobre todo, el
entrenamiento en habilidades para un cuida-
do adecuado son factores clave que las per-
sonas que prestan sus servicios al cuidado de
las personas con Alzheimer u otra demencia
deben conocer, atendiendo a la especificidad
de la enfermedad.

El cuidado debe prestarse a la carta, a la me-
dida de la persona, yendo mas alld de lo que
es su problema de salud y su estado fisico y
teniendo presente su biografia e historia de
vida, su personalidad, asi como el entorno
gue le rodea, para poder comprender su ac-
titud y comportamiento. Todo ello con el fin
de obtener los mejores resultados en cuanto
al mantenimiento de la autonomia y en el ma-
yor tiempo posible por parte de la persona
enferma. La persona siempre en el centro de
atencién de los cuidados.

Y es, precisamente, éste uno de los propdsi-
tos por el que toda la estructura confederal
de CEAFA trabaja y seguira trabajando.
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FORMACION

/|

enjzonas'rurale
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Recientemente, hemos finalizado de anali-
zar los resultados obtenidos en el proyec-
to de formacidén sobre la enfermedad de Al-
zheimer y otras demencias en zonas rurales,
impulsado por CEAFA en colaboracién con
Laboratorios Cinfa.

Actualmente existe un desconocimiento y una
desinformacién acerca de la enfermedad de
Alzheimer en las zonas rurales, por ello en esta
ocasion las formaciones tuvieron como objetivo:

¢ Realizar una exposicion sobre la enferme-
dad de Alzheimer a las familias que acudan
a la sesion.

e Facilitar informaciéon sobre los recursos y
servicios disponibles en la provincia.

Contenido de las formaciones

Para poder transmitir la informaciéon de la mejor
manera posible, se seleccionaron una serie de
contenidos adecuados para este fin. Con el fin
de abordar de una manera integral los diferen-
tes aspectos que hay que entender y tener en
cuenta, los contenidos se basaron en la publica-
cion “Alzheimer, una enfermedad compartida™

| orgfaciién sobreils
enfermedad.deFAlZzheimer

9 N

de Know Alzheimer, documento que nacid de
las Asociaciones de Familiares de personas con
Alzheimer y otras demencias y de los profesio-
nales relacionados con la atencion y el cuidado
de las personas gque sufren enfermedad de Al-
zheimer, con el fin de detectar las dudas actuales
mas frecuentes de los distintos colectivos dan-
doles una respuesta consensuada y avalada.

Es importante saber qué es la enfermedad de
Alzheimer, cudles son sus sintomas, el diag-
ndstico, el proceso y las fases de la enferme-
dad, asi como qué tratamientos farmacoldgi-
cos existen actualmente ademdas de conocer
mas sobre los tratamientos no farmacoldgicos
(intervenciones psicosociales).

Por otro lado, ademas de la enfermedad en si
misma, también es necesario entender la pers-
pectiva de la persona enferma. Es decir, cudles
son sus temores y cambios en su vision de la
vida, conocer sus necesidades dependiendo de
la fase en la que se encuentra, identificar los sin-
tomas psicoldgicos y conductuales y aprender a
comunicarse con la persona con Alzheimer.

Tiene especial relevancia el papel del cuidador
principal y la familia. También es crucial poner

T Proyecto Know Alzheimer, 2014. Iniciativa llevada a cabo por CEAFA (Confederacion Espafiola de Asociaciones de
Familiares de Personas con Alzheimer y Otras Demencias), SEN (Sociedad Espafola de Neurologia), SEMERGEN
(Sociedad Espafnola de Médicos de Atencidn Primaria), SEGG (Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia) y
SEFAC (Sociedad Espafola de Farmacia Comunitaria) y STADA para avanzar y dar respuestas en el cuidado del

paciente con Alzheimer.

(https://www.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-de-investigacion-sociosanitaria/proyecto-know-alzheimer-

respuestas-concretas-a-dudas-reales)
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en valor las necesidades y los derechos de la
persona cuidadora, saber qué efectos tiene la
enfermedad sobre la familia (lo que se denomi-
na “carga familiar”) y cuales son los factores que
protegen de esa sobrecarga.

Entre estos contenidos se incluyd también in-
formacioén sobre los recursos legales, en cuan-
to a los derechos de la persona, el grado de
competencia de la persona, la capacidad legal,
las medidas de proteccion legal. Y los recursos
sociosanitarios como pueden ser los recursos
sanitarios, los servicios de atencion diurna am-
bulatoria y equipos de valoracion y soporte, las
residencias, y demas recursos sociales.

En este aspecto, se puso en valor los servicios de
las asociaciones de las localidades donde se im-
partieron las formaciones, asi como de las mas
de 300 que componen la estructura de CEAFA,
ya que son las que trabajan en el dia a dia aten-
diendo y prestando servicio a las personas con
Alzheimer u otras demencias.

Para hablar sobre los factores de riesgo y el en-
vejecimiento activo y saludable, se utilizaron ma-
teriales creados por CEAFA con recomendacio-
nes destinadas a prevenir los factores de riesgo
modificables y promover y mantener unos ha-
bitos de vida saludable: https:/www.ceafa.es
es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/red-
de-agentes-activos-en-la-deteccion-precoz-del-
alzheimer/habitos-de-vida-saludable-y-facto-
res-de-riesgo.

Finalmente, se abordd temas relacionados con la
capacidad juridica de las personas con demen-
cia, basados en la intervencién de Alejandro Vila
Indurain, abogado, vocal de AFAB y asesor legal
de AFAB y de FAFAC, en el webinar celebrado 2
de junio de 2022 y en el que se detallaron las no-
vedades legislativas de la Ley 8/2021, de apoyo
a las personas con discapacidad en el ejercicio
de su capacidad juridica (https:/www.youtube.
com/watch?v=ABz98J8LcjE).

Resultados obtenidos

Se realizaron un total de 177 formaciones duran-
te los meses de septiembre, octubre, noviembre,
diciembre de 2022 y enero de 2023 en 14 Co-
munidades Auténomas del territorio nacional,
como son Andalucia, Aragdn, Principado de As-
turias, Catilla-La Mancha, Castilla y Ledn, Cata-
lufa, Extremadura, Galicia, La Rioja, Comunidad
de Madrid, Region de Murcia, Comunidad Foral
de Navarra, Pais Vasco y Comunitat Valenciana.

Para la realizaciéon de dichas formaciones se
contd con la participacion e implicacion de los y
las profesionales pertenecientes a la estructura

con perfil de psicdlogo/a y/o trabajador/a social,
siendo un total de 25 profesionales.

Las formaciones tuvieron buena acogida en
las localidades donde se realizaron ya que
contaron con 1.959 personas asistentes, de las
cuales el 85% fueron mujeres y un 65% de las
personas asistentes tenian menos de 65 afos.
El perfil de los asistentes, en general, fueron
cuidadores profesionales e informales, familia-
res, profesionales sociosanitarios y personas
recientemente diagnosticadas.

Colaboracién de los
ayuntamientos y farmacias

Hemos contado con el apoyo de los Ayunta-
mientos locales, quienes facilitaron a los profe-
sionales salas adecuadas donde poder impartir
las formaciones, asi como colaboraron en la difu-
sion de dichas charlas entre sus habitantes.

Por otro lado, con el fin de poder llegar a un ma-
yor nimero de personas, también se establecid
contacto y se contd con la colaboracién de far-
macias locales para la difusion de la actividad.

Desde este articulo quisiéramos agradecer la
colaboracién y la atencidn prestada por parte
de ellos.

Conclusion

Hemos avanzado en nuestra labor de informar,
dar a conocer y sensibilizar sobre la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias. Los resultados
han sido muy positivos, pero somos conscien-
tes de la necesidad e importancia de continuar
con la labor de formacién e informacién en mas
localidades ya que cada vez es mas evidente la
diferencia que marca tener informacion para en-
tender, afrontar y planificar la vida ante una en-
fermedad como es el Alzheimer, sobre todo en
zonas rurales donde no cuentan con el mismo
acceso a los recursos existentes.

Mas informacién: https:/www.ceafa.es/es
qgue-hacemos/proyectos-con-entidades/for-

macion-en-zonas-rurales/2022.
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,Problemaside memoria?

Ante fallos de memoria utiliza esta herramienta:
problemasmemoria.com

%]

¢Qué es? ¢En qué consiste?

En la realizacion de una serie de preguntas
basadas en la vida cotidiana de la persona a
evaluar y que debe contestar el evaluador
(familiar o persona cercana).

Una herramienta de pre diagnoéstico que se puede
aplicar a personas que tienen fallos de memoria,

de apoyo al diagnoéstico precoz de la enfermedad de
Alzheimer y otro tipo de demencias.

s o . 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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TIEMPOS DE ESPERA PARA EL ACCESO A ATENCION MEDICA

Tiempos de espera para
el.acceso a/Atencion

Primaria
Mgt

a enfermedad de Alzheimer es una enfer-

medad neurodegenerativa crénica y pro-
gresiva que afecta principalmente a la memo-
ria, al pensamiento y al comportamiento y en
la que se identifican distintas fases (leve-mo-
derada-severa) que reflejan distintos cambios
en la funcién cognitiva y el deterioro general
de la persona. La evolucién de la enfermedad
de Alzheimer puede variar de una persona a
otra, y la duracién de cada fase también pue-
de ser diferente. Sin embargo, también de-
pende de otros factores externos ajenos a la
propia enfermedad y la persona.

La importancia de un
diagndstico

Contar con un diagndstico precoz, certero y
temprano es fundamental en la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias. Disponer de un
diagnéstico precoz, supone detectar la enferme-
dad en etapas muy tempranas, antes de que los
sintomas sean evidentes o se haya producido un
deterioro cognitivo significativo; disponer de un
diagnéstico temprano, supone conocer acerca
de la enfermedad antes de lo que normalmente
se considera el momento oportuno; disponer de
un diagndstico certero, supone tener en mano el
diagndstico exacto vy preciso de la enfermedad.

Todo ello permitird poner en marcha todos los
procesos de intervencién necesarios cuanto
antes, de manera que:

aLv ESpe‘czlallzada

Se acceda a los tratamientos tanto farma-
colégicos como no farmacoldégicos ade-
cuados al diagndstico, contribuyendo a ra-
lentizar la evolucidon de la enfermedad.

Se planifigue el futuro y se tomen las deci-
siones oportunas mientras la persona enfer-

ma esté en pleno uso de sus facultades, asi

como permite a sus familiares y, en especial,
a la persona cuidadora conocer y prepararse
para los desafios que conlleva la demencia.

Buscar los servicios de apoyo necesarios,
que permitan ayudar a las familias a enten-
der y manejar mejor los cambios (grupos de
apoyo, asesoramiento psicoldgico, servicios
de cuidado domiciliario...), asi como un en-
torno de apoyo tanto para la persona enfer-
ma como para la persona cuidadora familiar.

El diagnodstico temprano de la demencia
puede ayudar a reducir el estigma asocia-
do con la enfermedad. Al crear conciencia
y comprension sobre la demencia, se fo-
menta un entorno mas solidario y empati-
co, lo que a su vez puede mejorar la calidad
de vida de los pacientes y sus familias.

Y, como no, las personas con un diagnostico
precoz, temprano y certero disponen de la
oportunidad de participar en ensayos clini-
cos y contribuir al avance de la investigacion
médica, sociosanitaria y social y, por tanto, al
desarrollo de nuevos medicamentos, nuevos
tratamientos y nuevos enfoques terapéuticos.
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Qué factores influyen en un
diagndstico

El acceso a un diagndstico temprano compete
tanto a la sociedad en general como a los profe-
sionales de la salud.

La Sociedad tiene un impacto significativo en la
deteccidén de las demencias, puesto que es quien
detecta los signos o sintomas iniciales de las di-
ferentes enfermedades, asi como los cambios
de salud de las personas. Por tanto, es impor-
tante informar y educar a la poblacion sobre los
signos y sintomas de alarma en la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias, el tiempo es
crucial reduciendo las posibilidades de interven-
cion en estados mas avanzados. Y esta labor de
concienciacidon compete a las administraciones
Yy, COMO NO, a las Asociaciones de familiares que
luchamos dia a dia por mejorar la calidad de vida
de las personas que conviven con la demencia.

El estigma social o la verglenza asociada a la
enfermedad es una de las causas que tampo-
co favorecen los diagndsticos en general, por lo
que, es importante trabajar en reducir ese estig-
ma y promocionar entornos amigables con las
demencias, de manera que incite a las personas
a buscar atencién médica sin temor a la discrimi-
nacioén o la estigmatizacion.

Detectada una posible sospecha de deterioro
cognitivo, entran en juego los profesionales de
la salud. La disponibilidad y accesibilidad a los
servicios de atencidon médica es un factor clave
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Promedio de dias de espera a CONSULTAS EXTERNAS

para un diagnoéstico temprano. Debemos contar
con una atencion sanitaria de calidad en los dife-
rentes niveles asistenciales y la necesaria coordi-
nacion entre ellos, que nos permitan:

e Un rapido acceso al prediagndstico en
Atencién Primaria y una derivaciéon agil
a Atencidén Especializada para acceder al
diagnodstico certero definitivo.

 Un seguimiento continuo e integral sobre
la evolucién de la enfermedad

El tiempo es clave en un diagndstico vy, para ello,
es importante que los tiempos de espera entre
consultas sean los minimos.

Los tiempos de espera entre
consultas médicas

El tiempo de espera es el periodo que transcu-
rre desde que un paciente solicita una cita mé-
dica hasta el momento en que recibe la aten-
cion requerida. La duracién de estos tiempos
de espera puede variar significativamente se-
gun la especialidad, la comunidad auténoma y
otra serie de factores.

Segun datos extraidos de la informacion publi-
cada por el Ministerio de Sanidad, en Espafia el
promedio de dias naturales que los pacientes
esperan a una consulta externa o una prueba
médica son de 113 dias, mientras que para ac-
ceder a una consulta en neurologia el prome-
dio se situa en 95 dias.
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Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de los datos recogidos del SNS en https://www.sanidad.gob.es/estadEstu-
dios/estadisticas/inforRecopilaciones/listaEspera.htm
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Fuente: Elaborado por CEAFA a partir de los datos recogidos del SNS en https:

[ Promedio de dias de espera a CONSULTA DE NEUROLOGIA

www.sanidad.gob.es/estadEstu-

dios/estadisticas/inforRecopilaciones/listaEspera.htm. Datos por CCAA a diciembre de 2022

Este mismo andlisis por Comunidad Auténoma,
nos encontramos con que pacientes de Anda-
lucia, Canarias y Navarra son las comunidades
que mayor tiempo de espera sufren en general
para acceder a una consulta externa o prueba
médica. En cuanto a tiempo de espera para ac-
ceder a una consulta de Neurologia, junto a la
Comunidad Valenciana, vuelven a destacar las
comunidades de Andalucia y Canarias.

Es de resefar que en Ceuta, Melilla, Navarra
y La Rioja el tiempo de espera para acceder
a una consulta neuroldgica es considerable-
mente inferior respecto al promedio de tiem-
po de espera a otro tipo de consultas (es
decir, en el caso de La Rioja, mientras el pro-
medio de acceso a consultas o pruebas mé-
dicas es de 66 dias, el acceso a una consulta
neuroldgica se reduce a 29 dias). Sin embar-
go, en el Principado de Asturias, Comunidad
Valenciana, Extremadura y la Regidn de Mur-

cia se produce el caso contrario (87 dias en
general, frente a los 102 dias de promedio de
espera en Comunidad Valenciana).

Recientemente, la Confederacién Espafo-
la de Alzheimer (CEAFA) ha elaborado un
informel de los tiempos de espera que las
personas con Alzheimer y otras demencias
deben soportar. Los pardmetros que se han
analizado son:

e Tiempo en meses que transcurre desde la
derivacion de Atencién Primaria a Aten-
cién Especializada

e Tiempo en meses que transcurre desde la
primera consulta en Atencién Especializa-
da hasta la obtencidn del diagndstico.

* Periodicidad en meses de las revisiones en
Atencioén Especializada.

' Informe elaborado a partir de las personas con Alzheimer y otras demencias usuarias de las Asociaciones

pertenecientes a la estructura confederal de CEAFA.
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La informacidén obtenida arroja los siguientes resultados:
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Por tanto, se concluye que el tiempo que una
persona con Alzheimer u otra demencia reci-
be el diagndstico firme es de un plazo medio
de 19,08 meses (572 dias), de los cuales 9 me-
ses es el promedio de tiempo en acceder a la
primera consulta en Neurologia desde que en
Atencidn Primaria se realiza la derivacion? y 10
meses en recibir el diagnostico.

Estos resultados no van en la linea con los re-
sultados que el Sistema Nacional de Salud in-
forma en cuanto al promedio de tiempo para
acceder a una consulta en Neurologia, siendo
muy superiores.

Finalmente, incidir que el informe elaborado
por CEAFA identifica una periodicidad me-
dia de 9,06 meses para el seguimiento de
la enfermedad en Atencién Especializada,
siendo de 13,94 meses en Andalucia y de 6
meses en La Rioja.

¢Qué hace que los tiempos de
espera se prolonguen?

Los tiempos de espera en los servicios de Aten-
cion Primaria y Atencion Especializada son un
aspecto critico para evaluar la calidad y eficien-
cia de los sistemas de salud y un elemento cla-
ve que los usuarios consideramos a la hora de
valorar nuestro grado de satisfaccion con el sis-
tema sanitario. La pandemia de COVID-19 ge-
nerd numerosos desafios para los sistemas de
salud en todo el mundo y afectd directamente
a los tiempos de espera en la atencién médica,
debido a la priorizacion de casos, reduccion de
recursos y reorganizacion de servicios, entre
otros. Pero équé produce que los tiempos de
espera se prolonguen en el tiempo?

La duracidn de estos tiempos de espera pue-
de variar segtin la gravedad del problema de
salud, la demanda de servicios, la capacidad
del sistema y otros factores. A su vez, de-
bemos distinguir entre atencién primaria y
atencion especializada.

En el caso de Atencidn Primaria, los tiempos de
espera suelen depender de la escasez de médi-
cos, de la falta de capacitacion de los profesio-
nales en determinados problemas de salud, de
problemas de gestidon y organizacion, de la falta
de inversidn en infraestructuras y tecnologias y
la falta de coordinacion entre los diferentes ni-
veles asistenciales, acrecentdndose alin mas en
areas rurales.

* Agendas de pacientes abultadas

e La falta de tiempo disponible para cada
consulta

 La variedad de tipologias de personas y
enfermedades que llegan a consulta

* El centrarse en enfermedades prevalentes,
el considerar o tener en cuenta de manera
preferente otras enfermedades con mani-
festaciones “mas fisicas” en personas ma-
yores, etc.

A diferencia de la Atencién Primaria, donde se
pueden abordar ciertos problemas de salud de
manera mas general, la Atencién Especializada
implica casos mas complejos que requieren el
conocimiento y la experiencia de médicos es-
pecializados en areas especificas de la medici-
na. Algunas especialidades, suelen tener listas
de espera mas largas debido a la alta demanda
(alta prevalencia de determinadas enfermeda-
des) y a la limitada oferta de especialistas. A su
vez, la falta de disponibilidad de pruebas diag-
ndsticas como la falta de inversion en tecnolo-
gia médica actualizada puede obstaculizar la
obtencién de diagndsticos firmes y tempranos.

En conclusién

En la enfermedad de Alzheimer y en las de-
mencias en general, una espera prolongada
afecta negativamente en la calidad de vida
tanto de la persona enferma como de la
persona cuidadora familiar, ya que

« Pueden experimentar sintomas no trata-
dos y deterioro funcional.

« No permite iniciar su tratamiento y esta-
blecer un plan de cuidado personalizado.

« No brinda la oportunidad de participar en
ensayos clinicos y terapias innovadoras
gue podrian mejorar la calidad de vida de
la persona.

Por ello, resulta necesario desarrollar capa-
cidades para detectar casos de demencia a
todos los niveles. La sociedad debe conocer
de la enfermedad y de sus sintomas, de ma-
nera que favorezca la busqueda de atencidon
médica. A su vez, Atencidn Primaria debe
disponer de las habilidades y herramientas
de cribaje necesarias para detectar posibles
casos de demencia que garantice que los pa-
cientes puedan entrar de una manera rapida

2 En este periodo, no se contempla el tiempo o las consultas en Atencién Primaria.
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y agil en el sistema de Atencidn Especializa-
da3. De la misma manera, habra de dotar de
personal capacitado y de las herramientas
diagndsticas necesarias que eviten y agilicen
las largas “listas de espera” en Atencidn Es-
pecializada, siendo el acceso mas agil que la
propia evolucidn de la enfermedad.

Sdlo asi, podremos avanzar hacia un diag-
nostico temprano favoreciendo el abordaje
de la enfermedad en sus primeras etapas, lo
gue ralentizard su progresién, favorecerd a
mantener la autonomia de la persona el ma-
yor tiempo posible y en ultima instancia, se
afrontara la enfermedad en las mejoras con-
diciones posibles.

Disponiendo de un mayor niimero de personas
diagnosticadas en fases iniciales de la enfer-
medad, se abren nuevas oportunidades para
la investigacion a todos los niveles, biomédica,
sociosanitaria y social. Investigaciones que, fa-
vorezcan la busqueda de nuevos farmacos, nue-
vas intervenciones terapéuticas encaminadas a
alcanzar el bienestar de las personas afectadas
y posiblemente, la cura de la misma.

Reducir los tiempos y promover el acceso
temprano al diagndstico y atencion médica
es esencial para mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas, asi como para optimi-
zar los resultados de salud a largo plazo. éNos
ponemos a ello?

3 Incluyendo mejoras en los procesos de seguimiento de evolucién de la enfermedad



ENSAYOS CLINICOS

Para entender la importancia de los ensa-
yos clinicos de medicamentos, deberia-
mos plantearnos la pregunta de cual seria la
opcidn alternativa si no existiera el marco de
investigaciéon que proporcionan. Y probable-
mente, la respuesta seria que, si ho existieran,
habria que inventarlos, es decir, definirlos, re-
gularlos y ponerlos en practica.

Los ensayos clinicos de medicamentos son in-
vestigaciones en seres humanos que evaluan la
eficacia y seguridad de nuevos farmacos o nue-
vas formas de usar los ya existentes'. Los ensa-
yos clinicos de medicamentos son fundamenta-
les para el desarrollo de nuevos tratamientos que
puedan mejorar la salud y la calidad de vida de
las personas que sufren una enfermedad?Todo
tratamiento debe pasar por una fase de ensayos
clinicos y evaluacidn por parte de las agencias
reguladoras correspondientes, antes de ser co-
mercializado y empleado en pacientess.

of . Thermo Fishe Scientific | PPD Spain

Research PPD; par

Antes de la fase de ensayo clinico, se llevan a
cabo estudios preclinicos o estudios de labora-
torio y en animales (in vivo e in vitro) que esta-
bleceran dosis iniciales y frecuencia de adminis-
tracion que, con gran probabilidad, resultaran
seguras para su uso en pacientes.

Los entornos preclinico y clinico son entornos
altamente regulados nacional e internacional-
mente que requieren de los preceptivos estu-
dios y presentacion de datos para aprobacion
antes de su puesta en marcha. Los ensayos si-
guen criterios cientificos, técnicos y éticos rigu-
rosos que garantizan que los beneficios poten-
ciales para los pacientes superen a los riesgos.

Los pacientes que participan en un ensayo cli-
nico tienen acceso a nuevos tratamientos, a los
gue no tendrian acceso en otras circunstancias,
precisamente porque estan siendo investiga-
dos y no estan disponibles para su comerciali-
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zacion. La participacion puede tener un efecto
positivo en la calidad de vida de los pacientes
Yy, €n su caso, también en la de sus familiares
y/o cuidadores, y los tratamientos podrian ser
mas efectivos que los tratamientos a los que
tienen acceso en un determinado momento.
Los pacientes participantes se benefician de un
seguimiento mas exhaustivo y una evaluacion
médica regular.

Los ensayos clinicos se llevan a cabo en centros
previamente seleccionados en un proceso rigu-
roso que garantiza su puesta en marcha con los
mas altos estdndares. La participacion de los pa-
cientes es voluntaria y pueden decidir desistir en
cualguier momento. La confidencialidad de sus
datos esta también absolutamente garantizada.

Los ensayos clinicos de medicamentos también
tienen una importancia econdmica y social:

- Generan conocimiento cientifico nuevo, por
la via del desarrollo de nuevos tratamientos
gue puede ser util para otras investigacio-
nes o para la practica clinica. Contribuyen
al progreso de ciencia y medicina y los re-
sultados obtenidos pueden ayudar a otras
personas con patologias semejantes.

- Alientan la innovacién y la competitividad
del sector farmacéutico y del tejido produc-
tivo y de I+D de los paises donde se realizan.

- Recogen informacién que puede contribuir
al ahorro de costes sanitarios en los paises
en los que se llevan a cabo y posteriormente,
una vez comercializado el tratamiento, a los
paises en los que se apruebe y comercialice.

-  Fomentan la comunicacién entre los dife-
rentes agentes investigadores y del sector
farmacéutico propiciando nuevos dmbitos
de mejora.

Los ensayos clinicos se clasifican en cuatro fases
segun su desarrollo clinico: fase |, fase I, fase lll
y fase IV. Cada fase tiene un objetivo diferente y
requiere un numero diferente de participantes.

Es preciso puntualizar que la participacion en
un ensayo clinico puede también tener riesgos
asociados. Debido a su caracter experimental,
no todos los efectos secundarios del farmaco
en investigacion son conocidos en el momen-
to de la puesta en marcha del ensayo clinico. A
medida que se avanza en las diferentes fases y
también un nimero mayor de pacientes ha es-
tado expuesto al farmaco a diferentes dosis, va
guedando mas claro su perfil de seguridad. En
ocasiones aparecen efectos secundarios desa-
gradables o con distintos grados de gravedad
gue pueden ser desconocidos o impredecibles.

Las expectativas ante la participacion en un en-
sayo clinico también deben sentarse correcta-
mente con el paciente, familiares y cuidadores.

El tiempo y la atencidn que el paciente y cuida-
dores o familiares tendran que dedicar serd ge-
neralmente superior al que requiere la practica
médica estandar, dado que implica una revision
regular del estado del paciente cumpliendo un
protocolo especifico. Las nuevas tecnologias
ayudan a que estos seguimientos no sean ne-
cesariamente mediante visitas presenciales al
hospital o centro de salud, sino que también
pueden compaginarse con visitas telematicas o
visitas de enfermeria a casa del paciente o in-
cluso uso de tecnologia digital para la recogida
de datos (ipad, teléfono movil, reloj inteligente,
...). Todo ello con el animo de hacer mas lleva-
dera la participacion por parte de pacientes, fa-
miliares y/o cuidadores.

Otro factor a considerar cuando se evalla la po-
sibilidad de participar en un ensayo clinico es
que, contrariamente a la practica médica habi-
tual, el tratamiento experimental puede tener un
grado de eficacia inferior a la medicacién habi-
tual o no resultar eficaz en absoluto. Puede tam-
bién tener una eficacia inferior a la del placebo.

Los ensayos clinicos que comparan un nuevo
farmaco con placebo tienen un gran valor cien-
tifico y estdn recomendados por las diferentes
agencias reguladoras dado que tienen el poten-
cial de demostrar eficacia frente a una sustancia
inactiva parecida al tratamiento experimental,
pero sin ningun efecto terapéutico. Esto permite
descartar las mejoras que se producen por cau-
sas desconocidas o por el efecto de la sugestion.

El efecto placebo es el efecto curativo que pro-
duce el placebo en el participante debido a su
conviccion de que estd recibiendo un trata-
miento real. El efecto placebo esta relacionado
con la produccién de dopamina, un neurotrans-
misor que contribuye a la curacion. El efecto se
basa en la respuesta psicoldgica y fisioldgica
del paciente al recibir un tratamiento que cree
gue es beneficioso. Aungue el placebo en si
mismo no tiene propiedades terapéuticas, pue-
de producir mejoras en los sintomas o incluso
resultados positivos en algunos casos debido al
efecto placebo. Esto se debe a la creencia del
paciente en el tratamiento y a la respuesta del
cuerpo a esa creencia.

Antes de participar en un ensayo clinico, el pa-
ciente y familiares o cuidadores son informados
de si el ensayo clinico en cuestién incluye place-
bo en su disefio y de las posibilidades de que el
paciente tome placebo. El equipo investigador
que propone al paciente la participacidon en un
ensayo clinico serd el encargado de explicarle



detalladamente al paciente, familiares y cuida-
dores los riesgos y beneficios de su participa-
cidn, cual serd la frecuencia de las visitas, si estas
seran presenciales, sus derechos como paciente,
la posibilidad de retirarse del ensayo clinico en el
momento que lo desee sin tener que dar explica-
ciones de los motivos y respondera a cualquier
duda o pregunta que formule. Esta conversacion
forma parte del proceso por el que se obtiene el
Consentimiento Informado del Paciente.

A continuacion, se detallan algunas de las posi-
bles preguntas que el paciente, familiares y cui-
dadores podrian hacer al equipo investigador
antes de tomar la decisiéon de participar>'°:

e {¢Cudles son los beneficios y riesgos de la
participacion en el ensayo clinico?

*  ¢A qué me comprometo?
e (¢Cudl es la frecuencia de visitas?
* ¢Son todas las visitas presenciales?

« CJEIl estudio va a financiar mis traslados
al hospital?

«  {&Qué se estd investigando?

« {Por qué el equipo investigador cree que
este estudio es interesante para mi?

« {¢Qué pasa si no noto mejoria?

 ¢Hay algun laboratorio involucrado en el
desarrollo del estudio? écudl?

e ¢éSe ha revisad'o el disefio del estudio por
un Comité de Etica?

e ¢Cual ha sido el resultado de la revision?

e dCAmo sé gque se mantiene la confidencia-
lidad de mis datos?

e dCOmo me enteraré de los resultados
del estudio?

+ ¢éCuanto durara?

« {Tengo otras opciones si no participo en el
ensayo clinico?

 (¢Puedo retirarme si decido no seguir una
vez empezado? ien qué condiciones?

e {éCuando termine el estudio podré saber el
tratamiento que estaba tomando?

e JdPodré seguir tomando mi medicacién
habitual?

e ¢Qué pasa si una visita es en horario de
mi trabajo?

e {Habra algun coste para mi?

Es importante por parte del equipo investiga-
dor, responder a todas ellas y dar tiempo al pa-
ciente para meditar y confirmar su interés.

La aceptacién por parte del paciente de las
condiciones de participacién y la informacion
correspondiente acerca de la investigacion a lle-
var a cabo quedara recogida en un documento
que firmard un miembro del equipo investiga-
dor y el paciente. El paciente podra leer dicho
documento con tranquilidad y consultarlo con
familiares y cuidadores el tiempo que precise.
Una vez decidido, firmara el documento deno-
minado Consentimiento Informado y recibird
una copia de dicho documento.

Finalizado el estudio, el paciente tiene derecho
a conocer los resultados globales del estudio y
recibir una copia de su historia médica relacio-
nada con el estudio.

Todos los ensayos clinicos estan evaluados por
las autoridades regulatorias competentes. An-
tes de empezar el ensayo y de que se proponga
la participacidn a un paciente, un Comité Etico
y el organismo regulador designado evaluaran
el disefo, hardn las preguntas pertinentes y en
su caso lo aprobaran.

Durante el desarrollo del ensayo, el promotor
tiene la responsabilidad de supervisar su desa-
rrollo y una vez ha finalizado, el promotor debe
presentar un informe final con los resultados y
comunicarlos a las autoridades competentes.

El paciente que decide participar en un ensayo
clinico debe cumplir una serie de requisitos":

- Cumplir con los criterios de inclusién y ex-
clusion del estudio. Estos criterios son las
caracteristicas que debe tener o no tener
una persona para poder participar en el en-
sayo, como el tipo de enfermedad, la edad,
el género, el estado de salud, los tratamien-
tos previos, etc. Los criterios se establecen
para garantizar la seguridad de los partici-
pantes vy la validez de los resultados.

- Dar el consentimiento informado por escrito.

- Segquir las indicaciones del investigador y
del protocolo del estudio. Es importante
gue el paciente cumpla todas las indicacio-
nes para que los resultados sean rigurosos.

En definitiva, los ensayos clinicos de medica-
mentos constituyen el marco imprescindible
para una sodlida investigacion médica y de sa-
lud de nuevos farmacos. Se diseflan siguiendo
estrictos estdndares cientificos y permiten es-
tablecer y evaluar la eficacia y seguridad de un
tratamiento para una determinada enfermedad
o afeccién antes de que se apruebe su uso a
gran escala. Permiten probar intervenciones in-
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novadoras que tienen el potencial de mejorar
la calidad de vida de los pacientes y encontrar
tratamientos para enfermedades para los que
todavia no los hay, brindando a los pacientes la
oportunidad de participar en la investigacion y
también facilitdndoles el acceso a opciones de
terapia innovadoras.
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https://www.medicosypacientes.com/articulo/la-nueva-lopd-regula-la-proteccion-de-datos-en-investigac
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X CONGRESO NACIONAL DE ALZHEIMER 2023

jntegrando la
nnovacion

ajo el lema “Integrando la Innovacién”,

la Confederacién Espafiola de Alzheimer
organiza el X Congreso Nacional de Alzhei-
mer que tendra lugar los dias 8, 9, 10 y 11 de
noviembre de 2023 en Gijén.

CEAFA continta trabajando en la organizacion
del X Congreso Nacional de Alzheimer de la
mano de la Asociacion de Alzheimer de Asturias
para convertir Gijon en el eje neurdlgico de la ac-
cion social contra el Alzheimer y otras demencias.

W:CONGresonacionaldealzhelmeriory

En esta edicidn, se abordaran 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 demencias. Sin embargo, no se
van a olvidar cuestiones como la investiga-
cion, la situacidn politica y de proteccidén a
las personas, las experiencias y buenas prac-
ticas en la atencidn ofrecidas desde el tejido
asociativo, etc.
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Los objetivos del Congreso son:

* Actualizar conocimientos e informaciones
que afectan a las demencias.

« Compartir experiencias y buenas practi-
cas entre profesionales, familiares, volun-
tarios y personas con demencia.

 En definitiva, avanzar en la compilacion de
conocimiento en materia de abordaje in-
tegral del Alzheimer.

La tematica del Congreso versard sobre los
siguientes grandes bloques:

* Investigacion

e Sinergias en el abordaje

* Innovacién

 Legislacion y derechos

En el programa del Congreso se han incluido:

Actos institucionales como el Acto de bien-
venida que contara con la participacion de
representantes de Administraciones autoné-
micas y locales; la Inauguracién oficial con la
ponencia central a cargo del Director Cienti-
fico de Fundacién CIEN y el Acto de clausu-
ra que contara con la participacion de repre-
sentantes de la Administracion estatal y en el
que la Presidenta de CEAFA dara a conocer
las conclusiones y balance del evento.

Ponencia Inaugural “CEAFA. Dialogos para
compartir”, en la que participaran los miem-
bros de la Junta de Gobierno de CEAFA
orientada a contextualizar el Congreso y a
presentar las principales reivindicaciones vy
propuestas de la Confederacién del aflo 2023.

Sesiones Plenarias sobre diversas tematicas:

- Los nuevos farmacos frente al Alzheimer,
en la que la Sociedad Espafola de Neu-
rologia y la Confederacién Espafiola de
Alzheimer explicaran las sinergias creadas
para el abordaje de la demencia.

- Derecho a la normalizacidon de la demen-
cia, con la participacién de la Presidenta
de CEAFA.

- Nuevas perspectivas desde la investiga-
cidén, mesa redonda que contard con la
participaciéon de varios investigadores.

Sesiones Paralelas en las que se presentardn po-
nencias relacionadas con los bloques tematicos:

En el blogue de INVESTIGACION se hablara de
avances de la investigacion biomédica; investi-

gacidon sociosanitaria en el dmbito de las TNF;
el papel de las AFAs en la investigacién; alco-
holismo, drogadiccion y Alzheimer; la relacién
entre suefio y demencia; los ensayos clinicos;
presente y futuro de los biomarcadores; etc.

En el bloque de SINERGIAS EN EL ABORDAJE
se dardn a conocer el papel de la farmacia
en la atencién al familiar/cuidador de una
persona con Alzheimer; sinergias publico-
privadas en la lucha contra el Alzheimer;
las necesidades del sistema sanitario para
atender las demandas de la demencia; los
retos de las politicas sociales para hacer
frente a la demencia; etc.

En el bloque de LEGISLACION Y DERECHOS
se ofrecerdn ponencias sobre carencias/limi-
taciones de la Ley de la Dependencia; ética,
derechos y dignidad de las personas con de-
mencia; estigmatizacién del diagndstico; ac-
tuacién en caso de desapariciones; sexualidad
y demencia; LGTBI+ y demencia; testamento
vital y cuidados paliativos al final de la vida; el
Alzheimer desde distintas religiones; etc.

En el blogue de INNOVACION se tratan te-
maticas relacionadas con la innovacién en el
diagnoéstico de las demencias; innovaciones
en el tratamiento; innovacidén en gestion de
cuidados, gestion de casos; aplicacion tec-
nolégica en la atencién a personas con Al-
zheimer; la transformacién tecnoldgica de
los cuidados de las personas dependientes;
la implicacién de las personas con Alzheimer:
PEPA y PEPAs Autondmicos; proyectos inno-
vadores de sensibilizacién, etc.

Durante las cuatro jornadas del Congreso se
expondran mas de 90 ponencias con la parti-
cipacion de profesionales del entorno asocia-
tivo, de profesionales de la atencién sociosa-
nitaria del dmbito privado y profesionales de
la administracion publica autondmica y estatal.

La presentacion de comunicaciones en forma-
to Pdster ha vuelto a contar con gran participa-
cidn, ya que mas de 50 pdster seran expuestos
y ademas los autores tendran la oportunidad
de defender su trabajo a través de una exposi-
ciéon oral de 5 minutos en una sala dedicada a
ello. Cuatro tematicas han sido las designadas
para esta edicion: Campafias de sensibilizacion
y concienciacion, Relacidén con otros agentes
gue intervienen en el abordaje y tratamiento
de personas con demencia, Derechos de las
personas con demencia e Investigacion y ge-
neracién de conocimiento.

Ademas se ofreceran talleres-ponencias for-
mativas que se repetiran a lo largo del con-
greso, de modo que se amplien las oportuni-



dades de participaciéon. En esta edicién se ha
optado por ofrecer formacidn en capacitacion
de portavoces y humanismo gastronémico.

El Congreso, como en ediciones anteriores,
ofrecerd un espacio destinado a exposicion

federal, voluntarios y profesionales de las
Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer y otras demencias que dia a dia se
afanan por mejorar la calidad de vida de las
familias afectadas, asi como profesionales
gue prestan sus servicios en otros recursos
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comercial, donde empresas del ambito socio-
sanitario colocaran stands para dar a conocer
su empresa y productos. Esta zona contara
ademas con stands informativos de CEAFA vy
las entidades autondmicas miembro.

sociosanitarios tanto publicos como priva-
dos. En definitiva, una cita en la que se podra
enriquecer la labor de cuantos trabajamos
por las personas afectadas por Alzheimer y
otras demencias y sus consecuencias.

CEAFA afronta con gran ilusién la organiza-
cién de este Congreso, en el que se acogera
a representantes de toda la estructura con-

Mas informaciéon en: https://congresonacio-
naldealzheimer.org/es/programa-congre-
so-nacional-alzheimer

Recordemos cuestiones clave:
Realiza tu INSCRIPCION COMO CONGRESISTA en:

https://congresonacionaldealzheimer.org/es/inscripcion.

Se ofrecen varias modalidades:

TIPO DE INSCRIPCION FECHAS PRECIO

INSCRIPCION REDUCIDA
INDIVIDUAL

Inicio: 1 de mayo
200 €
Fin: 30 de septiembre

INSCRIPCION REDUCIDA
CORPORATIVA

Inicio: 1 de mayo 20% de descuento sobre el total

Fin: 30 de septiembre aeinacripciones

INSCRIPCION ESTANDAR
INDIVIDUAL

Inicio: 1T de mayo
250 €
Fin: 7 de noviembre

INSCRIPCION ESTANDAR Inicio: 1 de octubre

20% de descuento sobre el total

CORPORATIVA . P
Fin: 7 de noviembre de rcripeiones
INSCRIPCION Inicio: 1 de mayo
ESTUDIANTE* 100€
Fin: 20 dc octubre
INSCRIPCION Inicio: 8 de noviembre
“ON SITE” 250 €

Fin: 11 de noviembre


https://congresonacionaldealzheimer.org/es/programa-congreso-nacional-alzheimer
https://congresonacionaldealzheimer.org/es/programa-congreso-nacional-alzheimer
https://congresonacionaldealzheimer.org/es/programa-congreso-nacional-alzheimer
https://congresonacionaldealzheimer.org/es/inscripcion
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INSCRIPCION CORPORATIVA - CARACTE-
RiSTICAS:

e Inscripcion Corporativa (5 PERSONAS) de
una misma Asociacion, entidad, empresa, etc.

« LA ORGANIZACION PODRA ADMITIR
CAMBIOS EN LOS DATOS DE LOS CON-
GRESISTAS INSCRITOS.

« NO SE APLICA POLITICA DE CANCELA-
CION EN LA INSCRIPCION CORPORATIVA.

(*) INSCRIPCION ESTUDIANTE

 Estudiante de Formacién Profesional o
carreras universitarias (grados, masters,
doctorados).

e Se debera adjuntar documento que acre-
dite esta condicidén: carnet de estudiante,
matricula, etc.

» Esta tarifa NO es compatible con la Ins-
cripcién Corporativa.

La inscripcion da derecho a

Asistencia a todas las sesiones
plenarias y mesas paralelas

aa A&
[{{} . .
Servicios de restauracion en el
Palacio de Congresos de Gijéon
h
-
— Documentacién del congresista
M 9

Certificado de asistencia

Encuentra informacién sobre ALOJA-
SEl= MIENTOS en Ia ciudad de Gijon: ht-

tps://congresonacionaldealzheimer.

org/es/alojamiento

La organizacion ha conseguido varios
EQ transportistas oficiales que ofrecen
TARIFA REDUCIDA DE TRANSPORTE

Ny

"« ##u | Os congresistas pueden benefi-
1 % e’ %l ciarse de un descuento del 15%
de para trayectos nacionales directos con
destino/origen Gijon, realizando el viaje des-
de 2 dias antes y hasta 2 dias después de la
inauguracion del evento, no siendo acumula-
bles a otras ofertas comerciales.

Es necesario registrarse previamente en
el programa de fidelizacién gratuito Alsa
Plus https:/www.alsa.es/alsaplus. Una vez es-
tes dado de alta en Alsa Plus, hay que logarse
para introducir el cédigo promocional (publi-
cado en la Web del Congreso) y beneficiarse
del descuento.

Los congresistas pueden be-
neficiarse de un descuento
del 10 % sobre el precio final, para billetes de
avion emitidos a través de www.iberia.com
y cuyo/s destino/s sea/n ASTURIAS (OVD),
para vuelos regulares con fecha cerrada (no
incluidos vuelos del Puente Aéreo) operados
por IBERIA, IBERIA EXPRESS y AIR NOS-
TRUM. Quedan fuera de este acuerdo laslineas
con cddigo compartido (7000/5000/4000),
realizando el viaje desde 7 dias antes hasta
7 dias después de la fecha de la celebracién
del Congreso. Antes de finalizar la compra
en www.iberia.com, una vez seleccionado los
vuelos deben rellenar el apartado que indi-
ca “DESCUENTO CON CODIGO PROMOCIO-
NAL” (publicado en la Web del Congreso).

IBER!AI

renfe Los,_ f:ongresistas pueden be-

neficiarse de un descuento del
10% para todos los trenes AVE y Larga Dis-
tancia en trayectos de recorrido nacional, rea-
lizando el viaje desde 2 dias antes y hasta 2
dias después de la inauguracién del evento,
no siendo acumulables a otras ofertas comer-
ciales.

Mas informacién en: http://www.renfe.com
viajeros/tarifas/eventos condiciones.html

La “Autorizaciéon de Descuento” es distribui-
da por CEAFA a los asistentes del Congreso a
través del correo electrénico secretariatecni-
ca@ceafa.es, de forma individualizada y siem-
pre después de la inscripcion del asistente al
evento, ya que CEAFA debe incluir en dicho
documento los datos del asistente, nombre y
apellidos, asi como el niumero de inscripcidn
en el Congreso.

CONOCE GIJON/XIXON la ciu-
dad que acogera a todos los

congresista (gijon.es)

iOs esperamos en Gijon!


https://congresonacionaldealzheimer.org/es/alojamiento 
https://congresonacionaldealzheimer.org/es/alojamiento 
https://congresonacionaldealzheimer.org/es/alojamiento 
https://www.alsa.es/alsaplus
http://www.iberia.com
http://www.iberia.com
http://www.renfe.com/viajeros/tarifas/eventos_condiciones.html
http://www.renfe.com/viajeros/tarifas/eventos_condiciones.html
http://secretariatecnica@ceafa.es
http://secretariatecnica@ceafa.es
https://www.gijon.es/es/turismo/que-ver-que-hacer

CEAFA FUNDACION

n el afio 2017, se comenzé a hablar sobre

#Evolucion, lema que fue base de las rei-
vindicaciones del Dia Mundial de Alzheimer de
2019, asi como el eje del Congreso celebrado
ese mismo aino en Huesca. Se vio la necesidad
de articular una estrategia innovadora que nos
permitiera pensar mas allda del corto plazo,
mas alla de situaciones de incertidumbre y de
meros programas de gestidn. Se requeria de
herramientas mas flexibles que nos permitie-
ran hacer proyecciones a futuro y que contri-
buyeran al apoyo de la estructura. Y ello de-
rivé en la constitucion de CEAFA Fundacion.

Las fundaciones se definen como organiza-
ciones sin fines de lucro que tienen como ob-
jetivo principal la puesta en disposicion de un
patrimonio destinados a unos fines sociales
especificos y previamente determinados, los
cuales definen su mision y propdsito funda-
cional. En el caso de CEAFA Fundacidn, los
fines fundacionales se basan en la innovacién
y generacién de conocimiento, fomentando
la creatividad y la busgueda de nuevas solu-
ciones, asi como promover la investigacion y
el desarrollo de ideas y proyectos que contri-
buyan a articular nuevas respuestas contra el
Alzheimer y las demencias en general.

La Confederacidn Espafola de Alzheimer (CE-
AFA), busca promover el compromiso de las
asociaciones en la mejora de la calidad de vida
del binomio persona con Alzheimer - persona

CEAFA,
FUNDACION

cuidadora con actuaciones responsables alinea-
das con la estrategia de CEAFA y generando
valor para todos. El objetivo de CEAFA Funda-
cion es atraer talento desde todos los campos
y agentes relacionados con la lucha contra la
enfermedad de Alzheimer y las demencias: in-
vestigacion, conocimiento y experiencia social,
sanitaria, docente, etc., para poder impulsar ac-
tuaciones sociales de las asociaciones y trans-
formar su realidad para construir una estructura
mas fuerte y moderna, con una imagen fresca,
capaz de conseguir su visidon y mision.

Fines fundacionales

CEAFA Fundacién nace con el claro propdsito
de promover la generacidn del conocimiento,
la innovacidn asociativa y la lucha contra la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias
Yy SUS consecuencias.

 Impulsar la innovacién asociativa vincula-
da con el Alzheimer y otras demencias a
través de:

- Favorecer la puesta en marcha de ini-
ciativas o proyectos innovadores que
contribuyan a la consolidacién asocia-
tiva, pero sobre todo, a generar nuevas
estrategias de atencidén a las personas
afectadas (binomio persona enferma -
persona cuidadora) como medio para
mejorar la calidad de sus vidas.
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-  Premiar y reconocer las ideas, pro-
puestas o proyectos emanados del te-
jido asociativo.

* Impulsar la generacién de conocimiento a
través de:

- Apoyo a la investigacidn en materia de
dependencia y demencia, privilegiando
aquellos proyectos dirigidos a mejorar
la calidad de la atencidn integral de las
personas afectadas por estas enferme-
dades neurodegenerativas.

- Apoyo a proyectos de investigacion
biomédica.

- Puesta en marcha de Observatorios de
la Innovacion como polos de genera-
cién de conocimiento.

« Defender la dependencia tipo Alzheimer
apoyando la accién politica y operativa de
la Confederacion Espaiola de Alzheimer,
a través de:

-  El apoyo a la cumplimentacién de los
planes operativos de CEAFA asumien-
do las sinergias que en cada caso sean
pertinentes.

- Transfiriendo a la Confederacion todo
el conocimiento que se genere desde
el entorno fundacional.

Actividades de la fundacidn

Para el mejor cumplimiento de sus fines, CEAFA
Fundacion ejecuta las siguientes actividades:

Microcréditos

Apoya a las Asociaciones de Familiares de
Personas con Alzheimer y otras Demencias
integradas en la red de la Confederaciéon Es-
pafola de Alzheimer (CEAFA) para que pue-
dan continuar su labor en aquellos momentos
en los que, por distintas circunstancias, no
dispongan de la liquidez necesaria para hacer
frente a necesidades inmediatas.

Esta actividad se dirige exclusivamente a las
entidades miembro de la estructura confede-
ral de CEAFA en sus diferentes niveles de im-
plantacidn territorial.

Apoyo a la innovacidon en la atencién a per-
sonas con Alzheimer u otras demencias

CEAFA Fundacidén busca promover la innova-
cién en el ambito de la intervencidon y aborda-
je integral del Alzheimer y de sus consecuen-
cias. Con caracter anual, convoca una bolsa

de ayudas dirigidas a cofinanciar en parte
aquellas actuaciones que revistan un especial
valor, pero que necesitan de un impulso, bien
para ser puestas en marcha, bien para poder
completar su programacion.

Esta actividad se dirige a entidades que tra-
bajan con personas afectadas por la enferme-
dad de Alzheimer y otro tipo de demencia,
tanto publicas como privadas.

Impulso a la investigacion social y sociosanitaria

CEAFA Fundaciéon es consciente de la rele-
vancia gue tiene la investigacion en la lucha
contra la enfermedad de Alzheimer en parti-
cular, las demencias en general y, sobre todo,
de las consecuencias que genera en la perso-
na, en la familia y en la sociedad. No obstante,
dentro del ambito de la investigacion, CEAFA
Fundacidén quiere, en primer lugar, dar sopor-
te a proyectos vinculados con la investigacion
social o sociosanitaria, es decir, aguélla que
resulta fundamental para intentar mejorar la
calidad de vida de las personas afectadas
mientras la investigacion biomédica no logra
avanzar con soluciones que permitan preve-
nir, cronificar o curar la enfermedad.

Esta actividad igualmente se dirige a entida-
des que trabajan con personas afectadas por
la enfermedad de Alzheimer y otro tipo de
demencia, tanto publicas como privadas.

Datos de contacto

A través de la web https://www.ceafafunda-
cion.es/ podrd encontrar informacidén deta-
llada sobre quién es CEAFA Fundacioén, su
mision y los objetivos que se persiguen. Se
proporciona un formulario de contacto en el
gue puede comunicarse directamente con la
Fundacidon para presentar sus proyectos.

Queda a su disposicion para poder colaborar
en proyectos que marquen la diferencia y me-
joren la vida de las personas que conviven con
esta enfermedad. Juntos, podemos lograr un
impacto significativo y brindar una mejor
atencién y apoyo a quienes mas lo necesitan.



ALZHEIMER |

GENERAMOS

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.

= dh

CONTABILIDAD / FISCALIDAD UTILIDAD PUBLICA

a2 Q

SOCIOLABORAL TRANSPARENCIA
Y BUEN GOBIERNO

Area de Atencién Asociativa * 948 174 517 / 683 527 778 * gestion@ceafa.es
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