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CEAFA

EDITORIAL

En esta primera edicion del afo 2024 de nuestra revista, gueremos
adentramos en aspectos fundamentales, como las modificaciones pro-
ducidas en la Ley de Mecenazgo, legislacion que incide significativa-
mente en la estructura de nuestra confederacién. Ademas, compartimos
con entusiasmo el lanzamiento del primer simulador inmersivo sobre
Alzheimer, desarrollado por Momentum en colaboracion con CEAFA.
También destacamos los avances para ampliar la acciéon tanto de la Red
de Agentes Activos en la deteccion temprana del Alzheimer como del
Panel de Expertos de Personas con Alzheimer (PEPA).

Abordamos también la importancia de las proximas elecciones al Par-
lamento Europeo, que se llevaran a cabo en junio, instando a que el
colectivo de Alzheimer y otras demencias sea tenido en cuenta por los
candidatos parlamentarios.

Continuamos promoviendo www.problemasmemoria.com como una va-
liosa herramienta de apoyo para el diagndstico, asi como las diferentes
vias de colaboraciéon de CEAFA.

Y por supuesto, dedicamos un espacio a las perspectivas de nuevos me-
dicamentos, que brindan un destello de esperanza después de mas de
dos décadas desde la aparicion de los ultimos farmacos destinados a
tratar los sintomas del Alzheimer.

Esperamos, como siempre, que los temas resulten de su interés.
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PERSPECTIVA DE NUEVOS MEDICAMENTOS

Un contextol

la,aparicionidelntevos
paraleJAIzheimer

odos conocemos lo que conlleva el Alzhei-

mer y es motivo de gran preocupacion no
sOlo para las personas diagnosticadas y para
las familias afectadas sino también para los
investigadores que llevan muchos aios inten-
tando buscar una solucién a esta enfermedad
neurodegenerativa.

A medida que la poblacién mundial envejece,
vemos que la incidencia de esta enfermedad
aumenta significativamente, generando una
creciente necesidad de soluciones efectivas
y esperanzadoras que den luz a tantas per-
sonas afectadas. En este contexto, la reciente
aparicion de nuevos farmacos ha traido con-
sigo un rayo de esperanza.

Histéricamente, muchos ensayos clinicos de
medicamentos para el Alzheimer no han te-
nido éxito, y no ha habido una cura o trata-
miento que revierta significativamente la pro-
gresion de la enfermedad. Las estrategias de
investigacién han abordado diferentes aspec-

esperanza antem

-~ s
armacoss

tos de la enfermedad, desde la eliminacidon de
las placas Beta-Amiloide hasta la regulacidon
de la tau, otra proteina implicada en la enfer-
medad. Sin embargo, no se producian resulta-
dos positivos, lo que ha llevado a hacer uso de
farmacos que salieron al mercado hace mas
de 20 afios, gque Unicamente buscan paliar
los sintomas de la enfermedad y no siendo lo
efectivos que se esperaria.

Sin embargo, la aparicidon de nuevos farmacos en
fase de estudio por parte de las agencias regu-
ladoras ha traido consigo un rayo de esperanza.

Es una magnifica noticia y una gran oportuni-
dad para las personas afectadas por esta en-
fermedad neurodegenerativa para la que no
ha habido ninguna solucién farmacoldgica en
los ultimos veinte afios. Hasta la fecha, el tra-
tamiento del Alzheimer y otras demencias se
centra en aliviar los sintomas y mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes, pero no en curar
ni en ralentizar el avance de la enfermedad.



El Presente y el Futuro del
Alzheimer: un contexto de
esperanza ante la aparicion de
nuevos farmacos

Los medicamentos disponibles tienen unos
efectos muy timidos en comparaciéon con la
gravedad de la enfermedad y no consiguen de-
tener el deterioro cognitivo. Por el momento,
sélo el uso de los tratamientos farmacoldgicos,
mas la suma de los tratamientos o terapias no
farmacoldgicas consiguen ralentizar el avance
de la enfermedad por un periodo de tiempo,
pero sin conseguir revertirla o curarla. Esta si-
tuacion deja a 1.200.000 personas afectadas
por algun tipo de demencia y, casi 5.000.000
de personas si contamos con la familia, en un
estado de impotencia.

Sin embargo, nos llena de esperanza las ulti-
mas informaciones sobre los avances cientifi-
cos recientes que estan impulsando el desa-
rrollo de nuevos farmacos que actuan sobre la
acumulacion de proteinas en el cerebro. Estos
farmacos tratan de interferir en el proceso pa-
toldgico que lleva a la degeneracién neuronal,
y buscan ralentizar o incluso revertir el avance
de la enfermedad.

En concreto, se ha publicado que el ritmo de de-
terioro cognitivo es un 27% mas lento en quie-
nes tomaron el farmaco en comparacién con
aquellos que durante el ensayo clinico toma-
ron placebo. En cualquier caso, la aparicion de
este farmaco llamado Lecanemab que ha sido
aprobado por la FDA - Food and Drug Admi-

nistration (Administracién de Alimentos y Medi-
camentos de los Estados Unidos), da comienzo
a una etapa prometedora en el tratamiento del
Alzheimer. “El primer fdrmaco generalmente
abre la puerta a otros que acaban siendo mas
eficaces, mas faciles de administrar, con menos
efectos secundarios que seguramente seran los
que perduraran” declaré Marild Almagro, Presi-
denta de CEAFA, en una de sus intervenciones
en el X Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA
gue tuvo lugar en noviembre de 2023 en Gijon.

Respecto al futuro, a pesar de los avances pro-
metedores y de la previsible aprobaciéon de otro
farmaco, el Donanemab, asi como la esperanza
de gque las aprobaciones por parte de la FDA se
repliguen también en Europa (European Medi-
cine Agency -EMA-) y en Espana (Agencia Es-
pafola de Medicamentos y Productos Sanitarios
-AEMPS-), el camino hacia la aprobacion y la
adopcidn generalizada de los nuevos farmacos
no esta exenta de desafios a todos los niveles.

Al respecto, contamos con las declaraciones
tanto del Dr. José Miguel Lainez Andrés, Jefe
de Servicio de Neurologia del Hospital Clinico
Universitario; asi como de Dia. Maria Dolores
Almagro Cabrera, Presidenta de la Confedera-
cion Espafola de Alzheimer y otras Demencias
(CEAFA), quienes nos aportan la vision de las
familias y de los profesionales sanitarios en
este sentido.

Dr. Lainez, écémo percibe los nuevos desa-
rrollos en medicamentos para el Alzheimer?
éCree que representan avances significativos
en comparacion con tratamientos existentes?
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“En la enfermedad de Alzheimer se produce
el depdsito de dos proteinas. La Beta-Amiloi-
de que inicia el proceso de la enfermedad y se
produce por multiples causas (traumatismos,
isquemia, genéticos...). Esta proteina precede a
la Tau, apareciendo incluso diez afios antes. En
cambio, la proteina Tau es la responsable de la
progresion y aparece en fases mas tardias.

Hasta la fecha, los tratamientos existentes ata-
caban los efectos sintomdticos de la enferme-
dad. Estos nuevos farmacos suponen atacar el
nucleo de la enfermedad, su objetivo es paliar
la causa. Tratan de dafar las proteinas para que
la microglia’ las elimine. El Lecanemab actua
sobre una parte de la proteina Beta-Amiloide,
dando resultados positivos, pues se observo
una mejoria del 27% entre aquellos que toma-
ron el medicamento frente al grupo placebo.
En cuanto a Donanemab, se ha observado un
32% de enlentecimiento.

Por tanto, el avance es bueno, no curan la
enfermedad, pero cambia la evolucion natu-
ral de la misma. Estos nuevos farmacos seran
compatibles con los tratamientos ya existen-
tes. Sin embargo, no estan exentos de proble-
mas especificos”.

A este respecto, Marild Almagro indice en que
“desde el punto de vista de las familias afec-
tadas por esta enfermedad, el avance es im-
portante. Sabemos que va a llegar a un grupo
reducido de personas, puesto que estos farma-
cos se destinan a personas diagnosticadas con
unas caracteristicas determinadas. Sin embar-
9o, los medicamentos actuales estan para ali-
viar los sintomas o mejorar la calidad de vida,
pero no para enlentecer, lo cual es un avance
significativo. Estamos convencidos de que es-
tos nuevos medicamentos abriran la puerta a
otros, que seran mas eficaces”.

Desde el punto de vista clinico, Dr. Lainez
écémo cree que la disponibilidad de estos
farmacos podria influir en la practica clinica
y en la atencién que brinda a los pacientes
con Alzheimer?

“Va a cambiar todo el paradigma, va a evolu-
cionar. Sin embargo, es importante preparar-
nos todos, preparar todo el sistema sanitario
completo. Es importante estar bien formados y
preparados, debe prepararse toda la medicina
en general, desde Atencion Primaria hasta la
Especializada. Deberemos conocer bien los re-
quisitos de acceso a este medicamento, hacer
resonancias magnéticas periodicas, crear uni-
dades especializadas ...”

Marilé Almagro, desde el punto de vista de
CEAFA, éicdmo piensan abordar la aprobacion
de estos nuevos farmacos?

“La legislacion vigente reconoce una serie de
derechos que favorecen la calidad de vida y la
salud de las personas. Entre dichos derechos
cabe destacar el derecho al diagndstico de la
enfermedad y el derecho al tratamiento mas
adecuado para curarla o, por lo menos, paliarla.
En el caso del Alzheimer este segundo derecho
no se ha visto garantizado plenamente por, en-
tre otras cosas, la inexistencia de farmacos es-
pecificos para combatir esta enfermedad.

Sin embargo, estos nuevos farmacos daran co-
mienzo a una etapa prometedora en el trata-
miento del Alzheimer. Y pese a que el impacto
es reducido en cuanto al numero de personas
que podran beneficiarse de los mismos (entre el
5y el 17%), no deja de generar esperanza, ade-
mas de ser una oportunidad para seguir insis-
tiendo en la importancia del diagnostico precoz
para que mas personas puedan optar a estos
tratamientos farmacologicos.

Al identificar la enfermedad en sus primeras eta-
pas, se puede intervenir de manera mas efecti-
va y administrar esos medicamentos que han
demostrado ser mas eficaces en fases iniciales.
Esto puede ayudar a retrasar la progresion de
los sintomas, mejorar la calidad de vida de la
persona diagnosticada y la de sus familiares y
permitir que mantenga su autonomia durante
mas tiempo.

En estos momentos se sabe que las Agencias
Reguladoras de Medicamentos en Europa
estan en proceso de analisis y estudio como
paso previo a su aprobacion. Una vez apro-
bado (esperamos que asi sea), lo mismo se
espera que suceda en Espalfia en el marco de
la Agencia Espanfiola del Medicamento y Pro-
ductos Sanitarios.

Llegado este momento, sera basico y funda-
mental que el Ministerio de Sanidad y, mas
concretamente, la cartera de servicios del
Sistema Nacional de Salud lo incorpore como
uno de sus tratamientos financiados. Por ex-
tension, lo propio deberan hacer las Comuni-
dades Autonomas.

De este modo, se garantizara el derecho al tra-
tamiento especifico de Alzheimer a todas las
personas susceptibles de beneficiarse del mis-
mo, con independencia del ambito geografico
en que residan. Si bien se tratara de un derecho
limitado, al menos al principio, sera un impor-

T La microglia es un tipo de célula del sistema nervioso central que actia como defensora del cerebro. Es responsable
de proteger y mantener sano el tejido cerebral, eliminando desechos, combatiendo infecciones y ayudando en la

reparacion de lesiones.



tante avance teniendo en cuenta que es el pri-
mer tratamiento tras mas de 20 afios sin ningun
producto nuevo en el mercado”.

éAnticipa algun desafio especifico en términos
de acceso al farmaco y cémo planean abordar
posibles obstaculos?

“La clave estéa en el diagndstico precoz. Y,
para que éste se produzca, no solo hay que
preparar a los profesionales sanitarios en ello,
sino que hay que contar con las herramientas
diagndsticas oportunas. Van a aparecer nue-
vos marcadores de la enfermedad en “suero”,
lo que facilitara ese diagndstico, asi como la
seleccion de pacientes que puedan acceder a
estos nuevos farmacos.

No debemos olvidar que estos farmacos no
estan exentos de problemas especificos, pro-
blemas que habra que tener en cuenta” incide
el Dr. Lainez.

Por su parte, Marilé Almagro destaca que “a/
igual que indica el Dr. Lainez, en estos mo-
mentos cobra mayor importancia el diagnds-
tico precoz. Ante este nuevo escenario, tene-
mos que seguir reivindicando para erradicar
el nihilismo de todavia muchos profesionales,
que aun se resisten a derivar o a diagnosticar
(de manera temprana) ante la falta de trata-
mientos o respuestas eficaces, las personas
tenemos derecho a recibir nuestro/el diagnds-
tico lo antes posible. Con independencia de la
respuesta farmacoldgica, disponer de tiempo
para afrontar el futuro al que se enfrenta la fa-
milia, tomar decisiones de toda indole o dejar
claro el futuro en cuestiones clave son benefi-
cios que se situan muy por encima de la falta
de tratamientos farmacoldgicos, lo cual avala
la erradicacion de ese derrotismo.

Es fundamental mejorar la conciencia y la
sensibilidad de los profesionales de la salud
hacia la demencia, puesto que, muchas veces,
en Atencion Primaria (que es la puerta de en-
trada al sistema) no se busca el Alzheimer o

se pretende camuflar con “comportamientos
propios de la edad”, lo que equivale a pérdida
de oportunidades de acceso al diagndstico.

En un estudio realizado por CEAFA, se detec-
to que el tiempo medio que pasa un paciente
antes de recibir su diagndstico, a nivel nacio-
nal, es de 19,9 meses, 9,8 meses desde que
es derivado a neurologia desde Atencion Pri-
maria, y otros 10 meses mdas para obtener el
diagndstico (y ello sin contar con el numero
de personas que prefieren no compartir de
primeras con el médico sus temores, ni con
las estimaciones de la Sociedad Espafiola de
Neurologia que marcan entre el 30% y el 40%
de personas sin diagnosticar). Es critico, en
consecuencia, reducir esos plazos de mane-
ra inminente, pues en la demencia en general
y en el Alzheimer en particular, el tiempo es
algo que debe tenerse muy en cuenta.

Y, como no, cuando lleguen los tratamientos
farmacoldgicos, deben ser asumidos por el
Sistema Nacional de Salud en su cartera de
tratamientos y que estén disponibles para
quienes los necesiten en todos los territorios
del Estado. Independientemente de lo que
pueda decirse sobre la efectividad de esos
tratamientos, debe ponerse el derecho de la
persona por encima de cuestiones economi-
cas o presupuestarias”.

En definitiva, aunque aun queda mucho trabajo
por delante y muchos retos que superar (me-
jora de las herramientas diagndsticas, erradica-
cion del estigma que todavia sobrevuela en tor-
no a la enfermedad,...) esta investigacion esta
permitiendo lo que hasta hace poco era impen-
sable en demencia: que las personas diagnosti-
cadas pudieran seguir manteniendo sus capaci-
dades durante periodos mas o menos amplios
de tiempo, disponiendo de plazos amplios para
asimilar la enfermedad, tomar decisiones y, fun-
damentalmente, para poder seguir desarrollan-
do sus vidas de manera plena.

€NMENTE 58



€NMENTE 58

MEDIASET ESPANA

MediasetiESpana

usas

ETespana.

refuerza su

compromiso soaal con el colectlvo
Alzheimer y otfas demenaas

En 2024, en el que la iniciativa de comunica-
cion social del grupo Mediaset cumple 25
anos, ‘12 Meses, 12 Causas’ pondra el foco en
la proteccién de la infancia, el respeto y cuida-
do de los mayores, la prevencion de la salud, la
proteccién de personas en riesgo de exclusion
social y la accesibilidad, entre otros asuntos de
gran interés social.

La campafa “12 meses, 12 causas”, que este ano
cumple 25 afos, es una iniciativa de responsa-
bilidad social corporativa organizada por Me-
diaset Espafa, uno de los principales grupos de
comunicacion en Espafa. El objetivo principal
de esta campanfia es sensibilizar y concienciar a
la sociedad sobre diferentes problematicas so-
ciales y medioambientales a lo largo del afo,
colaborando con organizaciones no guberna-
mentales y otras entidades relevantes.

Cada mes, Mediaset Espafia se enfoca en una
causa especifica, desplegando una serie de ac-
ciones para sensibilizar y movilizar a la audien-
cia y a la sociedad en general (Mensajes infor-
mativos, mensajes de concienciacion... haciendo

:

uso de sus canales de television como Telecinco,
Cuatro, Divinity, etc. asi como, redes sociales y
otros medios digitales, estos Ultimos permitien-
do llegar a un publico mas amplio). Y, para ello,
cada causa ird de la mano de un embajador que
serd el encargado de abanderala.

En este afo 2024, la Confederacion Espaiiola de
Alzheimer y otras Demencias (CEAFA) junto con
la Fundacion Reina Sofia y con la colaboracion de
Carlos Sobera, en el mes de septiembre se pon-
drd en valor el papel de las personas cuidadoras.

El cuidado familiar, la columna
vertebral en la lucha contra la
demencia

La demencia es una enfermedad que puede
ser abrumadora para la persona que la pade-
ce, pero también para las personas que se de-
dican al cuidado de los mismos. En Espafa, la
familia es la principal institucidon sobre la que
recae la tarea de cuidar a las personas con
Alzheimer u otra demencia.



No obstante, el modelo familiar actual difiere
significativamente del pasado. La reduccién
en el tamafio de las familias, su estructura me-
nos estable y la evolucidn del rol de la mujer
en la sociedad son sdélo algunas de las trans-
formaciones que han impactado en el cuida-
do familiar. Diversos factores personales, so-
ciales, profesionales, econdmicos y familiares
pueden llevar a que la familia no pueda ser
el Unico proveedor de cuidados y atencion,
aungue la familia seguird siendo el principal
marco de atencién a la dependencia en Espa-
fa. La persona que asuma el papel de perso-
na cuidadora principal (al igual que el resto
de los miembros de la familia) va a tener que
esforzarse, aln mas, para que la calidad de la
atencidén que presta no reduzca su intensidad,
pero también para conciliar su vida personal
con su responsabilidad adquirida.

Es esencial recordar que cuidar de uno mismo
mientras se cuida a otra persona es de vital
importancia. El bienestar de la persona cuida-
dora familiar es fundamental para garantizar
una atencién de calidad y para enfrentar los
desafios que implica convivir con la demencia.

El cuidado familiar continda siendo la colum-
na vertebral en la lucha contra la demencia,
pero es necesario reconocer y apoyar el enor-
me sacrificio y dedicacion que implica para
quienes lo llevan a cabo.
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Las causas del 2024

ENERO: Sensibilizacion “Tu bienestar y
el de los tuyos, el cuidado del medio am-
biente, impulsar una sociedad inclusiva,
donde todos tengamos cabida y apoyar a
las personas mas desfavorecidas es nues-
tra razén de ser”.

FEBRERO - Respecto

MARZO - Proteccion a la infancia

ABRIL - Prevencion del cancer

MAYO - Acoso escolar

JUNIO - Donacién de érganos

JULIO - Respeto y cuidado de los mayores
AGOSTO - Esclerosis Lateral Amiotrofica

SEPTIEMBRE - Cuidados al cuidador del
Alzheimer

OCTUBRE - Salud mental
NOVIEMBRE - Gran recogida de alimentos
DICIEMBRE - Accesibilidad

Mas informacioén: 12mesesl2causas.es
Twitter e Instagram: @12_meses
Facebook: @12meses



http://12meses12causas.es 
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PRIMER SIMULADOR INMERSIVO DE ALZHEIMER
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““IN THE WORLD

EL PRIMER SIMULADOR INMERSIVO DE ALZHEIMER

= ‘Lost In. The World’, el primer
=.~_,1bslmul_ador inmersivo de

Este simulador permite experimentar en el
juego los sintomas reales que padecen las
personas con Alzheimer en la vida real. De este
modo la campafa pretende atraer la atencién
de la audiencia joven y crear un didlogo autén-
tico y honesto sobre la enfermedad.

Momentum Spain, la agencia creativa expe-
riencial lider del grupo IPG Sports and Enter-
tainment, ha lanzado una innovadora cam-
pafia en colaboraciéon con la Confederacion
Espafola de Alzheimer y otras demencias
(CEAFA). La iniciativa, denominada “Lost In
The World”, introduce un mapa interactivo
dentro del popular juego Fortnite, ofrecien-
do a los jugadores una experiencia Unica para
comprender los desafios diarios de quienes
conviven con Alzheimer.

“Lost in The World” representa el primer si-
mulador inmersivo de Alzheimer en Fortnite,
permitiendo a los jugadores sumergirse en la
experiencia de vivir con esta enfermedad neu-
rodegenerativa. El mapa, disponible para todos
los usuarios de Fortnite, ofrece una representa-
cioén virtual de los sintomas del Alzheimer, des-
de la desorientacion hasta los lapsos de memo-
ria y la disociacion del tiempo vy el espacio.

Rodrigo Gonzalez, Executive Creative Director
en Momentum, destacaba la capacidad uni-
ca de Fortnite para recrear mundos y, en este
caso, para desarrollar un simulador inmersivo
de una enfermedad. Afirma: “Dicen que es im-
posible saber lo que se siente al tener una en-
fermedad hasta que la sufres. Fortnite nos da
la posibilidad de recrear mundos, interactuar
con ellos y, en este caso, crear por primera vez
un simulador inmersivo de una enfermedad”.

Una accion en colaboracidn
con gamers espafoles

Para impulsar la campafia, Momentum Spain se
asocid con seis influyentes gamers espafoles:
@Blachitoo, @Mrkeroro10, @Leviathan, @Irene-
fields, @Sophia y @Gladoop, para potenciar el
alcance de esta iniciativa. La colaboraciéon logrd
llegar a una audiencia total de 6.8 millones de
seguidores. Estos gamers fueron invitados a ju-
gar el nuevo mapa en primicia, sin conocer la
tematica. La desorientacion del personaje, los
lapsus de memoria, la disociacion del tiempo y
el espacio o la repeticion de los eventos son los
desafios a los que se enfrentaron en este mapa.
Lo que los gamers consideran errores del juego,



resultaban ser los sintomas propios del Alzhei-
mer, lo que dejé en shock o sin palabras a mas
de uno. Todas estas reacciones y experiencias
se capturaron en el video promocional.

La colaboracion con estos creadores no soélo
busca atraer la atencidn de la audiencia joven,
sino también crear un didlogo auténtico y ho-
nesto sobre la enfermedad. La campafia bus-
ca derribar estigmas, fomentar la compren-
sidn y motivar a los jovenes a involucrarse en
la causa del Alzheimer. Para acceder al mapa
interactivo “Lost In The World”, los jugadores
necesitan introducir el cdédigo 7230-3324-
3779 en Fortnite.

El impacto de la iniciativa

La Confederacién Espafola de Alzheimer y
otras Demencias se ha pronunciado sobre la
iniciativa, resaltando que el simulador tiene
como objetivo ofrecer a los jugadores una
experiencia inmersiva que simula los desa-
fios y dificultades de las personas que viven
con Alzheimer. Integrar esta experiencia en
un entorno virtual seguido por los jovenes

WBlanchitooo

contribuye significativamente a generar con-
ciencia y empatia hacia quienes estan afec-
tados por la enfermedad.

“Esta iniciativa derribara estigmas, fomenta-
ra la comprension y motivara a los jovenes a
involucrarse en esta causa”, afirma la Confe-
deracion. La campafa no solo busca informar
sobre la enfermedad, sino también cambiar la
percepcion social y movilizar a la juventud ha-
cia un compromiso activo en la lucha contra
el Alzheimer.

La iniciativa “Lost In The World”, ademas de
reflejar el interés de Momentum Spain por po-
tenciar la innovacién y creatividad, también
evidencia su compromiso con la responsabi-
lidad social corporativa. Al unirse a CEAFA en
esta campanfa, la agencia demuestra cémo el
marketing experiencial puede ir mas alla de la
promocidn de productos para abordar cues-
tiones sociales importantes y generar un im-
pacto positivo en la sociedad.

Mas informacion en: https://youtu.be/muM-
8QzTjnoc
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DOBLE COMPROMISO

Dobleicompromiso con

la solidaridad

§

n el mes de abril inicié la cita anual con la

Agencia Tributaria, en la que presentamos
nuestra declaracién de la renta que aglutina
los rendimientos que durante el afio 2023 he-
mos obtenido y que determina el resultado/
contribucién a las arcas publicas. Sin embar-
go, hay una serie de “gastos” que hace que el
resultado nos sea mas favorable, como son, la
hipoteca, el alquiler, obras de mejora energéti-
ca, aportaciones a planes de pensiones... y las
DONACIONES que hayamos realizado.

Nuestras donaciones generan las siguientes
deducciones™

Los primeros

150€ Resto, a partir de 150€

Limite: 10% de la base liquidable

*Consultar deducciones en determinadas Comunidades Auténomas.

Tu donacidén te habra costado menos de lo que
inicialmente hayas aportado (Si has donado
150€, te deduciras 120€, por lo que, Unicamente
te habra costado 30€).

Pero uUnicamente serdn desgravables aquellas
donaciones realizadas a organizaciones acogi-
das a la Ley 49/20023 de régimen fiscal de las
entidades sin fines lucrativos y de los incentivos
fiscales al mecenazgo, es decir, aquellas entida-
des sin dnimo de lucro que persiguen fines de
interés general. Es el caso de las Asociaciones
declaradas de utilidad publica*, como lo es la
Confederacion Espaiola de Alzheimer (CEAFA).

Hagamos que nuestra
contribucién sea mayor

El IRPF es una de las vias por las que contri-
buimos las personas fisicas a los Presupuestos

' El pasado, 1de enero de 2024, entraron en vigor los nuevos porcentajes de deduccion por donaciones a entidades
acogidas a la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los
incentivos fiscales al mecenazgo. Estos porcentajes serdn de aplicacion a las donaciones realizadas a partir del 1 de
enero de 2024 y que se presentan en la declaraciéon del IRPF de abril de 2025.

2 Fidelizacion: En las donaciones se podra aplicar una deduccién del 40% (en vez del 35% general) siempre que se
hayan efectuado donativos por la misma o mayor cantidad a la misma entidad en los dos periodos impositivos

inmediatos anteriores.

3 Y normativas forales andlogas.

4 Aquellas donaciones realizadas entidades sin animo de lucro declaradas de utilidad publica pero no acogidas a la

Ley 49/2002 daran derecho a una deduccién de un 10%



Generales del Estado. Sin embargo, tenemos la
oportunidad de decidir a qué queremos que se
destine un 0,7% de nuestra contribucién. Habla-
mos de la X Solidaria, que nos permite dedicar
fondos a entidades sin animo de lucro con fines
de interés social.

!ZI SOLIDARIA

www.xsolidaria.org
Casilla 106

En definitiva, todo lo que puedas aportar a lo
largo del afo hard que tu resultado en la decla-
racion de IRPF sea mas favorable y si, ademas,
al presentarla marcas la X en la casilla 106, tu
contribucidén serd aun mayor, sin tener que rea-
lizar una aportacion adicional.

Y las organizaciones ¢qué?

Esta doble via es igualmente posible para las
organizaciones a través del Impuesto sobre
Sociedades. La deduccién a aplicar® por rea-
lizar donaciones es del 35% de la donacioén
sobre la cuota integra, pudiendo elevar la de-
duccioén al 40% si en los dos anos anteriores
se hubieran realizado donaciones a una mis-
ma entidad por importe igual o superior, con
un limite del 10% de la base imponible, de

manera que, las cantidades que se excedan
de ese limite podran aplicarse en los diez ejer-
cicios siguientes.

Y, como no, al presentar el Impuesto, existe la
opcidn de marcar la casilla X Solidaria, para
que el 0,7% de la cuota integra se destinen
a proyectos sociales. Recuerda en marcar la
casilla 000736,

Mas informacién en: www.xsolidaria.org

MARCA
LA SOLIDARIA

3 DEABRIL

Porque la solidaridad también tiene sus ventajas

FICHAPORELEQUIPO _
MAS GRANDE DE ESPANA

L\!l SOLIDARIA

www.xsolidaria.org

MARCA LA X SOLIDARIA EN LA DECLARACION DE LA RENTA

5 El pasado, 1 de enero de 2024, entraron en vigor los nuevos porcentajes de deduccién por donaciones a entidades
acogidas a la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los
incentivos fiscales al mecenazgo. Estos porcentajes serdn de aplicacion a las donaciones realizadas a partir del 1 de
enero de 2024 y que se presentan en la declaraciéon del Impuesto sobre Sociedades de julio de 2025.

¢ El nombre de la casilla es “Opcion del 0,7% de la cuota integra para fines sociales”, y su nimero es 00073 en el

modelo 200 y 069 en el modelo 220.
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LEY 49/2002

1 for othe"

e

| pasado, 1 de enero de 2024, entrdé en

vigor las modificaciones que introdu-
jo el Real Decreto-ley 6/2023, de 19 de di-
ciembre, por el que se aprueban medidas
urgentes para la ejecucion del Plan de Re-
cuperaciéon, Transformacion y Resiliencia en
materia de servicio publico de justicia, fun-
cion publica, régimen local y mecenazgo,
en la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de
régimen fiscal de las entidades sin fines lu-
crativos y de los incentivos fiscales al mece-
nazgo. A continuaciéon pasamos a detallar las
novedades/modificaciones efectuadas.

N

|

e[ s}

Incremento de los porcentajes
de deduccidén en el IRPF, IRNR e
Impuesto sobre Sociedades

Se modifican con efectos desde el 1 de enero de
2024 |os porcentajes de deduccion por donati-
vos’ en el Impuesto sobre la Renta de las Perso-
nas Fisicas (IRPF) y en el Impuesto de la Renta
de No Residentes (IRNR), asi como el porcentaje
de deduccién de las personas juridicas en el Im-
puesto sobre Sociedades.

Los nuevos porcentajes de deducciéon? son:

' Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al

mecenazgo

Articulo 19 - Deduccidn de la cuota en el Impuesto sobre las Personas Fisicas
Articulo 20 - Deduccidén de la cuota del Impuesto sobre Sociedades
Articulo 21 - Deduccién de la cuota del Impuesto sobre la Renta de No Residentes
Deduccidon adicional de hasta un maximo de un 5% si la actividad a la que se dona esta considerada como prioritaria

por la Ley General de Presupuestos del Estado (Articulo 22)

2 Estas deducciones son aplicables a las donaciones realizadas a partir del 1 de enero de 2024 y, por tanto, en la




Base de Porcentaje de deduccién
deduccidn  persona fisica™®  Persona juridica @
Hasta 250€ 80% 40%
Resto 40% ™ 40% @

(M Si en los dos periodos impositivos inmedia-
tos anteriores se hubieran realizado donativo o
aportaciones con derecho a deduccién en fa-
vor de una misma entidad por importe igual o
superior, en cada uno de ellos, al del ejercicio
anterior, el porcentaje de deduccidn aplicable a
la base de la deduccién en favor de esa misma
entidad que exceda de 250 euros, serd el 45%.

(2) Si en los dos periodos impositivos in-
mediatos anteriores se hubieran realizado
donativos, donaciones o aportaciones con
derecho a deducciéon en favor de una misma
entidad por importe igual o superior, en cada
uno de ellos, al del periodo impositivo ante-
rior, el porcentaje de deduccidén aplicable a la
base de la deduccidon en favor de esa misma
entidad serd el 50 %.

(3) En el caso de las personas fisicas, la base
de esta deduccidén no podra exceder del 10%
de la base liguidable del periodo impositivo,
en el Impuesto sobre la Renta de las Perso-
nas Fisicas (IRPF)3y del 15% de la base liqui-
dable en el Impuesto sobre la Renta de No
Residentes (IRNR)%.

(4) En el caso de las personas juridicas, la
base de esta deduccidén no podrd exceder
del 15% de la base imponible del periodo
impositivo. Las cantidades que excedan de
este limite se podrdn aplicar en los periodos
impositivos que concluyan en los diez afos
inmediatos y sucesivos.

Estos porcentajes de deduccién son aplicables
a los contribuyentes que tributan a nivel estatal
(AEAT). Aquellos contribuyentes que tributen
en Comunidades Auténomas con competen-
cias en materia tributaria, se les aplicara lo in-
dicado en sus respectivas normativas forales®.

De la misma manera, se aplicardn en dona-
ciones realizadas a Asociaciones declara-

das de Utilidad Publica y acogidas a la Ley
49/2002, de 23 de diciembre, de régimen
fiscal de las entidades sin fines lucrativos vy
de los incentivos fiscales al mecenazgo. En el
caso de, realizar donaciones a Asociaciones
declaradas de Utilidad Publica pero no aco-
gidas a la Ley 49/2002, la deduccion® serd
del 10% del importe de la donacién. En el res-
to de las situaciones, no existen deducciones
al respecto.

Nuevo concepto de donaciéon
fiscalmente deducible

Se incluye como donacidn fiscalmente deducible
la cesidn de uso de bienes muebles e inmuebles
por un tiempo determinado sin contraprestacion
(Articulo 171.g de la Ley 49/2002).

Para el calculo de la base de deduccidn, el ar-
ticulo 18.1.g de la Ley 49/2002, establece que
se consideraran los gastos soportados por el
cedente durante el periodo de cesién y que se
consideren fiscalmente deducibles de haberse
cedido de forma onerosa y no sean tributos o
gastos de financiacion.

Reconocimiento de contrapres-
taciones al donante

Los donativos, donaciones o aportaciones que
realice el donante seran fiscalmente deducibles
a pesar de que pudiera recibir bienes o servicios
prestados por el donatario, siempre y cuando
el valor de la contraprestacion no represente
mas del 15% del valor de la donacién, donativo o
aportaciony, en todo caso, no supere los 25.000
euros (Art. 17.2 de la Ley 49/2002).

Convenio de colaboracion

Se amplia el concepto de convenio de colabo-
racion anadiendo que la aportacién, ademas
de dineraria, pueda ser en especie o en la pres-
tacion de un servicio por parte del colabora-
dor. El colaborador podra hacer difusion por
su parte de dicha colaboracion (Articulo 22 de
la Ley 49/2002).

declaracién de IRPF o Impuesto sobre Sociedades del 2025

3 Articulo 69.1 de Ley 35/2006, de 28 de noviembre, del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas y de
modificacién parcial de las leyes de los Impuestos sobre Sociedades, sobre la Renta de no Residentes y sobre el

Patrimonio

4 Articulo 21 de la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los

incentivos fiscales al mecenazgo.

5 Ver https://www.ceafa.es/files/2024/01/deducciones-ceafa-2023-2024.pdf

6 Articulo 68.3 de la Ley 35/2006, de 28 de noviembre, del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas y de
modificacién parcial de las leyes de los Impuestos sobre Sociedades, sobre la Renta de no Residentes y sobre
el Patrimonio. Ver casuistica en entidades con sede social en Comunidades Auténomas con competencia en

materia tributaria.
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Otras modificaciones

Se incluye como actividad de interés ge-
neral la defensa de animales (Articulo 3. 12
de la Ley 49/2002).

Cesidn del uso del arrendamiento inmobi-
liario (Art. 3. 32 de la Ley 49/2002).

Se indica de forma expresa que tanto el
arrendamiento u otra forma de uso de los
bienes inmobiliarios de la entidad no se
considera explotaciéon econdmica ajena a
su objeto o finalidad estatutaria y, por tan-
to, se consideran rentas exentas.

Consideracion del seguro de responsabi-
lidad civil (Art. 3. 52 de la Ley 49/2002).

Se indica expresamente que los seguros
de responsabilidad civil contratados para
cubrir dnicamente los riesgos derivados
del ejercicio de los cargos del érgano de
gobierno de la entidad, no se consideran
remuneracion de cargo.

* Incremento de las modalidades de explota-
ciones econdmicas exentas para las entidades
sin dnimo de lucro (Art. 7 de la Ley 49/2002).

Estas actividades son:

- Acciones de insercidn sociolaboral de
personas en riesgo de exclusion social.

- Investigacion, desarrollo e innovacion
acorde a las especificaciones del articulo
35 de la Ley 27/2014 del Impuesto sobre
Sociedades.

- Educacioén de altas capacidades.

 Extension de las exenciones de tributos
de competencia local a los bienes de enti-
dades sin animo de lucro (Art. 15 de la Ley
49/2002).

Mas informaciodn en: Ley 49/2002, de 23 de di-
ciembre, de régimen fiscal de las entidades
sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales
al mecenazgo (https:/www.boe.es/buscar/
act.php?id=BOE-A-2002-25039)



(https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-25039
(https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-25039
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ste afo se celebran las elecciones al Parla-

mento Europeo entre los dias 6 y 9 de ju-
nio, lo que da lugar a una nueva oportunidad
para la reivindicacion. El pasado 15 de enero
Alzheimer Europe lanzé su Campaia Electo-
ral Europea 2024, cuyo objetivo es hacer de la
demencia una cuestién prioritaria para los res-
ponsables politicos a nivel europeo.

Tal como muestra la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), la demencia es la tercera
causa de mortalidad en Europa y la séptima
a nivel mundial, con un coste social estima-
do de 392.000 millones de euros en Europa.
En 2025, 9,1 millones de personas tendran de-
mencia en la Unién Europea, cifra que aumen-
tard a 14,3 millones en 2050.

Los numeros hablan por si solos, pero no lo
suficiente, ya que, durante los ultimos afos no
se han cumplido varios compromisos politicos
adoptados a nivel internacional y europeo, in-
cluidos los del Plan de accién mundial de la
OMS sobre la respuesta de la salud publica a
la demencia 2017-2025.

Por ello, la campafa emprendida por Alzhei-
mer Europe estd compuesta por tres partes

d

h‘

y ! ‘, #DementiaNEec!sEU

s Alzhei
EUFOPE ’

o

principales dirigidos a publicos diferentes,
los cuales exigen que se dé prioridad a la de-
mencia como una cuestion politica. Alzhei-
mer Europe ha trabajado conjuntamente con
miembros del Grupo de Trabajo Europeo de
Personas con Demencia y del Grupo de Tra-
bajo Europeo de Cuidadores de Personas
con Demencia para dar difusidén a través de
redes sociales de las propias experiencias de
los miembros de los grupos con la demencia
y solicitando a los responsables politicos que
den prioridad a la demencia como una cues-
tion politica. Mas informacion en: Alzheimer
Europe EP campaign en Vimeo.

Manifiesto de Helsinki

Consiste en una descripcion de la situaciéon ac-
tual en relacién con la demencia en toda Europa,
gue expone una serie de demandas especificas
para las instituciones de la Comision Europea y
para los gobiernos nacionales. Se trata de un pa-
guete de acciones clave tanto a nivel de la Unidn
Europea como a nivel nacional, relacionadas con
sanidad, investigacion, discapacidad y dere-
chos sociales, y cuidadores informales.
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A nivel de la Unién Europea:

e Incluir una linea de investigacion dedicada a
la demencia en el programa de investigacion
de la UE que englobe la ciencia basica, clini-
cay asistencial.

« Aumentar la financiacion destinada a la in-
vestigacion de la demencia de manera pro-
porcional a su coste social, hasta alcanzar
por lo menos el nivel de financiacién de otras
enfermedades no transmisibles.

» Dar prioridad a la demencia en los futuros
programas de salud con financiacion especi-
fica para proyectos y acciones en consonan-
cia con otras enfermedades no transmisibles
(por ejemplo, el cancer).

e Introducir un Plan de Accidén Europeo sobre
la Demencia para coordinar los esfuerzos y
programas en los ambitos de la sanidad, la
investigacion y los asuntos sociales.

A nivel nacional:

 Desarrollar y ejecutar estrategias nacio-
nales de demencia totalmente financiadas
en estrecha colaboracién con las asocia-
ciones nacionales de Alzheimer, en linea
con el Plan de Accion Mundial de la OMS
sobre la Demencia.

* Invertir en la introduccién de mejoras que
faciliten el diagndstico precoz, incluido
el acceso al diagndstico por imagen, las
pruebas con biomarcadores y nuevas op-
ciones de tratamiento.

* Mejorar los sistemas nacionales de recogida
de datos sobre la demencia, garantizando la
interoperabilidad de los sistemas y el inter-
cambio eficaz de datos.

e Garantizar la plena participacion de las per-
sonas con demencia en las decisiones que
les afectan, tanto a nivel politico/estratégico
como en las decisiones relativas a la asisten-
cia y el tratamiento.

* Reformar la legislacién y la practica rela-
tivas a la toma de decisiones, alejandose
de los modelos de toma de decisiones por
poderes y avanzando hacia la toma de de-
cisiones con apoyo.

Este Manifiesto serd la base de trabajo de la
campafa de Alzheimer Europe en los proxi-
mos afos y se invita tanto a las organizacio-
nes europeas como a las nacionales a respal-
darlo: Helsinki Manifesto | Alzheimer Europe
(alzheimer-europe.org)

Llamamiento publico a la accidon
(Public Call to Action)

Con este llamamiento se pre-
tende exigir a los responsa-
bles politicos europeos que
den prioridad a la demencia
como cuestioén politica y pon-
gan en practica las acciones
del Manifiesto de Helsinki.
Para ello, Alzheimer Europe colabora con sus
entidades miembro para difundir el llamamien-
to a través de sus redes y animar a los ciuda-
danos a firmarlo en su pagina web. En estos
momentos, cerca de 1.800 personas apoyan ya
el llamamiento. Mas informacién en:

https://www.alzheimer-europe.org/policy
campaign/alzheimer-europe-election-cam-
paign-2024/call-to-action

iOs animamos a sumaros a este llamamiento!

Compromiso con la Demencia
(The Dementia Pledge 2024)

Por ultimo, Alzheimer Europe apela y anima di-
rectamente a todos los candidatos que se pre-
sentan a las elecciones al Parlamento Europeo
de 2024 a que firmen este compromiso, dando
SuU apoyo para dar prioridad a la demencia en los
ambitos de la sanidad, la investigacion, la politi-
ca sobre discapacidad y los cuidadores informa-
les, y comprometiéndose a unirse a la Alianza
Europea de Alzheimer, tras su eleccion.

Los eurodiputados pueden desempefar un im-
portante papel a la hora de dar prioridad a la de-
mencia a través de diversas medidas:

e Hacer preguntas a los (futuros) comisarios
responsables de areas politicas como Sani-
dad, Investigacion y Asuntos Sociales, para
garantizar que se da prioridad a la demencia.

e Utilizar su posicion como miembros de
las Comisiones del Parlamento Europeo o
como Ponentes para mejorar la legislacion
gue afectara a las personas con demencia
y a sus cuidadores.

* Concienciar a través de sus actividades de
comunicacion a compafieros y grupos de
interés para garantizar que la demencia se
comprenda y se aborde a nivel europeo.

https://www.alzheimer-europe.org/policy/
campaign/alzheimer-europe-election-cam-
paign-2024/dementia-pledge-2024



https://www.alzheimer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-europe-election-campaign-2024/helsinki-manifesto
https://www.alzheimer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-europe-election-campaign-2024/helsinki-manifesto
https://www.alzheimer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-europe-election-campaign-2024/call-to-act
https://www.alzheimer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-europe-election-campaign-2024/call-to-act
https://www.alzheimer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-europe-election-campaign-2024/call-to-act
https://www.alzheimer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-europe-election-campaign-2024/dementia-pl
https://www.alzheimer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-europe-election-campaign-2024/dementia-pl
https://www.alzheimer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-europe-election-campaign-2024/dementia-pl

Nos unimos y apoyamos la
campaia

Desde CEAFA respaldamos la iniciativa de
Alzheimer Europe al difundir su campafa,
pues creemos en el poder conjunto de las
acciones a nivel europeo y nacional. Como
miembro de Alzheimer Europe, nos unimos y
alentamos a participar en la “Call To Actiéon”
(Llamada a la Accidén) para recabar firmas
gue respalden sus esfuerzos ante los lideres
politicos europeos.

Desde la Confederacion Espanola de Alzhei-
mer y otras Demencias (CEAFA) estamos en
comunicacion con los partidos politicos es-
pafoles para instarles a incluir el “Compromi-
so con la Demencia” en sus agendas para las

elecciones al Parlamento Europeo, mostrando
asi su respaldo y compromiso con esta causa.

Una vez finalizadas las elecciones, se hara
un seguimiento de los eurodiputados elec-
tos que hayan apoyado el “Compromiso por
la Demencia”, para identificar los ambitos en
los que debe darse prioridad a la demencia y
garantizar que los objetivos del Manifiesto de
Helsinki se incluyan entre las prioridades de la
Comisidén para la nueva legislatura.

Para mas informacion: https:/www.alzhei-
mer-europe.org/policy/campaign/alzheimer-eu-
rope-election-campaign-2024

#DementiaNeedsEU
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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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AMPLIANDO LAS REDES DEL ALZHEIMER

urante anos, la Confederaciéon Espaiola de

Alzheimer y otras Demencias (CEAFA) ha
promovido diversas iniciativas con el objetivo
de ampliar su impacto en la lucha contra las
demencias, reconociendo la necesidad de co-
laboracion y alianzas en este desafio, que ac-
tualmente afectan en Espafia a 5 millones de
personas. Conscientes de que enfrentar los
retos que plantean las demencias en general
y el Alzheimer en particular, requiere un enfo-
que integral, CEAFA ha trabajado en estable-
cer alianzas que involucren al sector sanitario,
social, familias, administraciones publicas y la
sociedad en general.

La enfermedad del Alzheimer es una enferme-
dad transversal, afectando a diversos aspectos
de la vida, desde lo sanitario y social hasta as-
pectos psicoldgicos, econdmicos y laborales.
Por lo tanto, abordarla de manera efectiva exi-
ge una coordinacién y colaboracién integral
entre todos los actores involucrados.

Se impone la necesidad de extender el radio de
accion de la Confederacion y siendo conscientes
de ello, a lo largo de estos afos se han impulsa-
do e implementado dos grandes iniciativas:

 La Red de Agentes Activos en la deteccidn
precoz del Alzheimer

* El Panel de Expertos de Personas con Al-
zheimer (PEPA)

La primera, como su nombre bien indica, se
crea para impulsar la sensibilizacion, la infor-
macion, la educacién y la concienciacion sobre
la importancia de la deteccién precoz del Al-
zheimer; la segunda, compuesta por personas
gue dia a dia conviven con esta enfermedad
y conocen de primera mano las necesidades
y demandas que deben ser atendidas y, que
ademas son un gran impulso para visibilizar y
romper los estereotipos tan arraigados que ro-
dean a esta enfermedad.
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Como bien es sabido hay disparidades te-
rritoriales que se observan en la aplicaciéon
de politicas y estrategias relacionadas con el
Alzheimer y otras demencias en las distintas
comunidades auténomas. Para abordar estas
inequidades y garantizar una acciéon mas efec-
tiva a todos los niveles, tanto la Red de Agen-
tes como el PEPA han emprendido acciones
gue amplien su alcance. Su objetivo es asegu-
rar que la informacién y las actividades de sen-
sibilizacién y concienciaciéon que promueven,
alcancen a todas las esferas, ya sean naciona-
les, autondmicas o locales.

Red de Agentes Activos en la
Deteccion Precoz del Alzheimer

Red de Agentes Activos en la
. . . DETECCION PRECOZ DEL

ALZHEIMER
8

En el aflo 2021 nace la Red de Agentes Activos
en la deteccion precoz del Alzheimer, creada a
iniciativa de CEAFA para impulsar la sensibili-
zacioén, la informacidén, la educacién y la con-
cienciacién sobre la importancia de la detec-
cidn precoz del Alzheimer.

Desde la Red se impulsan actividades dirigidas
a fomentar la educacién de la ciudadania y la
implicacidon de los profesionales de la salud para
poner en valor la importancia del diagndstico
precoz y certero, como punto de partida inelu-
dible para un abordaje integral del Alzheimer y
de cualquier forma de demencia, buscando la
intervenciéon temprana y eficaz como manera
de ampliar los periodos de calidad de vida de
las personas afectadas, y como medio para lu-
char contra los diagndsticos tardios y/o el infra
diagnostico (ODS 3 Salud y Bienestar).

En esta Red se involucran diversos agentes im-
plicados en el abordaje integral de la enferme-
dad y la atencién multidisciplinar, un modelo
participativo en el que trabajando todos de
forma conjunta se produce la puesta en mar-
cha de estrategias que contribuyen a la detec-
cién precoz del Alzheimer (ODS 17-Alianzas
para lograr los objetivos).
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La Red se conforma por Sociedades cientificas
multidisciplinares de ambito nacional de geria-
tria y gerontologia, medicina de atencién pri-
maria, medicina general y de familia, neurolo-
gia, psiquiatria y salud mental, y psicogeriatria.

DECALOGO POR LA DETECCION PRECOZ DEL ALZHEIMER

LK o chel Alahimer Gateeias e torapias fam armacabighan que GO

En el afo 2022, y fruto del consenso, los miem-
bros de la Red aprobaron el decalogo!' por la
deteccién precoz del Alzheimer, un documen-
to que pone de manifiesto diferentes aspectos
relacionados con la deteccidn precoz y que sir-
ve de base para establecer las lineas de trabajo
de la Red de Agentes Activos en la deteccion
precoz del Alzheimer.

Y, basados en los 10 principios que contiene,
la Red de Agentes activos en la deteccidn pre-
coz del Alzheimer ha iniciado contactos con las
Sociedades Cientificas de dmbito autondmico
para ampliar el radio de accidn de la sensibiliza-
cion, informacién y concienciaciéon en la lucha
contra el infra diagndstico existente y poder
avanzar proactivamente hacia un diagndstico
precoz, temprano y certero de la enfermedad
de Alzheimer y otras formas de demencia en
cualquier lugar del territorio nacional, fomen-
tando una atencién multidisciplinar en el itine-
rario de la demencia, porque “En la lucha contra
el Alzheimer: TODOS los agentes cuentan”.

A lo largo de estos meses se ha extendido
invitacion a las sociedades cientificas de dm-
bito autondmico a unirse al “Decédlogo por la
deteccidén precoz del Alzheimer”, pasando a
formar parte de un grupo de entidades cola-
boradoras de la Red de Agentes Activos en
la deteccidn precoz del Alzheimer y siendo
participantes prioritarios en las actividades
programadas por la Red.

A su vez, se ha fortalecido la colaboraciéon y
coordinacion entre el dambito asistencial y social
al facilitar el contacto y la colaboracién a nivel

' Decdlogo de la Red de Agentes en la deteccién precoz del Alzheimer: https://www.ceafa.es/es/que-hacemos
proyectos-con-entidades/red-de-agentes-activos-en-la-deteccion-precoz-del-alzheimer/decalogo-de-la-red-

de-agentes
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autondmico entre las Sociedades Cientificas y
las entidades miembro de CEAFA (Entidades
autondmicas de la estructura confederal).

A lo largo de estos meses, la Red de Agentes
Activos en la deteccion precoz del Alzheimer
se ha reunido con representantes de todas
las sociedades cientificas miembro para im-
pulsar el conocimiento en las Comunidades
Autdnomas, bien a través de reuniones con
las juntas directivas de las entidades nacio-
nales, bien con representantes de socieda-
des cientificas autondmicas.

Fruto de estos contactos, varias son las entida-
des adheridas como entidades colaboradoras.
Entre otros, SOCANGER-Sociedad Canaria de
Geriatria y Gerontologia vy, zahartzaROA-Aso-
ciacion Vasca de Geriatria y Gerontologia.

Esperamos que este camino iniciado, vaya
consiguiendo paso a paso, nuevos aliados por
la deteccidn precoz del Alzheimer.

Panel de Expertos de Personas
con Alzheimer Autonémicos

En el ano 2017, se constituye el Panel de Ex-
pertos de Personas con Alzheimer, el PEPA,
impulsado por la Confederacion Espafiola de
Alzheimer y otras Demencias, siguiendo ex-
periencias desarrolladas ya en otros paises v,
con la pretensién de conocer si “lo que esta-
mos haciendo, esta siendo bien valorado por
las personas a las que queremos tratar, repre-
sentar y defender”.

Durante afnos, los familiares han tenido que
asumir la responsabilidad de “hablar por
ellos”, por las personas con la enfermedad,
principalmente, porque los diagndsticos lle-
gaban demasiado tarde, cuando la persona ya
habia perdido buena parte de sus capacida-
des como consecuencia de la evolucion de la
demencia. Sin embargo, cada vez son mas las
personas que reciben un diagndstico precoz
de Alzheimer u otra demencia, que presen-
tan unas caracteristicas diferenciadas frente
a aquellas personas de edad mas avanzada y
en estadios o fases evolucionadas de la enfer-
medad. Son personas que conservan intactas
buena parte de sus capacidades, puesto que
su deterioro cognitivo todavia es minimo, vi-
ven de su propio trabajo, y también su familiar
cuidador y, algunos, tienen hijos y padres que
dependen de ellos.

Fruto del diagndstico precoz, se nos brinda
la oportunidad de incorporar la opinién, pers-
pectiva y vivencias de aquellos que sufren la
enfermedad en primera persona. Si bien segui-

mos contando con la perspectiva de la familia
y de los cuidadores, quienes desempefian un
papel fundamental en el cuidado de quienes
padecen Alzheimer u otro tipo de demencia,
ahora se abre la posibilidad de otorgar un pa-
pel protagonista a aquellos a quienes anterior-
mente no se les habia dado voz.

En la actualidad, el grupo estd compuesto
por cuatro miembros (lldefonso, Kina, Garcia
y Javier) residentes en Andalucia y La Rioja,
aunqgue anteriormente también formaron parte
del panel personas con Alzheimer de Castillay
Ledn, Navarra y Catalufa. Y es precisamente
fruto de ese trabajo compartido entre miem-
bros de diferentes territorios autondmicos,
donde se ha puesto de manifiesto las diferen-
cias que se producen entre estos territorios,
diferencias que a pesar de que desde un punto
de vista estatal se reivindica, se ha visto la ne-
cesidad de hacer hincapié en cada uno de los
territorios. Se hablan de diferencias en cuanto
acceso a un diagndstico, consultas en neuro-
logia, tramitaciones de los diferentes servicios
gue acoge la ley de la dependencia...

Por ello, el propio Panel de Expertos con Al-
zheimer estd siendo el grupo promotor en im-
pulsar paneles cuyo funcionamiento y compo-
sicion es idéntico al PEPA con el objetivo de
reforzar y certificar el trabajo y la accién del
tejido asociativo en las comunidades auténo-
mas. El PEPA busca generar una red de PE-
PAS, permitiendo que el trabajo que se realiza
en cada uno de los paneles, retroalimente al
resto, lo que nos proporcionara obtener un re-
flejo actual de la enfermedad de Alzheimer en
Espafa, analizando el impacto efectivo de las
politicas sociosanitarias actuales en cada una
de las comunidades auténomas.

En la actualidad, se han constituido tres pane-
les autondmicos y otros, estadn en proceso.

Para promocionar la creacion de paneles auto-
ndmicos, hoy exponemos la experiencia de va-
rios miembros del PEPA nacional que, ademas
forman parte de su panel autondmico. De esta
forma, esperamos que, contando su experien-
cia de primera mano, fomenten y animen a la
creacion de nuevos paneles.

lldefonso y Kina, épor qué os animasteis a
formar parte del Panel de Expertos de perso-
nas con Alzheimer? é¢Qué os impulsé a ello?

“Para nosotros el recibir el diagndstico de la en-
fermedad del Alzheimer comenzdo siendo una
enorme catastrofe. Al desconocimiento que
teniamos de la enfermedad se unio el de toda
la gente que nos rodeaba (familia, amigos, so-
ciedad, empresas de trabajo, etc.) y hasta que,
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por suerte acabamos en nuestra asociacién, no
pudimos comenzar a entender la enfermedad.

Hemos comprendido la necesidad que tene-
mos de proteger a los enfermos que cada dia
son diagnosticados de la enfermedad para que
no sufran todo lo que nosotros padecemos por
estar fuera de toda atencion tanto farmacolo-
gica como no farmacoldgica y los problemas
que muchos tienen para acceder a las terapias
y al conocimiento de la enfermedad.

No puede ser, que el estigma del Alzheimer,
haga que muchos enfermos y sus familias es-
condan la enfermedad y al enfermo, por des-
conocimiento de todo lo que pueden hacer
para permanecer mucho tiempo después del
diagndstico en buen estado cognitivo.

Sabemos en primera persona y hemos apren-
dido durante estos mas de siete anos que ya
convivimos algunos con el Alzheimer, que es lo
que necesitamos, que es lo que no tenemos y
que es lo que hemos perdido como personas
apartadas de esta sociedad por el sélo hecho
de estar diagnosticados. Queremos ayudar a
todos los que estan como nosotros, a todos los
que llegan cada dia a padecer la enfermedad a
tener las oportunidades y las atenciones socio
sanitarias que a nosotros se nos han negado.

Pero también es necesario y fundamental que
se nos escuche en primera persona. Nadie me-
Jjor que nosotros para poner el Alzheimer en el
lugar que debe ocupar, y hacerlo visible tanto a
nivel social como politico. Podemos y debemos

ayudar a esta sociedad y exigir a nuestros re-
presentantes publicos las politicas para prote-
ger la dignidad de los enfermos de Alzheimer u
otras demencias” incide lldefonso Fernandez,
miembro del Panel de Expertos de personas
con Alzheimer de La Rioja y del PEPA nacional.

“Se trata de la enfermedad del olvido que esta
olvidada y ya ha llegado el momento de des-
empolvarla. Formar parte del PEPA hace que
contribuyamos a darle mas visibilidad a la mis-
ma” expresa Kina Garcia del Moral, miembro
del Panel de Expertos de personas con Alzhei-
mer de Andalucia y del PEPA nacional.

“Tener la experiencia y conocimiento de nues-
tra enfermedad, el dia a dia de la misma, nos
permite visualizar lo que tenemos y lo que ca-
recemos” - José Antonio Garcia Garcia, miem-
bro del Panel de Expertos de personas con Al-
zheimer de Andalucia y del PEPA nacional.

Javier, épor qué es importante tener un PEPA
a nivel autonémico?

“Esta siendo muy complicado llegar directamen-
te a todos los estamentos publicos y mds audn,
tener unas respuestas a nuestras demandas.

Por eso si aunamos esfuerzos también desde
todas las Comunidades Autonomas podremos
ir también de abajo hacia arriba y asi hacer que
nuestras voces se escuchen en todos los lugares
del pals. Un consejero de una Comunidad Auto-
noma siempre esta en contacto con el Ministerio
Central y también pueden llevar nuestra voz”.



“Las competencias en salud y bienestar social
estan delegadas en las comunidades autono-
mas, por lo que, es ahi donde debemos incidir
en la necesidad de que, con independencia del
territorio del que se trate, se garantice un mini-
mo de derechos para todos. Deben garantizarse
los derechos de igual manera, no puede ser que
haya comunidades autonomas que estén a la
cola de otras” incide José Antonio Garcia Garcia,
miembro del Panel de Expertos de personas con
Alzheimer de Andalucia y del PEPA nacional.

¢Qué desafios especificos enfrenta la comu-
nidad de personas con Alzheimer en vuestra
regién autonédmica y cédmo esta abordando el
PEPA esos desafios?

“Los desafios son mas o menos los mismos con
nuestra enfermedad en todas las Comunidades
Autonomas. Si que existen diferencias en cuan-
to a la eficacia de los servicios de Atencion Pri-
maria y Atencion Especializada, también en la
diferencia de las subvenciones que reciben las
Asociaciones que imparten las terapias y se
ocupan de nuestra atencion. Pero al final la di-
ferencia entre la ciudad y los pueblos es palpa-
ble en todo el territorio nacional, y es priorita-
rio que todos los enfermos dispongamos de las
mismas atenciones y los mismos recursos. To-
dos somos ciudadanos de Espana y todos pa-
gamos los mismos impuestos. Todos debemos
tener los mismos derechos sin importar donde
hayamos nacido (diferente comunidad, pueblo
o ciudad, etc)” declara Javier Sdenz, miembro
del Panel de Expertos de Personas con Alzhei-
mer de la Rioja y del PEPA nacional.

éConsiderais que lo que se trabaja en el
PEPA estatal difiere de lo que trabajiis en
el autonémico?

“Los objetivos son en buena parte los mismos,
pero en La Rioja hos hemos centrado mas en
llegar a los colegios, institutos y universidad

para que las nuevas generaciones conozcan
realmente lo qué es el Alzheimer y el estigma
social vaya decayendo.

También nos pusimos como objetivo el lle-
gar a todos los médicos de Atencion Primaria
para hacerles comprender la importancia de
la deteccion precoz y la derivacion a Aten-
cion Especializada a la menor sospecha de
un posible deterioro cognitivo, incluso tene-
mos un nuevo test creado por Neuropsicolo-
gia para que lo puedan aplicar a las personas
con sospecha de deterioro.

Como siempre desde la maxima autoridad sani-
taria (Consejera de Sanidad) en la reunion don-
de le propusimos esta idea, todo fueron buenas
palabras y compromiso verbal. Pero después de
muchos meses nada ha hecho. Vamos a insistir
de nuevo y si no, tendremos que levantar la voz
pidiendo que cumpla su palabra.

Cuesta mucho conseguir las cosas. Pero no
hay que parar de luchar. El objetivo esta claro
y seguiremos trabajando para su consecucion”
revela lldefonso Fernandez, miembro del Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer de la
Rioja y del PEPA nacional.

Finalmente, éCudl es vuestra vision a largo
plazo para el PEPA en vuestra region? ¢cQué
objetivos os gustaria alcanzar?

“Tenemos que conseguir su afianzamiento. Te-
nemos que ampliar el numero de integrantes
convencidos. El convencimiento de todos los
miembros es primordial. Y como siempre con
el primer éxito comenzaremos a crecer” re-
fuerzan tanto Javier como lldefonso.

“Alcanzar los mismos que estamos alcanzan-
do a nivel nacional. Aspiramos a que Andalucia
tenga los mismos derechos y servicios que el
90% de las comunidades autonomas ya tie-
nen” expresan Kina y Garcia.
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S| DESEAS COLABORAR CON CEAFA,
HAZTE AMIGO SOLIDARIO

¢QUIEN 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 donacién puntual, con aporta-
cion Unica; o una donacidn periddica (pago
mensual, trimestral, semestral, anual).

TU APOR:I'ACI(')N NOS
AYUDARA A:

Colaborar con las familias en su lucha
contra la enfermedad.

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.

Solicitar el apoyo y la solidaridad de
la poblacion.

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

Fortalecer la estructura de la organizacion.

Para recibir tu certificado de donacion a través de BIZUM,
contacta con CEAFA a través de ceafa@ceafa.es

OfH0
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Hazte Amigo Solidario
de CEAFA

%. bizum ¢

33474 - CEAFA
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GENERAMOS
VALORJANADIDO

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.
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SOCIOLABORAL TRANSPARENCIA
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