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Alzheimer. Cuestion de Estado

Coincidiendo con el lema escogido para conmemorar el Dia Mundial del Alzheimer, CEAFA
tuvo la oportunidad de presentar ante la Comisidn de Sanidad del Congreso de los
Diputados la reivindicacién que desde hace casi tres afios viene defendiendo: la necesidad
de contar con una Politica de Estado de Alzheimer.

La comparecencia se produjo el 30 de octubre de 2013 en el Palacio del Congreso de los
Diputados de Madrid. El Presidente de CEAFA, Koldo Aulestia, acompafnado por el Director
Ejecutivo de CEAFA, Jesus Rodrigo, y de miembros destacados de la Fundacién Sanitas,
fue el encargado de trasladar a los diputados el mensaje de la Confederacion.

Este fue el contenido de la intervencion:

Alzheimer, prioridad socio-sanitaria para la “Epidemia del siglo XXI”

El Alzheimer es algo mas que una enfermedad que afecta a las personas mayores, ya que
constituye uno de los mayores problemas de salud publica a los que se enfrenta nuestra
sociedad, que se ve agravado no solo por su incidencia directa, sino también por su
afectacién al conjunto de personas que, sin padecer directamente la enfermedad, viven
condicionadas por sus efectos. En consecuencia, no sélo es un problema sanitario, sino
una auténtica prioridad socio-sanitaria a la que hay que atender sin mayor demora.

Se estima que en el mundo hay mas de 35 millones de personas enfermas, cifra que se
elevara hasta los 115 millones en 2050. Sin embargo, estos nimeros no son correctos del
todo, puesto que no contemplan a los familiares cuidadores de estas personas que son,
igualmente, afectados por el Alzheimer.

En Espafia hay mds de 1,6 millones de personas enfermas, de acuerdo a los indices de
prevalencia que establecen que el 7% de las personas mayores de 65 afios estan
potencialmente afectadas, si bien la mitad de los mayores de 80 afios también lo estan.
Ademas, en el medio plazo, esta incidencia se vera duplicada debido, entre otros factores,
al progresivo envejecimiento de la poblacion y a los escasos avances de la investigacion
que, hasta la fecha, no han encontrado una solucién que permita, cuando menos
cronificar la enfermedad; y tampoco se prevé que pueda lograrlo a medio plazo.

Por tanto, los efectos del Alzheimer hacen que no sea sélo una enfermedad. Es un
problema socio-sanitario de primer orden que afecta a todos los estratos de la sociedad,
extendiendo sus efectos no sélo en el paciente, sino en el conjunto de la familia
cuidadora, por lo que en Espafia se puede establecer que mas de 6 millones de personas
conviven hoy directamente con el Alzheimer.

El volumen social afectado hace que ni Espafia ni ningln pais del mundo disponga de los
recursos suficientes para afrontar lo que ya se conoce como la “Epidemia del siglo XXI”.
De hecho, de acuerdo con un estudio elaborado por CEAFA, se estima que el coste anual
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derivado de la atencion a las personas con Alzheimer se eleva a los 52.500 millones de
euros, cantidad asumida, en su mayor parte, por la propia familia, unos 31.000 euros
anuales de media.

Un diagndstico a tiempo ralentizaria la evolucion de la enfermedad
Una de las causas (aunque no la Unica) que genera este inmenso coste es la tardanza en el
diagndstico de la enfermedad que se produce, por norma general, cuando la enfermedad
ya manifiesta sus sintomas. Sin embargo, se sabe que el Alzheimer comienza a gestarse
varios aflos antes de que aparezcan sus primeras manifestaciones; es la conocida como
“fase asintomatica” de la enfermedad, preludio de un imparable deterioro neuronal. Es,
precisamente, en esta fase asintomatica cuando el diagndstico es o puede ser mas
efectivo, puesto que una detecciéon temprana, o a tiempo, permitiria intervenir con los
tratamientos, tanto farmacoldgicos como no farmacolégicos, ralentizando la evolucién de
la enfermedad vy, por lo tanto, sus efectos devastadores en la persona y los costes
asociados a su atencion o tratamiento.

Esta ralentizacidn evitaria que muchas personas y sus familias no llegarian a padecer esos
afos crueles e inhumanos que algunos les ha tocado vivir.

En consecuencia, deberia introducirse la cultura de la inversion, por encima del gasto, en
la investigacidon que permita avanzar hacia el diagnéstico precoz.

CEAFA representa y defiende los derechos de las personas afectadas
por Alzheimer

En este contexto, la Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de Personas
con Alzheimer y otras Demencias es la principal organizacidn asociativa de representacion
y defensa del colectivo de personas afectadas.

Constituida en 1990, es una Entidad Declarada de Utilidad Publica, que persigue mejorar
la calidad de vida de todos los afectados. CEAFA estd compuesta por mas de 300
asociaciones locales, agrupadas en 19 Federaciones Autondmicas, representa una de las
redes de atencidn especializada mas amplias del Estado.

Las asociaciones que componen la Confederacion han creado una extensa red de recursos
y servicios especializados que cubren el espacio que corresponderia a la Administracion. Y
lo han hecho porque las personas afectadas no han encontrado (ni encuentran todavia en
muchos casos) una respuesta eficaz por parte de las Administraciones que les permita
conservar unos minimos niveles de calidad de vida. Aunque no es éste el panorama
deseable, lo cierto es que en practicamente toda la geografia estatal existen, gracias a las
AFAs, puntos especializados de atencidn a los que las personas afectadas pueden dirigirse
en busca de la atencién que precisan para afrontar el periplo de la enfermedad de un ser
querido.

Aun siendo importante esta atencion especializada a las personas con Alzheimer, no lo es
menos el papel de representacion y defensa de los derechos, intereses y necesidades de
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estas personas. Y es, precisamente en esta representacion y defensa, donde CEAFA centra
la mayor parte de sus demandas, buscando la mejora de su calidad de vida (a todos los
niveles) ante las Administraciones, conscientes de que son ellas las que han de asumir la
responsabilidad de atender convenientemente a sus ciudadanos.

El Programa de Demencia de Sanitas, compromiso con la salud y el
bienestar de las personas

En este empeiio de representar y defender a las personas con Alzheimer, CEAFA busca el
compromiso y la colaboracién de todas aquellas entidades -publicas y privadas- vinculadas
con el abordaje de la enfermedad, siempre desde una perspectiva centrada no ya en el
paciente, sino en la persona, que es quien sufre y padece la enfermedad y, en
consecuencia, es quien inspira todos los procesos de actuacidn. En este establecimiento
de sinergias, Fundacién Sanitas ha querido sumarse a los esfuerzos de CEAFA,
compartiendo la visién y la misién que impulsa a la propia Confederacidn.

La Fundacién Sanitas, dentro de su compromiso con la salud y el bienestar de las
personas, tiene la misidon de impulsar la creacién de una Politica de Estado de Alzheimer
en Espaia, en colaboracidn con diferentes organismos y entidades del mundo cientifico,
académico y asociativo

Su actividad se enmarca dentro del Programa de Demencia de Sanitas, un programa
especifico de atencién a personas con demencia, que incluye una politica de cuidados
personalizada e individualizada, la posibilidad de habilitar los espacios fisicos a las
necesidades de los residentes, un exhaustivo programa de actividades adaptadas al dia a
dia de cada uno y formacién especializada dirigida a todos los empleados de Sanitas
Residencial

Iniciativas internacionales por una Politica de Estado de Alzheimer

Por otro lado, CEAFA lleva varios afios reclamando la puesta en marcha de una Politica de

Estado de Alzheimer, siguiendo su propio conocimiento de la realidad socio-sanitaria de

Espafia, asi como distintas iniciativas internacionales que instan/recomiendan a los paises

a encaminarse hacia este objetivo:

e Declaracion por Escrito del Parlamento Europeo sobre las prioridades en la lucha
contra la enfermedad de Alzheimer (8 de octubre de 2008).

e Recomendacion del Consejo Europeo, que invita a los Estados Miembro a que
desarrollen una vision comun sobre la cooperacién para la investigacién y la
coordinacion del Alzheimer a escala europea (junio 2009).

e Comunicacion (COM2009.380/4) de la Comisién Europea al Parlamento Europeo y al
Consejo sobre una iniciativa europea sobre la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias (22 de julio de 2009).
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e Primera iniciativa paneuropea de programacién conjunta de investigacion para
combatir la enfermedad de Alzheimer y otras enfermedades neurodegenerativas
(abril de 2010).

* Resolucidn del Parlamento Europeo (2010/2084 (IN1)) sobre una Iniciativa Europea de
Alzheimer y otras Demencias (19 de enero de 2011).

¢ “Demencia. Prioridad de Salud Publica”. Informe de la OMS y ADI (septiembre de
2012).

Reivindicar y luchar por una Politica de Estado, aunque pudiera parecerlo, no es un suefio,
ni una ilusion. De acuerdo con el Informe de la OMS, los paises que actualmente disponen
de una Estrategia Nacional de Alzheimer son: Australia, Canadd, Dinamarca, Inglaterra,
Francia, Japén, Republica de Corea, Holanda, Irlanda del Norte, Noruega, Escocia, Suiza,
Estados Unidos y Gales

Ademas, de acuerdo con Alzheimer Europa, los paises que estan trabajando en esta linea
de articular una Estrategia Nacional de Alzheimer son: Bélgica, Chipre, Republica Checa,
Finlandia, Malta y Portugal

Pasos dados en la reivindicaciéon una Politica de Estado de Alzheimer
Siguiendo con el ejemplo, tanto de las recomendaciones antes citadas, como de otros
paises de nuestro entorno, CEAFA ha estado, desde hace ya mucho tiempo, implicada en
procesos de trabajo y reivindicacion de una Politica de Estado.

¢ A finales del siglo pasado, se elaboré un Plan Nacional de Alzheimer que,
lamentablemente, jamds vio la luz, pero que habria supuesto un importante paso
adelante en la lucha contra la enfermedad y sus efectos.

e En 2010 se constituye la Alianza por el Alzheimer liderada por CEAFA

* En 2012 se impulsa la iniciativa Ciudades y Entidades Solidarias con el Alzheimer,
que en la actualidad ha sido suscrita por mdas de 250 ciudades y entidades
(empresas privadas, asociaciones...) en todo el pais.

e En 2012 se constituye la Alianza Espafiola de Enfermedades Neurodegenerativas
Neuroalianza, en la que CEAFA esta integrada.

e En 2013 se constituye un Grupo de Trabajo sobre la enfermedad de Alzheimer,
promovido por el IMSERSO

e En 2013 se constituye el Comité para la elaboracion de la Estrategia Nacional de
Enfermedades Neurodegenerativas, promovido por el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad

Estas dos ultimas iniciativas estatales representan un importante avance, fruto de la
sensibilidad institucional, pero también de las continuas reivindicaciones de CEAFA.
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Cémo debe ser la Politica de Estado para la atencién a personas con
Alzheimer y otras Demencias

Al igual que ha ocurrido en otros paises, CEAFA manifiesta no solo su interés en participar
en todo el proceso de elaboracion de la Politica de Estado para la atencion a la persona
con Alzheimer, sino que se siente plenamente legitimada para recomendar las principales
caracteristicas que la deben inspirar. Desde un punto de vista global, la Politica deberia
responder a los siguientes criterios irrenunciables:

Centrada en la persona afectada

En la concepcidn y definicion de la Politica, la persona afectada por la enfermedad de
Alzheimer asi como su familia cuidadora deben configurar el eje central de las reflexiones.
Es la persona la que sufre y, por tanto, quien debe ser objeto de atencidn y, de la misma
manera, inspirar absolutamente todos los pasos que hayan de darse para mejorar su
calidad de vida.

Por lo tanto, es prioritario no solo conocer, sino analizar en profundidad cudles son las
principales necesidades de la persona afectada, saber qué es lo que necesita, las
dificultades que ha de afrontar para satisfacer sus carencias... Solo de esta manera se
podra definir un marco de apoyo no ya adecuado, sino, fundamentalmente efectivo y
eficaz, adaptado a la situacion que se necesita corregir.

Todos los actores implicados

Para establecer la mejor de las politicas posibles es preciso contar con el conocimiento,
experiencia y saber de absolutamente todos los actores que estan vinculados directa e
indirectamente con la atencidn a las personas con la enfermedad de Alzheimer u otro tipo
de Demencias. El abordaje de este problema “no es propiedad excluyente de nadie”, sino
que debe configurar un marco de relacién y sinergias de cardcter multidisciplinar que
permita apuntar hacia las necesidades de la persona afectada el know-how generado por
las diversas disciplinas del saber, tanto publicas como privadas.

El no observar este criterio puede generar el riesgo de definir planes sectorializados de
accion que no tienen por que converger en la satisfaccién de las necesidades de quienes
sufren la enfermedad, sino responder a objetivos mdas concretos derivados de los
intereses propios de quienes proponen dichos planes. No hay que olvidar, por lo tanto,
que todos los esfuerzos han de concentrarse en la persona afectada y no en los limites
establecidos por las distintas disciplinas intervinientes.
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Integradora

Partiendo de lo anterior, la Politica deberd dar respuesta a todas las necesidades que
presenta la persona afectada (incluyendo, por supuesto, al entorno familiar),
contemplando, en consecuencia, todas las areas o ambitos que le son de influencia. De
ahi, el caracter multidisciplinar al que se hacia referencia en el punto anterior.

Pero, ademads, y dadas las previsiones que sobre prevalencia se disponen en este
momento, es fundamental que la politica contemple también al resto de la sociedad como
punto de atencidn, y no tanto como una medida preventiva, sino como una via de
concienciacion de la poblacidn ante un problema del que nadie esta libre.

Dimensidn socio-sanitaria

En consecuencia, la futura Politica de Estado para la atencidn a personas con Alzheimery
otras Demencias debe sustentarse sobre la dimensidén socio-sanitaria propia de esta
enfermedad y de cualquier otro tipo de demencias. En el momento actual, existe una
magnifica oportunidad para no perder de vista este criterio, concretada en el Ministerio
de Sanidad y Politica Social, sin duda un acierto del actual Gobierno de apostar por

En este orden de cosas, parece que no estd de mas recordar que en el caso de las
enfermedades neurodegenerativas y, en especial, del Alzheimer, ambas dimensiones
cobran el mismo peso o importancia, sin prevalecer una sobre la otra; por eso, es
fundamental que la estrategia contemple ambas esferas con igual intensidad.

Cuadles deben ser los Ejes Estratégicos de la Politica de Estado

La finalidad ultima de la Politica de Estado ha de encaminarse hacia la consecucién de una
sociedad libre de demencia. A ello debe aspirarse independientemente de que en el
momento actual parezca una utopia inalcanzable. Pero lo que no se debe discutir es la
necesidad de poner los peldafios adecuados que permitan ascender hasta lograr la
finalidad sefalada.

En consecuencia, la Politica de Estado debera plantearse con tres grandes peldafios, que
configurardn los ejes estratégicos que habrdn de inspirar y orientar todos sus esfuerzos:
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Operativizacion

Compromiso Politico

Partenariado Social

Partenariado social

En la base de la Politica de Estado, y como medio de garantizar su idoneidad y adecuacion,
debe generarse la emergencia de un partenariado social sélido, amplio y estable
configurado por todos los actores que, directa o indirectamente, estén vinculados con la
problematica de la demencia en general y de la enfermedad de Alzheimer en particular.

Este partenariado, que asegurara la necesaria dimensidn ascendente o enddgena de la
Politica de Estado, constituird una estructura publico-privada de colaboraciéon
multidireccional que permitira el enfoque global de la acciéon a emprender. Por ello, es
fundamental la participacidon de todos cuantos estén en relacidon con la enfermedad de
Alzheimer, y su organizacién en Comisiones o Grupos de Trabajo especificos, siempre bajo
la coordinacién de un Organo de Seguimiento encargado de dar unidad a los trabajos de
aquéllos.

Este elemento es fundamental para que lo que se ponga en escena sea una Politica de
Estado unitaria, y no una pluralidad de Planes de Accién separados unos de otros.

El partenariado social desempefiard un papel activo en todo el proceso abierto,
participando en la definicion y concrecién de la Politica de Estado, proponiendo vy
ejecutando ambitos de actuacidon y ejerciendo el oportuno seguimiento y valoracion de la
Politica en sus diferentes fases o etapas. En consecuencia, el partenariado social ha de
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nacer con vocacion de estabilidad y de continuidad en el tiempo (al igual que la propia
Politica de Estado).

La creacion de una estructura de participacion publico-privada no representa, en
absoluto, una idea nueva; de hecho, esta formula, promovida por la propia Unién Europea
desde hace tiempo, lleva implantdndose varios afios en todos los rincones de Europa con
resultados altamente satisfactorios. La implicacién de las entidades que la deben
componer serd, en consecuencia, el reflejo del compromiso que cada una adopta en
relacidn con la demencia. Y su participacion, en cualquier caso, reforzara ese compromiso.

Compromiso politico, segundo escalén

Este compromiso es especialmente sensible en el caso de las Administraciones Publicas y,
en su marco, de todos los estamentos o niveles administrativos y, por supuesto, en el caso
de las fuerzas politicas que operan en todo el territorio nacional. Por ello, compromiso
aqui debe entenderse como consenso de los grupos politicos, del Parlamento y del
Senado, del Gobierno y de las Comunidades Autéonomas, incluyendo a las Diputaciones y
Ayuntamientos. Este elemento es clave no sélo para dar esperanzas de vida a la Politica
de Estado, sino, y fundamentalmente, para sentar las bases necesarias que permitirdn
afrontar la accién para conseguir una sociedad libre de demencia.

Considerar el consenso o el compromiso politico como un eje estratégico de la Politica de
Estado es fundamental o basico puesto que, si no se alcanza, no ya la Politica como
norma, sino sus desarrollos estaran sujetos a condicionantes —partidistas, competenciales
o de otra naturaleza- perennes que lo que conseguirdn es que la Politica de Estado se
convierta en otra cosa y que, por tanto, no se pueda avanzar de una manera decidida
hacia la finalidad perseguida (la sociedad libre de demencia). Por el contrario, el consenso
permitira declarar la demencia como una prioridad socio-sanitaria, lo cual se situa en la
base del éxito de la Politica de Estado.

Eje operativo, adaptado a la realidad

Siendo los dos ejes anteriores clave, las interrelaciones que entre ambos se produzcan
conduciran al tercero de los Ejes Estratégicos, el operativo o de accidn, que establecera
las lineas concretas de trabajo para cada uno de los dmbitos definidos por la estructura de
colaboracién social teniendo en cuenta la dimension global e integradora en el abordaje
de la demencia en general y de la enfermedad de Alzheimer en particular.

El plano operativo de la Politica de Estado estara en continua transformacion y adaptacién

la realidad y a las circunstancias, por lo que para su correcto desarrollo debera
organizarse en Programas o Planes plurianuales cuya vigencia vendra condicionada por la
naturaleza del ambito o drea de su competencia. En este sentido, el plano operativo
debera comprender tres niveles:
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¢ Un primer nivel transversal que afectara a todos los ambitos relacionados con la
atencioén a la persona con Alzheimer y otras Demencias.

¢ Un nivel especifico, que deberd contemplar el desarrollo de los servicios
particulares que se necesitardn.

e Finalmente, un nivel vinculado con la igualdad y la cohesién social, que
establecera los mecanismos oportunos para facilitar el acceso de las personas con
Alzheimer y otras demencias a los servicios creados.

Quién debe participar en la elaboracién de la Politica de Estado

Para una definicién adecuada de la Politica de Estado para la atencién a personas con
Alzheimer y otras Demencias se debe contar con la participacion e implicacion de los
principales actores vinculados directa e indirectamente con su abordaje. En particular, el
elenco de protagonistas podria agruparse en cuatro grandes bloques:

Gobierno

En tanto que garante de los derechos de los ciudadanos en general, y de las personas
afectadas por la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en particular, el Gobierno
ha de adoptar un papel activo de catalizador de todos los esfuerzos que se produzcan en
el marco no sélo de la definicién, sino, sobre todo, del posterior lanzamiento y
mantenimiento de la Politica.

Dado el caracter global del problema a abordar, la implicacién del Gobierno no se limitaria
al Ministerio competente con la enfermedad, sino que, aun siendo éste quien haya de
liderar los procesos, el resto de departamentos deberdan participar adoptando las medidas
que les competan para favorecer su contribucidn activa a la politica.

Por otro lado, la misma disposicion de cooperacién que debe prevalecer en el Gobierno
deberd ser exigida a las Administraciones Autondmicas, y ello no sélo por el caracter
descentralizado del Estado, sino para garantizar la equidad territorial en la aplicacidon
futura de la Politica. En este sentido, y a través de la formula que se adopte de
coordinacion, el abordaje o tratamiento del Alzheimer y de otras demencias debera ser
considerado, también (como en la esfera nacional o central) como un elemento
transversal de las politicas autonémicas que afecta a todos los Departamentos de cada
Comunidad Auténoma.

Personas afectadas por la enfermedad

La implicacién de quienes se ven afectados por la enfermedad de Alzheimer u otro tipo de
Demencias en la concepcién primero y ejecucién después de la Estrategia es un aspecto
cuya importancia escapa a cualquier consideracion, y que viene a garantizar el enfoque
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enddgeno, ascendente y efectivo de la propia Politica. Ademas, si se tiene en cuenta que
ésta ha de centrarse especificamente en la persona afectada, la contribucién del afectado
no solo queda fuera de toda duda, sino que genera el mds importante de los valores
afiadidos: el conocimiento real de la situaciéon sobre la que hay que incidir y sobre las
necesidades concretas y reales que la estrategia ha de tratar de superar.

En consecuencia, en estos procesos la Confederacion Espafiola de Familiares de Personas
con Alzheimer y otras Demencias se compromete a adoptar un papel activo, poniendo a
disposicion de la futura Politica de Estado para la atencion a personas con Alzheimer y
otras Demencias sus recursos, conocimiento, experiencia y saber hacer adquiridos
durante mas de veinte afios de actividad profesional.

Sociedades cientificas

En la definicion de la Politica de Estado, las Sociedades Cientificas de especialidades
vinculadas a las demencias en general y al Alzheimer en particular deberdan desempeiar
también un papel activo, alimentando la dimensién sanitaria que genera la enfermedad.

Organizaciones socio-sanitarias

Por un lado, son el receptor de las personas afectadas cuando el cuidado en el domicilio
ya no es posible y, por otro, han acumulado una experiencia y saber hacer cuya
contribucidon puede ser de alto valor a la hora de definir la Politica de Estado de
Alzheimer.

Decdlogo Mundial del Demencia: Puedo vivir bien con demencia

Por ultimo, la Politica de Estado que se persigue sélo tiene sentido pleno si considera a la
persona afectada como el eje central de atencidn. Porque, detras del Alzheimer y otras
demencias hay personas que conviven diariamente con la enfermedad y sus
consecuencias.

Por eso, Sanitas y CEAFA presentaron el pasado mayo el Decdlogo Mundial de la
Demencia: Puedo vivir bien con demencia:

1. Debo tener acceso a un médico para comprobar si padezco Demencia.
Debo tener acceso a informacién sobre la demencia para saber cdmo me va a
afectar.

3. Debo recibir ayuda para vivir de forma independiente durante todo el tiempo que
pueda.

4. Debo tener derecho a opinar sobre los cuidados y el apoyo que recibo.

5. Debo tener acceso a cuidados de alta calidad que sean adecuados para mi.
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6. Debo ser tratado como una persona, y las personas que me cuidan deben
conocerme.

7. Debo ser respetado por lo que soy.

8. Debo tener acceso a los medicamentos y tratamientos que me ayuden.

9. Debo poder decidir sobre mis ultimas voluntades mientras todavia pueda tomar
decisiones.

10. Quiero que mis familiares y mis amigos tengan un grato recuerdo de mi.

Por todo lo expuesto anteriormente, EL ALZHEIMER ES UNA CUESTION DE ESTADO.

Ronda de intervenciones

Tras la exposicion del Presidente de CEAFA, se abre una ronda de intervenciones y
preguntas por parte de los diputados que forman la Comisién de Sanidad y Asuntos
Sociales del Congreso. Ademas de sus aportaciones individuales, todos ellos, de manera
unanime, agradecen la exposicidn y muestran su sensibilidad hacia la problemdtica
abordada.

Rubén Moreno Palanques, del Grupo Popular, apoya decididamente la investigacion
como motor del cambio en el tratamiento y abordaje de la enfermedad; se ha avanzado
mucho, queda mucho todavia por hacer, pero se estan dando pasos muy importantes.

Se refiere también a la necesidad de coordinar y racionalizar esfuerzos en investigaciones
conjuntas o coordinadas que puedan generar valor, y huir de pequenas investigaciones
mas particulares y que pueden estar replicdndose de manera mas o menos simultanea.

Se muestra optimista en la proximidad de resultados positivos en la investigaciéon y
muestra su convencimiento de que hay que hacer esfuerzos en avanzar hacia la deteccién
precoz.

Respuesta del Presidente de CEAFA. Completamente de acuerdo en la necesidad de
racionalizar los esfuerzos inversores en programas de investigacion capaces de generar
sinergias positivas entre diferentes equipos profesionales. A este respecto, comparte la
reflexion sobre si es importante alcanzar la solucién al Alzheimer, o que “sea yo” quien la
encuentre.

Comenta también la necesidad e importancia de mejorar la intensidad inversora en
materia de investigacidn, puesto que avanza a un ritmo mucho mas lento que la propia
enfermedad y, en consecuencia, de su incidencia. En el medio plazo los casos de
Alzheimer se van a duplicar, por lo que en la investigacién descansa la esperanza de miles
de personas.
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Finalmente, respecto al optimismo mostrado por el Sr. Diputado, pide prudencia,
basicamente porque en los Ultimos veinte afios han sido numerosas las noticias de la
proximidad de una solucién o cura; cosa que, hasta la fecha, no se ha hecho realidad.

Pilar Grande Pesquero, del Grupo Socialista, consciente del importante coste que
representa el cuidado de las personas con Alzheimer se interesa por la manera en que
influye o puede influir la deteccion precoz no sélo en la mejora de la calidad de vida de las
personas, sino también en el ahorro para el Sistema. De la misma manera, se pregunta
por la razdn por la cual se diagnostica de manera tardia.

Respuesta del Presidente de CEAFA. El diagndstico precoz o, como recientemente se le
estd denominando, el diagndstico a tiempo permite comenzar cuanto antes la
intervenciéon farmacoldgica y no farmacoldgica, lo cual se traduce en una ralentizacion de
la evolucién de la enfermedad que prolonga la calidad de vida de las personas y que
retrasa considerablemente su necesidad de atenciones o cuidados mas especializados v,
por tanto, mas costosos. Insiste en la idea de que el diagndstico deberia darse en las fases
asintomaticas de la enfermedad, pero existen factores que no lo hacen posible: la falta de
preparacion de muchos profesionales de Atencion Primaria (unida a otros condicionantes
mas administrativos), considerar que determinados comportamientos “son cosa de la
edad”, el miedo a enfrentarse a un diagnéstico que, todavia hoy, estd ampliamente
estigmatizado... Por ello, cualquier medida de sensibilizacidén y concienciacidon que pueda
ponerse en marcha es fundamental para, junto con la investigacion, ir avanzando hacia el
diagndstico precoz.

Maria Concepcién Tarruella Tomds, del Grupo Catalan-CIU hace referencia a la necesidad
de articular objetivos concretos, realistas y alcanzables que permitan avanzar hacia una
verdadera Politica de Estado de Alzheimer. Para ello, solicita al Presidente de CEAFA que
le haga llegar las principales reivindicaciones o demandas de la Confederacidn al respecto
para poder analizarlas y valorar su posible contribucién a futuras medidas legislativas que,
desde la Comisién de Sanidad y Servicios Sociales, se puedan proponer.

Respuesta del Presidente de CEAFA. Completamente de acuerdo en que un
planteamiento tan ambicioso como la Politica de Estado de Alzheimer debe ir
construyéndose poco a poco, buscando hitos alcanzables y realistas que permitan ir
afrontando retos mas amplios o complejos. A este respecto, recuerda los primeros pasos
dados ya: la Alianza por el Alzheimer, el Organo de Participacién promovido por el
IMSERSO y el Comité para la redaccion de la Estrategia de Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud.

Sin embargo, incide en la idea de que a pesar del interés e importancia que tienen estos
dos ultimos grupos, el objetivo no se ha alcanzado y que es preciso seguir trabajando, de
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manera coordinada y sinérgica, buscando satisfacer las necesidades de las personas
afectadas.

Rosa Aguilar Rivero, del Grupo Socialista, plantea que el Alzheimer no es una mera
cuestion sanitaria o social, sino un verdadero problema socio-sanitario que requiere un
abordaje integral desde una Politica de Estado, en tanto que medio para poder hacer
frente a este problema; no valen acciones individuales o mas concretas, sino que hay que
hacerle frente desde una perspectiva integrada y coordinada: la Politica de Estado, en la
que, efectivamente, todos los grupos politicos deben ponerse de acuerdo y contar con
todos los agentes relacionados.

Reconoce que sin las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer la situaciéon
seria mucho mas complicada y grave, y recuerda que la Ley de la Dependencia ha sido un
soporte importante para las familias que, sin embargo, se encuentra en un mal momento.
Sin embargo, apuesta por el planteamiento conjunto (entre todos, no sdlo los agentes
vinculados, sino, sobre todo, todas las fuerzas politicas) de una iniciativa de calado
(refiriéndose a la Politica de Estado).

Respuesta del Presidente de CEAFA. Muestra su alegria al ver cémo la principal
reivindicacion de CEAFA, la Politica de Estado de Alzheimer, estd calando entre los
Diputados presentes, quienes también estan utilizando esta misma denominacion. De
este modo, se muestra optimista para poder continuar avanzando en futuros trabajos con
los principales decisores politicos del Estado. Porque CEAFA no quiere dar pena o lastima,
sino que busca la complicidad y el compromiso de todos los agentes relacionados y, en
este sentido, pone a disposicidn de los mismos toda su experiencia, conocimiento y saber
hacer acumulado durante mas de 23 afios de actividad.

Guadalupe Martin Gonzalez, del Grupo Socialista, reconoce que la atencidn sanitaria en
Espafia ha mejorado, si bien la parte de asistencia social se encuentra en una situacién
delicada, haciendo clara referencia a la Ley de la Dependencia. En este sentido, pregunta
al Presidente de CEAFA qué es lo que espera la Confederacion de la Administracion.

Respuesta del Presidente de CEAFA. Lo que espera de CEAFA de la Administracidn es que
asuma sus responsabilidades, no sélo en lo que respecta a la Ley de la Dependencia, sino
a la atencién de todas las personas afectadas por el Alzheimer, satisfaciendo sus
necesidades, compromiso que, hasta la fecha, ha sido adquirido por las Asociaciones de
Familiares.

Felicidad Rodriguez Sanchez, del Grupo Popular, se refiere a la estrategia de coordinacion
socio-sanitaria, que va a recibir un importante impulso a corto plazo, y que puede ser un
buen marco para abordar el problema del abordaje del Alzheimer, aunque no el Unico.
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Respuesta del Presidente de CEAFA. La estrategia de coordinacién socio-sanitaria no sélo
es importante; es fundamental, en tanto en cuanto el Alzheimer es un problema socio-
sanitario que requiere un abordaje integral y coordinado desde esta doble perspectiva. En
este sentido, se pone a disposicion de la Administracidon para avanzar y hacer que esta
estrategia se convierta en una herramienta privilegiada para las personas con Alzheimer y
sus familiares cuidadores.

En Pamplona, a 5 de noviembre de 2013
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