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CEAFA

EDITORIAL

En esta edicidon de la revista, la primera de este ano 2023, queremos
recapitular y difundir la actividad que en el afio anterior se ha realizado
por parte de la Confederacién Espafiola de Alzheimer, puesto que per-
mite entender el Plan Operativo planteado para este afo.

Se profundiza en temas como el perfil de las personas con Alzheimer
u otra demencia, informe realizado a través de la informacion recogida
por parte de toda la estructura confederal de CEAFA. Asi mismo, se
analiza la situacion de las personas LGTBIQ+ con demencia que sufren
un doble estigma y en el que se observa un campo pendiente de abor-
dar para mejorar la experiencia y calidad de vida de estas personas que
sufren también de demencia.

Hablamos de los aspectos clave a trabajar en la comunicacién, poniendo
énfasis en la importancia de la figura del portavoz, asi como en las cues-
tiones a tener en cuenta para realizar intervenciones publicas efectivas.
Seguimos difundiendo la web www.problemasmemoria.com como he-
rramienta de apoyo hacia un diagndstico.

Y, como no, dedicamos un apartado especial a nuestro X Congreso Na-
cional de Alzheimer CEAFA que tendra lugar en Gijéon en noviembre de
2023 y que volvera a reunir a expertos para seguir abordando todas las
cuestiones de actualidad que rodean la demencia. Bajo el lema “Inte-
grando la innovacion” se abordaran temas que no son tenidos en cuenta
de manera habitual pero que inciden directamente en la atencién a las
personas que conviven con el Alzheimer u otro tipo de demencias.

Esperamos, como siempre, que los temas resulten de vuestro interés.
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PLAN OPERATIVO 2022
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cQue hemos reallza o o -

n afio mds, la Confederacién Espaiiola * Seguir trabajando la cohesién interna de la
de Alzheimer da cuenta de la gestién organizacién a través de acciones conjun-
realizada durante el ejercicio 2022. Como tas o coordinadas.
no podia ser de otro modo, los plantea- ) ) .
mientos del Modelo CEAFA 2030, definié * Fortalecer alianzas y sinergias externas e

el plan estratégico a tres afos, asi como el internas.

plan operativo a desarrollar durante el aio
2022, todo ello para para poner el Alzhei-
mer en la agenda politica, buscando el ne-
cesario compromiso social y poniendo en

e Validar cientificamente, en colaboracion
con el CREA, las Terapias No Farmacoldgi-
cas que se estimen.

valor el conocimiento para poder represen- « Construir y difundir mensajes solidos y po-
tar y defender los intereses, necesidades y tentes dirigidos a la poblacién en general y
derechos de todas las personas que convi- a los politicos en particular.

ven con el Alzheimer.
e« Buscar y avanzar hacia el equilibrio en la

Este plan operativo ha perseguido como ob- financiacion publico-privada, persiguiendo
jetivos, los siguientes: el establecimiento de contactos con posi-
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bles nuevos colaboradores, exposicion de
proyectos innovadores y busqueda de nue-
vas vias de financiacion.

Un total de 317 actos (una media de 26,4 al
mes) durante el aflo 2022 han sido necesarios
para dar cumplimiento al plan operativo plan-
teado y aprobado en Asamblea de CEAFA:

Las acciones mas destacables que ha con-
tribuido al cumplimiento del Plan Operativo
2022 son las siguientes:

RED DE AGENTES ACTIVOS EN
LA DETECCION PRECOZ DEL
ALZHEIMER

‘ Red de Agentes Activas en la

@  DerEcCON PRECOZ DEL
® & ALZHEIMER

La “Red de Agentes Activos en la detec-
cion precoz del Alzheimer” es una iniciati-
va de CEAFA puesta en marcha en el afo
2021 que busca crear alianzas y sinergias
entre agentes clave que unen sus esfuerzos
para un objetivo comun: avanzar en la me-
jora del proceso diagndstico contribuyendo
a sensibilizar y a crear conciencia sobre la
importancia que tiene la deteccidn precoz
de la demencia. Para ello, se hace uso, entre
otras, de la herramienta de cribaje www.pro-
blemasmemoria.com.

Se busca fomentar la educacion de la ciu-
dadania y la implicacién de los profesiona-
les de la salud para poner en valor la im-
portancia del diagndstico precoz y certero,
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como punto de partida ineludible para un
abordaje integral del Alzheimer y de cual-
quier forma de demencia, buscando la in-
tervencién temprana y eficaz como manera
de ampliar los periodos de calidad de vida
de las personas afectadas, y como medio
para luchar contra los diagndsticos tardios
y/o el infra diagndstico.

Esta Red involucra a diversos agentes impli-
cados en el abordaje integral de la enferme-
dad y la atencién multidisciplinar, generando
un modelo participativo en el que trabajar de
forma conjunta para la puesta en marcha de
estrategias que contribuyan a la deteccién
precoz del Alzheimer. “En la lucha contra el
Alzheimer: todos los agentes cuentan”.

Las entidades que componen la “Red de
Agentes Activos en la deteccidon precoz del
Alzheimer” son:

* Confederacion Espaiola de Alzheimer
https:/www.ceafa.es/es

« Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontologia http:/www.segg.es

* Sociedad Espafnola de Neurologia
http://www.sen.es

* Sociedad Espanola de Psiquiatria y Salud
Mental http:/www.sepsm.org

* Sociedad Espafola de Psicogeriatria
WWW.sepg.es

* Sociedad Espanola de Médicos de
Atencién Primaria www.semergen.es

« Sociedad Espafiola de Médicos Generales
y de Familia www.semg.es
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Encuentros con expertos

A lo largo del afo 2022, se organizaron una
serie de Encuentros con Expertos dirigidos a
la sociedad en general, en los que participa-
ron representantes de cada una de las entida-
des miembro de la Red.

Factores de riesgo en la demencia. é¢Puede
hacerse prevencion?

El pasado 28 de abril, tuvimos la ocasidn de
escuchar al Doctor Enrique Arrieta, Secretario
del Grupo de Trabajo de Neurologia de SE-
MERGEN - Sociedad Espafiola de Médicos de
Atencidén Primaria, quien puso de manifiesto
gue “elementos ambientales, genéticos, un
bajo nivel educativo, el estilo de vida y los
problemas de salud son los cinco grandes
grupos de factores de riesgo cuya modifica-
cidn podria prevenir o retrasar hasta el 40%
de las demencias”.

Mas informacion en: https:/www.youtube.com/
watch?v=HexFvn-1PYo

El diagndstico precoz de Alzheimer, pers-
pectiva del paciente y del familiar/cuidador

La jornada virtual, celebrada el 12 de mayo,
contd con la participacion de la presidenta de
CEAFA, Marild Almagro y el miembro del Pa-
nel de Expertos de Personas con Alzheimer
de CEAFA (PEPA), José Antonio Garcia, quie-
nes hablaron sobre la importancia del diag-
ndstico precoz para el afectado y su entorno
y las dificultades de llevarlo a cabo en muchas
ocasiones.

Mas informacidn en: https:/www.youtube.com
watch?v=RoLellSif3k

El infradiagndstico en las demencias

El Doctor Angel Martin Montes, neurdlogo
de la Unidad de Trastornos Cognitivos y del
comportamiento del Hospital Universitario
de la Paz y miembro de la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN) desarrollé un encuentro
en el que, entre otros aspectos, destacd que
“identificar las causas y buscar las soluciones
adecuadas en las demencias es fundamental
para poder entender las demencias y encon-
trar tratamientos que sean capaces de preve-
nir, curar o modificar su curso natural”.

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

La psiquiatria en la detecciéon y atencién a
las demencias

El Doctor Manuel Martin Carrasco, Vicepresi-
dente y Coordinador del Grupo de Trabajo de
Demencias de la SEP - Sociedad Espafola de

Psiquiatria, puso de manifiesto que “los tras-
tornos psiquiatricos y psicoldégicos, como la
depresidn, ansiedad o trastorno bipolar, favo-
rece la aparicion de deterioro cognitivo y au-
mentan el riesgo de padecer demencia”.

Mas informacion: https:/youtu.be/ClI9nmbXUb54

Envejecimiento saludable, fragilidad cogni-
tiva y demencia

El pasado 6 de octubre, tuvimos la ocasiéon de
escuchar al Dr. Manuel Antén Jiménez, coor-
dinador de la Unidad de Demencias en Ge-
riatria del Complejo Hospitalario Universitario
de Caceres y miembro del Grupo de Trabajo
de Demencias de la SEGG-Sociedad Espafiola
de Geriatria y Gerontologia, que declard que
la estimulacion cognitiva, el ejercicio multi-
componente y la dieta mediterranea ayudan
a mejorar la fragilidad de los pacientes de Al-
zheimer. Mas informacion:

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

El papel de la atencion primaria en la detec-
cion de las demencias

El Dr. Alberto Freire Pérez, médico de aten-
cién primaria y coordinador del Grupo de Tra-
bajo en Neurologia de la Sociedad Espafola
de Médicos Generales y de Familia (SEMG),
fue el encargado de impartir este encuentro
y quien asegurd que el seguimiento a lo lar-
go del tiempo vy la revisidon de alteraciones en
el paciente por parte del médico de cabecera
son “claves” para detectar un posible deterio-
ro cognitivo.

Mas informacion: https://voutu.be/v=X-b2m-
P8x9iQ&t=36s

Diagndstico precoz y certero de las demencias

El Dr. Juan Fortea, coordinador del Grupo
de estudio de Conducta y demencias de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) di-
rigié este encuentro en el que nos informd
gue cerca de 50 millones de personas tienen
demencia en el mundo y entre el 30-40% de
personas no son diagnosticadas actualmente.

Mas informacidn en: https://youtu.be/v=XP-
7KINrTeSI&t=21s

Manejo de los sintomas psiquidtricos en
las primeras fases de las demencias: restos
para los cuidadores

En esta ocasién, contamos con la colabora-
cién del Dr. Manel Sanchez Pérez, coordina-
dor de la unidad de Psiquiatria geriatrica del
Hospital Sagrat Cor en Martorell (Barcelona)
y presidente de la Sociedad Espafnola de Psi-
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cogeriatria (SEPG), quien incidié en que los
sintomas neuropsiquiatricos son frecuentes
en la demencia y también en estadios previos,
como el deterioro cognitivo leve, unos sinto-
mas que provocan un gran grado de estrés en
los cuidadores.

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

Material divulgativo

Con el objetivo de dar a conocer los factores
de riesgo que pueden condicionar padecer
demencia, y promover el envejecimiento ac-
tivo y saludable entre la sociedad, la Red de
Agentes Activos para la deteccién precoz del
Alzheimer ha elaborado material informativo
para prevenir las demencias en varios forma-
tos: carteles en formato infografico y desple-
gables informativos, todos ellos en las cuatro
lenguas oficiales; y breves videos explicativos.

Habitos de vida saludable

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud
“Llevar un modo de vida sano ayuda a reducir
el riesgo de padecer demencia”. Once son los
habitos de vida saludable que contribuyen a la
prevencién de demencias y sobre los cuales to-
dos y cada uno de nosotros deberemos incidir.

INFORMACION mrmwbﬁm NCIAS
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Factores de riesgo

Como indica el Informe Livingston 2020, “E/
40% de los casos de demencia se pueden atri-
buir a factores de riesgo modificables”.

Si bien es cierto que hay factores de riesgo no
modificables, como el sexo, la genética o el
envejecimiento, si hay cambios que podemos
llevar a cabo a lo largo de nuestra vida para
reducir el riesgo de demencia. Se hablan de
doce factores de riesgo modificables.

FACTORES DE RIESGO

INFORMACION BASICA ssrewniDEMENCIAS |

Mas informacion en http:/www.ceafa.es/red-
de-agentes/habitos-de-vida-saludable-y-fac-
tores-de-riesgo

PANEL DE EXPERTOS DE
PERSONAS CON ALZHEIMER
DE CEAFA - PEPA

.?“?, PEPA

(OTEIE) PANEL DE EXPERTOS DE PERSONAS CON ALZHEIMER

Desde su constitucioén, el PEPA introdujo una
nueva vision que reforzd y, seguirad reforzando
los argumentos de defensa de la Confedera-
cidn, puesto que permite:

e« Conocer de primera mano cudles son las
necesidades de las personas afectadas.

 Detectar y anticiparse a las circunstancias
e impulsar nuevas iniciativas.

e Garantizar que nuestras politicas de de-
fensa responden de manera eficaz a esas
necesidades.

En definitiva, pacientes de Alzheimer hablan-
do en primera persona de su enfermedad y
de cémo conviven con ella, de cdmo es el dia

a dia, cdmo les ven los deméas, cdmo se ven a
si mismo. Esta iniciativa, que no es pionera en
Europa, pero si en Espana, es la mejor forma
de hacerlo.

De la reivindicacion a la accion.
Dependencia y Alzheimer

Este ano 2022 presentaron el informe De la
reivindicaciéon a la accién. Dependencia y
Alzheimer?® - documento con reflexiones del
PEPA sobre el andlisis de la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocién de la Au-
tonomia Personal y Atencién a las personas
en situacion de dependencia, uno de los prin-
cipales recursos existentes para atender las
necesidades de las personas con Alzheimer y
otras demencias. Se alcanzaron conclusiones
y hecho propuestas de gran utilidad no sélo
para las personas gue puedan verse en su si-
tuacioén, sino también por todos los agentes
gue participamos en el abordaje integral del
Alzheimer y otras demencias.

Este informe fue presentado el 14 de diciem-
bre en el Centro de Referencia Estatal del
Alzheimer en Salamanca, contando con la
presencia de su directora gerente, asi como
del alcalde de la ciudad y la subdelegada
del gobierno.

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

DE LA -
REIVINDICACION
A LA ACCION

DEPEMDEMNCIA Y ALZHEIMER

3 Estudio “De la reivindicacioén a la accion. Dependencia y Alzheimer” informe-pepa-2022.pdf (ceafa.es)
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Impulso de los PEPAS
autonomicos

Se constatan las desigualdades territoriales
que se producen en las diferentes Comuni-
dades Autédnomas, de manera que cualquier
politica o estrategia que afecte a las perso-
nas que conviven con Alzheimer u otra de-
mencia, no son aplicadas de la misma ma-
nera segun el dmbito geografico en el que
se encuentre. Se genera la necesidad de
impulsar paneles de expertos de personas
con Alzheimer que refuercen y certifiquen
el trabajo y la accién del tejido asociativo en
las Comunidades Auténomas.

El fin Ultimo es generar una red de PEPAS, de
modo que el trabajo que se realice en cada
uno de los paneles retroalimente al resto vy,
permitiendo, entre otros, obtener un reflejo
actual de la enfermedad de Alzheimer en Es-
pafia, asi como analizar el impacto efectivo
de las politicas sociosanitarias actuales en
cada una de las comunidades auténomas.

Durante este afo, se mantuvieron reuniones
con diferentes entidades autondmicas para re-
solver dudas, ampliar informacién y avanzar en
los siguientes pasos, constituyéndose este ano
en Andalucia y La Rioja su Panel de Expertos
de Personas con Alzheimer autondmico.

CENSO DE PERSONAS CON AL-
ZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS
EN ESPANA

Como continuacidn al trabajo realizado ante-
riormente, durante este afno 2022 el proyecto
se desarrolld bajo cuatro lineas de actuacion.

*+ Centrar la atencidn sobre el Ministerio de
Sanidad

e Seguimiento y desarrollo del proyecto en
las distintas Comunidades Autéonomas.

e Encuesta Nacional de Salud

* Analisis del perfil de las personas con Al-
zheimer y otras demencias

El informe “Censo de las personas con Alzhei-
mer y otras demencias en Espafa. Resultados
y conclusiones” recoge la actuacion llevada a
cabo durante el afo 2022.

Mas informacidén en: https:/www.ceafa.es/
es/que-hacemos/proyectos-de-investiga-
cion-sociosanitaria/censo-de-pacientes

PROYECTOS DE FORMACION

Formacion sobre la
enfermedad de Alzheimer en
zohas rurales

A pesar de los avances producidos a nivel glo-
bal en los ultimos afos, se constata que sigue
existiendo un importante desconocimiento
entre la poblacidn en general sobre la enfer-
medad de Alzheimer. Los recursos sociosani-
tarios, el acceso a la informacion y la forma-
cion son mas inaccesibles en el medio rural.

La informacién, la formacién y el entrena-
miento en habilidades son factores clave de
las necesidades que tienen las personas cui-
dadoras, y por eso CEAFA y Laboratorios
CINFA unieron sus fuerzas para contribuir a
la mejora en la educaciéon y la formacién de
la sociedad en materias relacionadas con el
abordaje integral de la enfermedad de Alzhei-
mer, ofreciendo apoyo y formacién a perso-
nas cuidadoras en zonas rurales.

FORMACION

SOBRE LA ENFERMEDAD DE

ALZHEIMER

EN ZONAS RURALES

'EJ -F% “ cinfa i

El envejecimiento de la poblacidn, la disper-
sion y los nuevos modelos de familia hacen
gue aumente el nimero de personas mayo-
res que viven solas o con sus cényuges y, que
en muchos casos sobrellevan enfermedades
como la demencia contando con menos re-
cursos que en el ambito urbano.

Los objetivos planteados para esta forma-
cion fueron:
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 Informar y formar sobre la enfermedad
de Alzheimer (la persona enferma de Al-
zheimer, la personas cuidadora principal y
la familia, recursos legales y sociosanita-
rios...).

* Facilitar informacién sobre los recursos y
servicios disponibles en la provincia.

 Implementar habilidades para realizar un
mejor cuidado, minorando el estrés que
supone para la persona cuidadora.

* Informar sobre hdbitos de vida saludable
y factores de riesgo en las demencias.
Pautas para un envejecimiento activo y
saludable.

Fruto de este proyecto, se realizaron 171 for-
maciones distribuidas por 14 Comunidades
Autdnomas, asistiendo mas de 1.860 personas.

Se contd con el apoyo de Ayuntamientos lo-
cales, quienes facilitaron a los formadores sa-
las adecuadas para impartir la formacion v,
colaboraron en la difusiéon de las charlas en-
tre sus habitantes. Con el fin de poder llegar
al mayor niumero de personas, igualmente se
contd con la colaboracidon de las farmacias
para la difusion de la actividad.

En Espafa, la familia es la principal institu-
cidn sobre la que recae la tarea de cuidar a
las personas con Alzheimer u otra demencia.
Hasta no hace muchos afos la familia consti-
tuia una estructura amplia, en la que siempre
habia algun miembro dispuesto (u obligado)
a asumir la responsabilidad de cuidar y aten-
der a la persona dependiente. Normalmente,
era la mujer (esposa, hija, nuera, hermana...)
la encargada de asumir estas tareas, movida
por las convicciones sociales, ademas de por
otros sentimientos.

La familia va a continuar siendo el marco pri-
vilegiado de atencién a la dependencia en
Espafia. La decision de quién asume la res-
ponsabilidad del cuidado del familiar depen-
diente, supone renunciar a desarrollar una
vida personal adecuada y querida, estar vigi-
lante las 24 horas del dia todos los dias de la
semana, renunciar a emprender o desarrollar
su vida profesional, perder la oportunidad de
que la familia pueda ampliar o complementar
las fuentes de ingresos...

Actualmente, seguimos queriendo atender a
nuestro ser querido, pero las circunstancias
personales, sociales, profesionales, econdmi-
cas y familiares, lleva a que en ocasiones la

familia deje de ser el principal proveedor de
servicios y atenciones a las personas con Al-
zheimer u otra demencia. La familia seguira
cuidando a su ser querido, desde luego, pero
de otra manera.

El trabajo de cuidados hasta fechas recientes
se ha circunscrito al ambito doméstico, de ma-
nera no remunerada ni reconocida. Sin embar-
go, fuera del ambito doméstico se disponen de
otros proveedores de servicios (publicos vy pri-
vados) que sustituyen y/o complementan la la-
bor del cuidado que pueda llevarse a cabo en
el seno familiar. Entre ellos, destacamos perso-
nas gue, sin tener un vinculo familiar o cerca-
no vy sin una cualificacién especializada en ello,
prestan servicios de cuidado en el domicilio a
personas que lo requieren.

Estas personas tienen voluntad e incluso vo-
cacion para el cuidado, pero en ocasiones,
pueden no estar suficientemente capacitados
para ejercer esta actividad de forma adecua-
da. A pesar de los avances producidos a nivel
global en los ultimos afos, se constata que
sigue existiendo un importante desconoci-
miento entre la poblacién en general sobre la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias.
La informacion, la formacién y, sobre todo, el
entrenamiento en habilidades para un cuida-
do adecuado son factores clave que las per-
sonas que prestan sus servicios al cuidado de
las personas con Alzheimer u otra demencia
deben conocer, atendiendo a la especificidad
de la enfermedad.

Ante la aparicién de un grupo cada vez ma-
yor de personas que se dedican al cuidado
de personas con demencia con las caracte-
risticas anteriormente mencionadas, CEAFA
impulsa, junto a la Fundacion Mutua Madrile-
fa, una formacioén dirigida a dotarles de las
competencias bdasicas para realizar su labor
de la manera mas correcta posible, poniendo
el foco en el trato digno de la persona con
demencia y observando técnicas de autocui-
dado.

Los contenidos trabajados y elaborados du-
rante este afo versan sobre conceptos basi-
cos como qué es la demencia, sintomas que
se pueden presentar en cada fase de la evo-
lucion de la enfermedad, tipos de demencia
mas comunes, asi como pautas de actuacion
y de comunicacion.

Asi mismo, se centra en los cuidados basicos
a las personas con demencia, poniendo aten-



cion en la alimentacidén y nutricion, en la me-
dicacidn, en la higiene personal, la seguridad
en el domicilio y las movilizaciones/transfe-
rencia de la persona con demencia.

Durante el primer trimestre de este afio 2023,
se estan realizando formaciones en cascada a
lo largo de las diferentes Comunidades Auté-
nomas del territorio nacional con la colabora-
cidon de las entidades miembro de CEAFA, de
manera que pueda llegar al mayor nimero de
cuidadores no profesionales remunerados.

Manual para el entrenamiento
y apoyo de cuidadores de
personas con demencia

La demencia es una enfermedad que puede
resultar abrumadora para la persona que la
padece, pero también para los cuidadores. Por
ello el Ministerio de Sanidad elabord el “Manual
para el entrenamiento y apoyo de cuidadores
de personas con demencia”.

Este Manual se ha elaborado en el marco de la
Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas
del Sistema Nacional de Salud (SNS), con la
colaboracién y asesoramiento de CEAFA. Este
proyecto responde al objetivo 6 de la Estrategia
acerca del “Apoyo a los cuidadores” con el fin
de ofrecer una capacitacion e informacion
accesibles basadas en la evidencia y adaptadas
a las necesidades de quienes cuidan de personas
con demencia.

Su objetivo es ayudar a la persona cuidadora a
afrontar el reto diario de cuidar a una persona
con demencia, asi como cuidarse a si mismo,
proporcionando informacioén, y brindando un
abanico de habilidades que puedan ser Utiles
para abordar las distintas fases por las que pa-
san las personas con demencia.

Médulo 1.
Introduccién a la demencia

Para mejorar los conocimientos acerca de la
demencia y las aptitudes necesarias para brin-
dar cuidados y ocuparse del autocuidado, el
Manual desarrolla los siguientes puntos:

* Desarrollar habilidades de autocuidado
para las personas cuidadoras de personas
con demencia.

« Prevenir y manejar el estrés asociado al
cuidado de personas con demencia.

 Desarrollar habilidades para afrontar los
retos de los cuidadores de personas con
demencia.

 Desarrollar habilidades de comunicacion
en los cuidadores.

» Desarrollar capacidades para el manejo de
las situaciones cotidianas de las personas
con demencia.

Con este documento el Ministerio de Sanidad
y CEAFA ponen de manifiesto la importancia
de aprender sobre las demencias para ayudar
a comprenderlas y ser consciente de la evo-
lucién que puede vivir el papel de cuidador a
medida gue avanza la enfermedad.

Mas informacion en: https:/www.ceafa.es/
files/2022/05/publiacion-cuidadores-ce-
afa-y-ministerio.pdf#page=1&zoom=au-
to,-5,546

Entornos amigables y
solidarios con las demencias.
Transformacion del entorno

En el afo 2020, CEAFA impulsd la campaia
de informacién y concienciacion “Entornos
amigables y solidarios con las demencias*”
dirigida a sensibilizar a la sociedad en gene-
ral y a colectivos y organismos en particular,
sobre los sintomas de alerta que permitieran
identificar posibles casos de demencia, con el
objetivo de contribuir a la normalizacidn, per-
cepcidn, consideracion y complicidad hacia
las personas con Alzheimer y otras demen-
cias. Evitando asi, situaciones de exclusion y
rechazo, consiguiendo entornos amigables y
solidarios con las demencias, fomentando las
sociedades no excluyentes, y contribuyendo
asi, al empoderamiento de las personas con
Alzhéimer y otras demencias.

Apostamos por una transformacién del en-
torno, facilitando informacion y sensibilizacion
sobre diversos aspectos que afectan a las per-
sonas con Alzheimer y a sus familiares cuida-
dores. Por ello, a lo largo del 2022 se celebra-
ron varias jornadas virtuales sobre:

4 https://www.ceafa.es/es/que-hacemos/proyectos-con-entidades/entidades-amigables-y-solidarias-con-las-
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La capacidad juridica de las personas con
demencia. Novedades legislativas

Alejandro Vild Indurain, abogado y asesor legal
de la Asociacion de Familiares de Alzheimer de
Barcelona (AFAB) y de la Federacién de Asocia-
ciones de Familiares de Alzheimer de Catalunya
(FAFAQC), desarrolld esta jornada sobre la refor-
ma de la Ley 8/2021 del Cédigo Civil de apoyo a
las personas con discapacidad en el ejercicio de
su capacidad juridica y en el gue como objetivo
principal de la ley el respeto de la voluntad, de-
seos Yy preferencias de las personas.

El cambio de la norma conlleva una serie de
modificaciones como la eliminacién del tér-
mino incapacidad. “Todo el mundo tiene ca-
pacidad juridica. No existiendo la incapaci-
dad, desaparece el término de tutela, pero
aparecen otros que, sobre todo los profe-
sionales, debemos conocer para asegurar el
ejercicio de la capacidad juridica en base a la
voluntad y evitar asi el abuso”. Se amplid in-
formacion sobre las medidas de apoyo, sobre
los poderes notariales asi como de la figura
de la autocuratela.

Mas informacion en: https://youtu.be/ABz-

98J8LCcJE

Un acercamiento a la investigacion y los en-
sayos clinicos

La participacion de los pacientes en el dise-
Ao, autorizacion, realizacién, y evaluacién de
los ensayos clinicos orientados a estudiar la
eficacia y seguridad de un nuevo farmaco, es
clave para que se obtengan mejores resulta-
dos y garantizar el éxito del proceso. Asi lo
puso de manifiesto Maria Sanz Ruiz, técnica
superior del Area de Ensayos Clinicos de la
Agencia Espafola de Medicamentos y Pro-
ductos Sanitarios (AEMPS).

Y es que, si bien hasta ahora el paciente actua-
ba mas “como sujeto pasivo en el ensayo, la
tendencia actual es que participen en todo el
proceso de forma activa, pues se ha compro-
bado que cuanto mas entregado e implicado
esté en la realizacidn del ensayo, mejores re-
sultados se pueden obtener. Sin pacientes no
hay ensayo clinico, son los que dan sentido al
proceso, por lo que deben ser tratados como
lo que son, claves en el proceso”.

En este sentido, se insistié en la necesidad de
explorar nuevos modelos de ensayos que per-
mitan un mayor desarrollo y participaciéon de
los pacientes y en Espafia.

Mas informacién en: https://youtu.be/00OKS-
PkhplrQ

Programas de apoyo y proteccion a las per-
sonas con demencia. Buenas practicas

Representantes de la estructura asociativa
de CEAFA participaron el 27 de septiembre
como ponentes en esta jornada y en el que
se trataron pautas para una buena comunica-
cién con las personas con demencia y conse-
jos para mejorar la asistencia de las personas
con Alzheimer.

Durante el encuentro, se explicaron las pautas
para una buena comunicacién con las perso-
nas con deterioro cognitivo o demencia que
dirigieron a los profesionales de Euskotren
(Vitoria/Gazteiz) con el fin de conocer sobre
la desorientacion de las personas con demen-
cia, identificaciéon de casos, pautas para su
trato y comunicacidn, etc.

A su vez, conocimos del protocolo para evitar
situaciones de pérdida y/o reducir el tiempo
de desaparicion involuntaria de una persona
mayor con deterioro cognitivo elaborado en
Alcobendas y San Sebastidn de los Reyes, asi
como la campafa “Garantizando la seguridad
de las personas con Alzheimer” que se ejecu-
té en colaboracion con la Policia de la Gene-
ralitat-Mossos d’Esquadra (PG-ME).

Mas informacidn en: https://youtu.be/NnJxA-
BelLl1U

DiA MUNDIAL DEL ALZHEIMER

Bajo el lema “InvestigAccion. En el itinerario
de la demencia”, la Confederacién Espaio-
la de Alzheimer planted sus reivindicaciones
y propuestas con motivo del Dia Mundial del
Alzheimer 2022.

21/9/2022 | DIA MUNDIAL DEL ALZHEIMER

InvestigAccion

en el itinerario de la Demencia
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Y es que el Alzheimer en particular y la demen-
cia en general es un continuum que va afec-
tando de manera desigual a las personas y a la
sociedad conforme va avanzado en su proceso
degenerativo. Incluso lo hace desde antes, de
acuerdo con las investigaciones que demues-
tran que la enfermedad puede comenzar a
generarse entre 10 y 20 afos antes de la apa-
ricion de sus primeros sintomas. Pero no cesa
sus efectos una vez la persona diagnosticada
fallece, sino que siguen presentes en quien la ha
estado cuidando en el entorno familiar.

Por ello, el Dia Mundial del Alzheimer 2022
pretendié reivindicar la investigacién en el
itinerario de la demencia, pudiendo este ser
representado de la siguiente manera: Con-
cienciacidon / Prevencién / Deteccién / Diag-
ndstico / Tratamiento / Duelo.

Es en este itinerario donde interesa analizar
qué tipo de investigacion es la mas adecuada
para poder generar efectos positivos; de ahi
el concepto “InvestigAccion”, es decir, inves-
tigar para actuar de la manera mas apropiada
en cada una de las fases de evolucién de la
demencia y de sus consecuencias.

La aspiracion de CEAFA se dirige a:

* Generar conciencia en la sociedad sobre
el papel y la relevancia de los diferentes ti-
pos de investigacidn aplicada o adaptada
a la evolucidon de la demencia.

* Favorecer la accesibilidad al conocimien-
to de la investigacion por parte de la po-
blacién en general y de las personas mas
directamente interesadas, sus proyectos,
avances, resultados, etc.

e Garantizar una dotacién presupuestaria
adecuada en cantidad y calidad para la in-
vestigacion en todas sus facetas -biomé-
dica y social y sociosanitaria-.

 Generar sinergias y retroalimentacion en-
tre los distintos tipos de investigacion.

« Dar la misma importancia a la investiga-
cion biomédica y la social, de modo que
no haya investigacidon de primera e inves-
tigacién de segunda. Ambas son, desde
sus respectivos dmbitos, igualmente im-
portantes y necesarias, una busca pre-
venir, curar o cronificar y la otra mejorar
las oportunidades de calidad de vida de
las personas.

* Incorporar la voz y opinién de los pacien-
tes en los procesos de investigacion.

Es decir, impulsar la cultura de investigar
para actuar de manera concreta y especifica

a lo largo del itinerario de la demencia, pu-
diendo identificar el tipo de investigacion que
se precisa en cada fase o momento de la evo-
luciédn de la demencia:

e Concienciacion. Investigacidon social diri-
gida a educar a la poblacién en general
para gque conozca la enfermedad y sepa
actuar cuando sea necesario.

e Prevencion. Investigacion social y biomé-
dica dirigida a personas en riesgo con el
objeto de fomentar una vida sana, promo-
ver el envejecimiento activo y procurar re-
trasar la aparicion de sintomas.

e Deteccién. Investigacion biomédica focali-
zada en dotar a los servicios de Atencion
Primaria de las herramientas necesarias que
permitan que las personas con sospecha
puedan acceder de manera rapida al siste-
ma, confirmando o descartando las sospe-
chas y facilitando su derivaciéon a Atencion
Especializada. También investigacion social
como acompafamiento a esas personas
con sospecha a Atencidén Primaria.

e Diagnéstico. Investigacion biomédica para
gue las personas derivadas a Atencién Es-
pecializada, con o sin sintomas, puedan
confirmar el diagndstico y se pueda definir
su plan concreto e integral de atencion.

e Tratamiento. Investigacion biomédicay so-
cial o sociosanitaria para que las personas
diagnosticadas puedan acceder a terapias
farmacoldgicas y no farmacoldgicas, como
parte de la atencidn integral que requieren.

¢ Duelo. Investigacion social dirigida a acom-
pafar al segundo elemento del binomio a
afrontar no sélo el periplo de la atencidn a un
familiar con la enfermedad, sino a recuperar
su vida una vez ese familiar ha fallecido.

En definitiva, impulsar la cultura de investigar
para actuar de manera concreta y especi-
fica a lo largo del itinerario de la demencia,

pudiendo identificar el tipo de investigacion
gue se precisa en cada fase o momento de la
evolucién de la demencia.

“InvestigAccion. En el itinerario de la demencia”

CEAFA no olvida su papel reivindicativo, y por
eso el pasado 20 de septiembre se organizd
la Jornada “InvestigAccidn. En el itinerario de
la demencia” en la Salén Ernest Lluch del Ins-
tituto de Salud Carlos lll.

Mas informacion en: https://youtu.be/zOSakK-
NepdBw
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,Problemaside memoria?

Ante fallos de memoria utiliza esta herramienta:

problemasmemoria.com

¢En qué consiste?

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

El cuestionario se

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

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

problemasmemoria.com

Una herramienta promovida por la Red de Agentes Activos en la deteccion precoz del Alzheimer
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PLAN OPERATIVO 2023

oja.degkuta de CEAEA ‘
paralel}2023

Seguir siendo entidad referente del colecti-
vo Alzheimer, defender los derechos e inte-
reses de las personas afectadas, contribuir a
la generacién de entornos no excluyentes y
apoyar la investigacion de la enfermedad son,
de acuerdo al Plan Estratégico 2022-2024 de
CEAFA, los objetivos que siguen marcando la
hoja de ruta de la Confederacion.

El pasado 3 de marzo se presentd el Plan
Operativo de este afo 2023 y que, desde ene-
ro estd en ejecucidn y desarrollo. Este plan
operativo centra su atencién en los cuatro
ejes preferentes que el modelo CEAFA 2030
establece. Sin embargo, se amplia a dos ejes
mas, puesto que a pesar de que no se tuvie-
ron en consideracion de forma expresa, han
tenido su presencia en el ano predecesor y es

de interés sean susceptibles de valoracion de
manera objetiva y clara. Hablamos de la sos-
tenibilidad y representacién de la entidad.

Por tanto, équé ejes son de atencién prefe-
rente para CEAFA?

Mejorar en cantidad y calidad las acciones de
sensibilizacién, concienciacion, formacion e
informacion es lo que dard contenido al eje
de CONCIENCIA SOCIAL, de manera que se
llevaran a cabo acciones encaminadas a la in-
novacion en la atencioén a las personas afecta-
das, en el diagndstico temprano, en entidades
no excluyentes y amigables con la demencia,
la importancia del envejecimiento activo, la
prevencion y enfatizando el papel de las per-
sonas con demencia.

REVISTA DE LA CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER
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Queda demostrado que las Terapias No Far-
macoldgicas (TNF) combinadas con las Te-
rapias Farmacoldgicas permiten ralentizar
el avance de la enfermedad vy, por ende, me-
jorar la calidad de vida de las personas afec-
tadas por demencia. Hablamos de terapias
que desde hace muchos afios en las asocia-
ciones de familiares de personas con Alzhei-
mer y otras demencias llevan aplicadndose.
Sin embargo, resulta necesario validar cien-
tificamente dichas terapias que terminen de
avalar la idoneidad de las mismas. Para ello,
se continuard trabajando lineas de colabo-
racion con el CRE Alzheimer de Salaman-
ca para poner en marcha una investigacion
multicéntrica que permita recoger informa-
cion, analizarla y valorar los resultados ob-
tenidos en la aplicacion de una terapia no
farmacoldgica, de modo que se difundira los
esperados resultados positivos que nos per-
mitird elaborar una guia de implantacién a
disposicion de todos los agentes implicados
en la atencidén de la enfermedad vy, por tanto,
contar con TNF SOLIDAS Y ASOCIACIONES
ADAPTADAS Y CAPACITADAS.

Durante el afo 2023, CEAFA impulsara la
creacion de un panel de expertos vinculado
con el mundo de la ética y el derecho, com-
plementando asi los trabajos realizados por
los paneles médicos y de personas con Al-
zheimer. Ello permitird disponer de una soli-
dez argumental en todas sus reivindicaciones
y planteamientos en la lucha contra la ESTIG-
MATIZACION Y DEFENSA DEL CUMPLIMIEN-
TO DE LOS DERECHOS de las personas afec-
tadas por Alzheimer y otras demencias.

EJES DE
ATENCION

PREFERENTE

SOSTENIBILIDAD

Una de las reivindicaciones que a lo largo
de estos ultimos afnos se ha defendido con
fuerza es la necesidad de apoyar la INVESTI-
GACION que no sdélo busque la cura o la cro-
nicidad de la enfermedad, sino que mejore
la calidad de vida de las personas afectadas.
Hablamos de la investigacién, tanto en su
dimension biomédica como social o socio-
sanitaria, defendiendo en todo momento la
importancia de ambas modalidades. El diag-
nostico temprano, el acceso de pacientes a
ensayos clinicos, la financiacién adecuada
y la integracion en el sistema de previsibles
nuevos tratamientos farmacoldégicos son los
pilares en los que trabajaremos para abordar
este eje estratégico.

Es de esperar que todo esto no serd posible
sin contar con una red sinérgica amplia que
permita obtener resultados superiores a los
gue se obtendrian si trabajaramos de manera
individual. Cobra especial importancia la RE-
PRESENTACION, que nos permitird estable-
cer lineas de trabajo y de colaboracién con
entidades nacionales e internacionales, en-
tidades publicas y privadas, con nuestra es-
tructura confederal, encaminadas a generar
conciencia social, obtener Terapias No Farma-
coldgicas sdlidas, apoyar a la investigaciéon y
defender con mas firmeza los derechos de las
personas afectadas por demencia.

Y, con ello, alcanzando la estabilidad presupues-
taria necesaria para lograr una entidad SOSTE-
NIBLE en el tiempo, cumplir con sus metas y
compromisos y poder hacerlo en el futuro.

Mas informacidon en: https://www.youtube.
com/watch?v=vxYfugeviQc



https://www.youtube.com/watch?v=vxYfuqev1Qc
https://www.youtube.com/watch?v=vxYfuqev1Qc

X CONGRESO NACIONAL DE ALZHEIMER 2023

jntegrando la
nnovacion

EAFA contintia trabajando con ilusién en

la organizacion de su X Congreso Nacio-
nal de Alzheimer en la ciudad de Gijon, y de
la mano de la Asociaciéon Alzheimer Asturias
(AFA Asturias) y que tendra lugar los dias 8,
9, 10 y 11 de noviembre de 2023.

Bajo el lema “Integrando la innovacién” se
abordaran temas que no son tenidos en cuenta
de manera habitual pero que inciden directa-
mente en la atencién a las personas que convi-
ven con el Alzheimer u otro tipo de demencias.
Sin embargo, no se van a olvidar cuestiones
como la investigacion, la situacidon politica y de
proteccion a las personas, las experiencias y
buenas practicas en la atencién ofrecidas des-
de el tejido asociativo, etc.

Esta décima edicion del Congreso Nacional de
Alzheimer CEAFA se concibe con los siguien-
tes objetivos:

* Actualizar conocimientos e informaciones
que afectan a las demencias.

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

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

REVISTA DE LA CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER
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GRANDES TEMAS

TEMAS del Congreso
Cuatro bloques centraran los temas del Congreso

BLOQUE 3+ LEGISLACIONY

-
e Avances de la investigacion DERﬂ
biomédica
* Nuevos tratamientos
* |nvestigacion sociosanitaria en el * Estrategiay Plan
ambito de las TNF e Carenciasdelaleydela
* Alcoholismo y drogadiccion Dependencia
e El papel de las AFAs en la » Etica, derechos
investigacion = Sistemas de proteccién
s Estigmatizacién del diagnéstico
+ Desaparecidos
* Sexo
. LGTBI+Q
= Cuidados

= Testamento vital
* Paliativos

* Farmacia a . 7/]
¢ |ndustria e —— /
* Sistema sanitario

* Sistema social
¢ Redes nacionales e

BLOQUE 4 - INNOVACION

internacionales

s Voluntariado I___I

 Experiencias de valor * Innovacion en el abordaje

* Tecnologias aplicadas
* El PEPA y PEPAs autonémicos




El Congreso esta pensado y dirigido a voluntarios
y profesionales de las Asociaciones de Familiares
de Personas con Alzheimer y otras demencias
gue dia a dia se afanan por mejorar la situacion
de las familias afectadas, asi como a profesionales
gue prestan sus servicios en otros recursos socio-
sanitarios tanto publicos como privados, a las Ad-
ministraciones que regulan y gestionan servicios,
a las Sociedades profesionales que agrupan a
profesionales de distintos ambitos, a estudiantes,
a personas cuidadoras remuneradas y no remu-
neradas y, al publico en general.

PONENCIAS

El Congreso ofrece la posibilidad de presentar
Ponencias como medio de mostrar experien-
cias, iniciativas o buenas practicas sobre la en-
fermedad de Alzheimer y otras demencias. La
tematica a presentar debera versar sobre los
bloques anteriormente indicados.

Las bases para la presentacion de ponencias son:

e Resumen de ponencia:

- Los resiumenes deberan ser escritos de
manera clara y concreta y, no deberdn
exceder de 300 palabras.

- Deberan presentarse en formato Word.

- Se recomienda utilizar un lenguaje no
discriminatorio a la hora de referirse a las
personas con Alzheimer, procurando evi-
tar términos como “victimas”, “sufrido-
res”, “dementes”, “demenciados”, etc,, es
decir, cualquier tipo de término que pu-
diera considerarse como estigmatizante.

- Los resumenes deberan estar directa
y claramente relacionados con los te-
mas propuestos.

* Solo se podrd presentar una propuesta
“por autor” o “por ponente” de resumen
de ponencias en el Congreso.

- Se debe completar una ficha de datos con:
autor/es (nombre y apellidos); profesion
y centro de trabajo; localidad, provincia y
codigo postal; teléfono y mail de contacto.

* Todos los resuimenes de Ponencias deberan
ser presentados antes del 15 de abril de 2023
enviando un mail a secretariatecnica@ceafa.es

e Evaluacion de los resiumenes de ponencias:

- Todos los resumenes, previamente ano-
nimizados, seran valorados por la Orga-
nizacidn, para garantizar que su decisién
sea objetiva.

- Los resumenes mejor valorados para
cada uno de los temas seran incluidos
como ponencias en el programa final.

- Los resumenes que no hayan obtenido
la puntuacién minima seran rechazados.

* Resumenes de ponencias seleccionados:

- Todos los autores serdn informados de
la decision de la Organizacion antes del
31 de mayo de 2023.

- La Organizaciéon informard al autor de
la Mesa designada para su ponencia, asi
como el tiempo del que se dispondra.

- El autor de la ponencia, debera enviar la
ponencia definitiva en formato Word y
Power Point en formato electrénico an-
tes del 8 de octubre de 2023 (no se po-
dran presentar cambios con respecto al
resumen presentado y aprobado).

 |Importante: Solo en el caso de ponentes
de la estructura confederal (Federaciones
y Asociaciones miembro de CEAFA) ob-
tendra la inscripcién gratuita al Congreso
(* gastos de desplazamiento y/o aloja-
miento correran por su cuenta). En el caso
de ponencias de varios autores, solo el
gue vaya a hacer la presentaciéon obtendra
la inscripcidn gratuita.

En el caso de ponentes-profesionales externos
S| deberan realizar inscripcidon en el Congreso
dentro de los plazos establecidos para la ins-
cripcion reducida, es decir, antes del 30 de sep-
tiembre de 2023.

e Mas informacidon en: https://www.con-
gresonacionaldealzheimer.org/es/en-
vio-de-ponencias

POSTER

El Congreso ofrece la posibilidad de presentar
comunicaciones en formato Pdster como me-
dio de mostrar experiencias, iniciativas o bue-
nas practicas sobre la enfermedad de Alzhei-
mer y otras demencias.

En esta edicidon las tematicas del Congreso
para las comunicaciones en formato Pdster
versaran sobre:

 Campanfas de sensibilizacion y concienciacion.

 Relacién con otros agentes que intervie-
nen en el abordaje y tratamiento de per-
sonas con demencia.

e« Derechos de las personas con demencia.
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Investigacion y generacidon de conocimiento.

Las bases para la presentacion de ponencias son:

Resumen del poster:

- Los resumenes deberdn ser escritos de
manera clara y concreta y, NO deberdn
exceder de 300 palabras.

- Deberan presentarse en formato Word.

- Estructura aconsejada: titulo, objetivos,
metodologia, resultados y conclusiones.

- Se recomienda utilizar un lenguaje no
discriminatorio a la hora de referirse a las
personas con Alzheimer, procurando evi-
tar términos como “victimas”, “sufrido-
res”, “dementes”, “demenciados”, etc,, es
decir, cualquier tipo de término que pu-
diera considerarse como estigmatizante.

- Los resumenes deberdn estar directa y
claramente relacionados con los temas
propuestos. Se debera elegir un tema con-
creto a la hora de presentar el resumen.

Se podran presentar tantos resiumenes de
poster como se estime oportuno, en uno o
en varios de los temas propuestos.

- Se debe completar una ficha de datos
con: autor/es (nombre y apellidos); pro-
fesion y centro de trabajo; localidad,
provincia y coédigo postal; teléfono y
mail de contacto.

Todos los resimenes de Pdster deberan
ser presentados antes del 31 de julio de
2023 en el mail secretariatecnica@ceafa.es

Evaluacion de los resimenes de pdster:

- Todos los resumenes, previamente ano-
nimizados, seran valorados por la Orga-
nizacidn, para garantizar que su decisién
sea objetiva.

- Los resumenes que hayan obtenido una
puntuacion minima serdn aceptados
como presentacion tipo pdster. El resto
de resiumenes seran rechazados.

Resimenes de podster seleccionados:

- Todos los autores serdn informados de
la decision de la Organizacion antes del
10 de septiembre de 2023.

- Los posters aceptados, seran expuestos
en paneles en la Zona de Pdster durante
el Congreso. El autor se responsabiliza-
ra de la impresién, colocacién y retirada
del pdster en el evento.

El poster impreso debe tener las siguien-
tes caracteristicas:

- Tamafno: 150 cm. de alto x 85 cm. de ancho.

- Orientacion de los podsters: orientacion
vertical obligatoria.

- El texto debe ser visible a 2 metros.

- Enla parte superior figuraran, por orden:
titulo, autores y centro de trabajo; pue-
den utilizarse todo tipo de graficos.

Uno de los autores del pdster aceptado
tendra la oportunidad de defender su tra-
bajo a través de una exposicidon oral de 5
minutos como maximo en una sala dedi-
cada a ello.

Importante: El autor o persona que vaya a
defender el pdster debera realizar inscrip-
cion en el Congreso dentro de los plazos
establecidos para la inscripcion reducida, es
decir, antes del 30 de septiembre de 2023.

Mas informacidén en: https://www.con-
gresonacionaldealzheimer.org/es/en-
vio-de-posteres

FECHAS IMPORTANTES

Inscripcion

Apertura de inscripciones 1de mayo de 2023

Final inscripcién reducida

X0 de septiembre de 2023

Final inscripcién estandar

7 de noviembre de 2023

Inscripcion “on site”

& -11 de noviembre de 2023

Presentacion de Ponencias y Péster

Apertura de presentacion de resimenes de

ponencias 15 de febrero de 2023

Apertura de presentacidn de resimenes tipo

i 15 de febrero de 2023

Final plan para presentacion de ponencias 15 de abril de 2023

Final plazo para presentacion de Poster 31de julio de 2023
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INSCRIPCION

La inscripcion da derecho a:

« Asistencia a todas las sesiones plenarias y mesas paralelas.
 Documentacién del congresista.

* Servicio de restauracion en el Palacio de Congresos de Gijon.

e Certificado de asistencia.

Tipos de inscripciones:

TIPO DE INSCRIPCION FECHAS PRECIO
INSCRIPCION REDUCIDA Inicio: 1 de mayo
INDIVIDUAL 200€

Fin: 30 de septiembre

INSCRIPCION REDUCIDA Inicio: 1 de mayo
CORPORATIVA

20% de descuento sobre el total

Fin: 30 de septiembre de inscripciones

INSCRIPCION ESTANDAR Inicio: 1 de mayo

INDIVIDUAL 250 €
Fin: 7 de noviembre

INSCRIPCION ESTANDAR Inicio: 1 de octubre
CORPORATIVA

20% de descuento sobre el total

Fin: 7 de noviembre déinscripcionss

INSCRIPCION Inicio: 1 de mayo

ESTUDIANTE® 100 €
Fin: 30 de octubre

INSCRIPCION Inicio: 8 de noviembre

“ON SITE” 250 €
Fin: 11 de noviembre

https:/www.congresonacionaldealzheimer.org/es/inscripciones-temporal

Inscripcién corporativa:

* Inscripcidn Corporativa (5 personas) de una misma Asociacion, entidad, empresa, etc.
* La organizacion podra admitir cambios en los datos de los congresistas inscritos.

« No se aplica politica de cancelacién.

Inscripcién estudiante:

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

 Se debera adjuntar documento que acredite esta condicidon: carnet de estudiante, matricula, etc.

¢ Esta tarifa no es compatible con la Inscripcidon Corporativa.

Mas informacion en: https:/www.congresonacionaldealzheimer.org/es
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X CONGRESO NACIONAL DE ALZHEIMER 2023

a ciudad de Gijén acogera el préximo mes

de noviembre el X Congreso Nacional de
Alzheimer CEAFA, que bajo el lema “Integran-
do la innovacién” se celebrara los dias 8, 9, 10
y 11 de noviembre de 2023.

La Confederacién Espafnola de Alzheimer sigue
trabajando en la organizaciéon del X Congreso
Nacional de Alzheimer CEAFA de la mano de la
Asociacion Alzheimer Asturias (AFA Asturias)
para convertir la ciudad de Gijon en el eje neu-
ralgico de la accion social contra el Alzheimer
y otras demencias.

Para conocer mas en profundidad a los coor-
ganizadores del Congreso, hemos tenido la
oportunidad de charlar con Laureano Caicoya
Rodriguez, Secretario General de la Asociacion
Alzheimer Asturias (AFA Asturias).

AFA Asturias fue fundada el 13 de junio de 1993
con el fin de “apoyar a la unidad familiar de con-
vivencia a enfrentar y soportar el impacto psico-
Idgico que supone la demencia” incide Laureano
Caicoya, que desde 1994 se vinculd a la Asocia-
cion, tras la muerte de un ser querido que duran-
te quince anos padecid y sufrid la enfermedad.
Desde entonces, la asociacidn ha centrado sus
esfuerzos en asesorar e informar en cuestiones
médicas, psicoldgicas, legales, econdmicas o de
asistencia social relacionadas con la enferme-
dad, concienciar a la sociedad del impacto de
esta enfermedad, realizar la intervencién tera-

Entrevista a D! LaureanolCaicoVe
Rodriguez, secretario General

de IaﬁAso'E:'iacién Alzheimeri
Asturias’ (AFA*ASTURIAS)

péutica necesaria a las personas con demencia
para tratar de ralentizar el proceso de deterioro
Yy, COMO no, representar ante la Administracién y
otras instituciones los intereses de las personas
afectadas por Alzheimer u otras demencias.

Y fruto de todo este trabajo a lo largo de los casi
30 anos, el pasado 10 de marzo se concedid al
colectivo Alzheimer en el Principado de Astu-
rias el galardén “Urogallo especial con mencidn
honorifica” que otorga el Centro Asturiano de
Madrid por la labor realizada. Laureano, équé
puedes decirnos al respecto?

La verdad, ha sido un honor y me llena de sa-
tisfaccion ver que el trabajo que se ha llevado
a cabo durante muchos afios ha sido recono-
cido. Es cierto que la sociedad oye hablar de
la enfermedad de Alzheimer, de la demencia,
pero todavia sigue habiendo pocos recursos
para enfrentarla. La enfermedad sigue sien-
do irreversible, intratable y las familias siguen
viéndose solas. El Principado de Asturias es
una sociedad envejecida, solamente en Gijén
contamos con mas de 3.900 personas diag-
nosticadas, por lo que, tenemos que seguir tra-
bajando en pro de estas personas.

éQué impulsé a AFA Asturias a presentar la
candidatura de Gijén al Congreso 2023?

He tenido la oportunidad de asistir a varios
Congresos durante estos ultimos afos. Los



Congresos, al igual que la Confederacidn, han
evolucionado cualitativamente ofreciendo con-
tenidos de gran interés no sélo para nuestro
movimiento asociativo, sino para toda aquel
cuya labor es la atencidn de las personas con
Alzheimer u otra demencia. Y ello, obligaba a
traer el Congreso a Gijon.

éDe qué forma consideras que se puede for-
talecer la imagen de AFA Asturias con la cele-
bracion del Congreso?

A pesar de contar con 30 afios de trabajo, to-
davia hay zonas, familias y determinados co-
lectivos que no nos conocen. La celebracion
del Congreso va a incidir de dos maneras. Por
un lado, contribuird al fortalecimiento de la
Asociacién en el sentido de darla a conocer vy,
por otro lado, situar al Principado de Asturias
en el contexto nacional de la enfermedad.

¢Qué pasos se estan siguiendo en la organi-
zacién del Congreso? ¢Como esta siendo aco-
gido el Congreso por parte de las Administra-
ciones Publicas?

Se estan realizando numerosos contactos tan-
to con la Administraciéon como con distintos
colectivos. Los politicos a nivel regional no
estan abordando la enfermedad como debie-
ra abordarse y al ver esta iniciativa por parte
de CEAFA y AFA Asturias les agrada. En gene-
ral, se puede decir que el congreso estad sien-

1 DE AGOSTO DE 2021

EL ECO DE CEAFA
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do bien acogido y en las diferentes entrevistas
que hemos celebrado se ha demostrado inte-
rés. Se muestran sorprendidos del contenido
que se quiere traer. Estamos avanzando en ne-
gociaciones para concretar las colaboraciones
gue nos permitan ofrecer un evento de calidad
para todos los asistentes.

éComo incentivarias a los congresistas a acer-
carse a Gijon?

En los congresos siempre ha habido noveda-
des, aunque considero que este congreso va
a estar cargado de contenidos/ponencias que
se van a salir de lo corriente vy, por ello, al igual
gue en congresos anteriores, merece la pena
asistir por el conocimiento que se va a adqui-
rir y compartir. Sélo puedo adelantar que es-
tamos trabajando para contar con la partici-
pacion de personas que centran su trabajo en
investigar la enfermedad de Alzheimer desde
otras perspectivas que hasta la fecha no se ha-
bian escuchado.

Por otro lado, el Palacio de Congresos de Gijén
estd cerca de todo, de manera que se puede
acceder a la ciudad facilmente. Y, Gijon es mu-
cho Gijon. Hay que conocerla.

Mas informacién en: www.congresonacional-

dealzheimer.org

En el afo 2021 nacid una iniciativa nueva dentro
de la comunicacidon interna de nuestra organi-
zacion: El Eco de CEAFA.

El Eco de CEAFA es la voz social de caracter
quincenal que recoge las noticias mas desta-
cadas publicadas en redes por toda la estruc-
tura de CEAFA. Noticias de todo tipo que nos
permiten conocernos un poco mejor, destacar
momentos significativos, coloristas, amables,
emotivos, enternecedores, perturbadores, que
nos permiten compartir eventos, sentimientos,
iniciativas innovadoras, logros, desafios, recuer-
dos o nuestros gustos; vamos, la vida misma.

Mas informacidon en: https://www.ceafa.es/es
gue-comunicamos/el-eco-de-ceafa
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DOBLE COMPROMISO CON LA SOLIDARIDAD

El préoximo mes de abril inicia la cita anual con
la Agencia Tributaria, en la que presentaremos
nuestra declaracion de la renta que aglutina los
rendimientos que durante el ano 2022 hemos
obtenido y que determinara el resultado/con-
tribucion a las arcas publicas. Sin embargo, hay
una serie de “gastos” que hace que el resultado
nos sea mas favorable, como son, la hipoteca, el
alquiler, obras de mejora energética, aportacio-
nes a planes de pensiones... y las DONACIONES
gue hayamos realizado. Nuestras donaciones
generan las siguientes deducciones:

Los primeros

Resto, a partir de 150€
150 €

40% Y

80% 35%

Limite: 10% de la base liquidable

(1) Fidelizacion: en las donaciones se podra aplicar una deduccion 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.

* Consular deducciones en determinados Comunidades Auténomas

Por lo que, tu donacién te habra costado me-
nos de lo que inicialmente hayas aportado (Si
has donado 150€, te deducirds 120€, por lo
gue, Unicamente te habrd costado 30€).

Pero uUnicamente seran desgravables aque-
Ilas donaciones realizadas a organizaciones
acogidas a la Ley 49/20023 de régimen fis-
cal de las entidades sin fines lucrativos y de
los incentivos fiscales al mecenazgo, es decir,
aquellas entidades sin dnimo de lucro que per-
siguen fines de interés general. Es el caso de
las Asociaciones declaradas de utilidad publi-
ca*, como lo es la Confederacion Espaiola de
Alzheimer (CEAFA).

Hagamos que nuestra
contribucion sea mayor

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

3 Y normativas forales andlogas

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

L' # SOLIDARIA

www.xsolidaria.org
Casilla 106

En definitiva, todo lo que puedas aportar a lo
largo del afio 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
contribucién serd aln mayor, sin tener que rea-
lizar una aportacion adicional.

Y, clas organizaciones qué?

Esta doble via es igualmente posible para las
organizaciones a través del Impuesto sobre
Sociedades. La deduccioén a aplicar es del 35%
de la donacioén sobre la cuota integra, pudien-
do elevar la deduccion al 40% si en los dos
afos anteriores se hubieran realizado donacio-
nes a una misma entidad por importe igual o
superior, con un limite del 10% de la base im-
ponible, de manera que, las cantidades que se
excedan de ese limite podran aplicarse en los
diez ejercicios siguientes.

Y, como no, al presentar el Impuesto, no ol-
vidéis marcar la casilla X Solidaria, para que
el 0,7% de la cuota integra se destinen a
proyectos sociales. Recuerda en marcar la
casilla 000735,

Porque la
solidaridad también
tiene sus ventajas

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

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

5 El nombre de la casilla es “Opcidén 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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n diciembre de 2021 Alzheimer Europe pu-

blicé el informe “Sexo, género y sexualidad
en el contexto de la demencia: un documen-
to de debate”, en base al cual posteriormente
desarrollé una guia.

Este informe fue elaborado por una mesa de
trabajo formada por hombres y mujeres, con y
sin demencia, expertos en distintos campos (de-
mencia, estudios de género, ética, envejecimien-
to, prestacion de servicios, formacion de profe-
sionales sanitarios y psicologia), con diferentes
identidades de género y orientaciones sexuales.

Estd principalmente dirigida a los responsables
politicos, profesionales sanitarios y de servi-
cios sociales, ya que son los actores principales
responsables de la experiencia de las personas
con demencia de todos los sexos, identidades
de género y orientaciones sexuales.

f >~
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QUE OCURRE CON EL
DIAGNOSTICO

Tal como se reivindica desde CEAFA, el diag-
ndstico precoz es clave para la deteccién del
Alzheimer u otras demencias a tiempo, lo que
permite que las personas diagnosticadas se
encuentren en fases iniciales de la enfermedad
y genere oportunidades de investigacion, tra-
tamiento y una mejor calidad de vida.

En relacidon con esto, hay ocasiones en que las
personas mayores LGTBQ+ que han vivido a lo
largo de su vida situaciones de discriminacion
o rechazo, pueden sentirse incémodas a la hora
de buscar ayuda o de dar informacidén sobre si
mismas durante el proceso de diagndstico, ya
gue se puede revelar su identidad de género u
orientacidn sexual. Esto dificulta el diagndstico
de la enfermedad y posterior tratamiento.
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El impacto de vivir solo

Como ya sabemos, en muchos casos, son las
personas cercanas a la persona con demen-
cia (familia, pareja, amigos) las que detectan u
observan sintomas o cambios en la persona y
pueden aconsejarlas para acudir a su médico
de Atencion Primaria. Por ello, aquellas perso-
nas LGTBQ+ con demencia que viven solas tie-
nen menos probabilidad de ser diagnosticadas
de forma precoz. Esto se debe a que no tienen
el mismo contacto con sus familiares y es me-
nos comun que tengan hijos, lo que implica que
su red familiar sea mas reducida y, en conse-
cuencia, se reduzcan también las posibilidades
de detectar sintomas o cambios en su persona.
Ademas, este informe indica que, las personas
mayores LGTBQ+ suelen tener peor salud fisi-
ca y mental y, ello hace que sea mas dificil que
busquen ayuda y sean diagnosticadas a tiempo.

Por otro lado, existe una tendencia al infradiag-
nostico de demencia en el entorno residencial.
El personal de los centros residenciales puede
sospechar que una persona padece demencia,
pero a menudo no se aseguran de que recibe
un diagnédstico.

Sin embargo, es importante ser diagnostica-
do tanto para la propia persona con demencia
como para los centros residenciales porque:

* se puede facilitar una atencién, apoyo y
tratamiento adecuados para las personas
con demencia,

* |os directores pueden conocer cuantas per-
sonas tienen demencia y asi capacitar al
personal, crear entornos adecuados y res-
ponder mejor a las necesidades y derechos
de las personas con demencia.

LAS PERSONAS LGTBQ+ QUE
VIVEN CON DEMENCIA

Doble estigma - definirse como persona

Conforme vamos cumpliendo afios y nos hace-
mos mayores, también aumenta la probabilidad
de que podamos padecer demencia, de ahi la
importancia del envejecimiento saludable y fo-
mentar los habitos de vida saludable. Hasta ahi
todo claro pero, élas imdgenes que se utilizan
son las correctas?

En general, las imagenes que se utilizan para
fomentar el envejecimiento saludable no son
realmente inclusivas, ya que hay personas LGT-
BQ+ con demencia que no se sienten identifi-
cadas, lo que se debe principalmente a que to-
davia existe un doble estigma: ser una persona
LGTBQ+ con demencia.

A las personas se les etiqueta segun su edad
(ser persona mayor) y, ademas, segun su iden-
tidad de género u orientacién sexual. Por ejem-
plo, se da por supuesto que las personas con
demencia son heterosexuales y tienen nietos.

Teniendo en cuenta lo anterior, se hace aun mas
importante el derecho a definirse, es decir, una
persona LGTBQ+ con demencia sigue siendo
la misma. Sin embargo, en muchas ocasiones,
todo lo que ha sido, es, ha hecho o hace la per-
sona (su experiencia vital) pasa a un segundo
plano o se ignora y se reduce a, por ejemplo,
una mujer lesbiana con demencia. Hay que res-
petar cdmo quieren ser percibidas y reconoci-
das las personas LGTBQ+ con demencia, como
quieren vivir y expresarse.

“Salir del armario”, “ser expuesto” y “passing”

Al ser términos que seguramente hayamos es-
cuchado o utilizado en alguna ocasidn, es ne-
cesario saber diferenciarlos y tenerlos en cuen-
ta, ya que son clave para las experiencias de las
personas LGTBQ+.

“Salir” significa compartir tu orientacién se-
xual o identidad de género con las personas
que te rodean, mientras que “ser expuesto”
quiere decir que otra persona revela tu orien-
tacidn sexual o identidad de género (de forma
accidental o intencionada) pero sin tu con-
sentimiento. “Passing” se refiere a cuando una
persona se presenta a si misma como perte-
neciente a un grupo o categoria diferente al
suyo propio, por ejemplo, si un hombre gay se
presenta a si mismo como heterosexual, esta
pasando por heterosexual.

“Passing” y “salir” no son decisiones que se to-
men de una vez por todas, dependen de las si-
tuaciones de las personas, por ello, tanto en las
residencias como en los servicios de atencidon a
domicilio, debido a la rotacién de profesiona-
les, las personas LGTBQ+ se pueden plantear
si revelan o no su identidad de género u orien-
tacion sexual.

Para las personas LGTBQ+ con demencia es
incluso mas dificil conforme avanza la enfer-
medad. Ya que, no todas, pero hay personas
que prefieren pasar desapercibidas y por ello
temen ser reveladas por los que las rodean
o de forma accidental. Este temor hace que
no quieran buscar ayuda o que dependan de
cuidadores para manejar su privacidad. Ade-
mas, pueden tener miedo de que sus amigos
y familiares no siempre estén presentes (por
ejemplo, si viven en residencias) y que el per-
sonal asistencial no respete su intimidad, con
el riesgo de ser expuesto a otras personas sin
su conocimiento.



En este sentido, los sintomas de la demencia
(dificultades para recordar, planificar y concen-
trase) pueden complicar que las personas man-
tengan su identidad de género. Asi, los profe-
sionales sanitarios y de servicios sociales deben
respetar la identidad de género de las personas
con demencia y ayudarles a mantenerla.

Relaciones y sexualidad

Estamos de acuerdo en que las relaciones per-
sonales son importantes ya que proporcionan
apoyo y sensacion de seguridad, lo que afec-
ta a la calidad de vida y a la salud tanto fisi-
ca como mental de las personas. Por ello, es
especialmente importante para las personas
con demencia, ya que conforme la enferme-
dad avanza, se vuelven mas dependientes de
sus parejas y familias.

En este sentido, tradicionalmente se ha asu-
mido que las parejas estan formadas por per-
sonas del sexo opuesto, que son heterosexua-
les y estdn casadas, pero esto ha cambiado
y actualmente existen diferentes tipos de re-
laciones (no todas las parejas estan casadas,
hay mayor niumero de parejas del mismo sexo,
muchas personas mayores estan solteras y
otras pueden tener citas o buscar relaciones
y/o parejas sexuales).

La demencia supone un cambio radical en
cémo las personas con demencia perciben
sus relaciones. En muchos casos provoca una
sensacion de haber perdido a su pareja, su
amigo, su amante con quien poder hablar y
confiar. También afecta las relaciones de po-
der, es decir, la dependencia, interdependen-
cia e independencia dentro de la pareja, pero
esto dependerd de la naturaleza de la relacidon
y los roles de género previos al diagndstico
de demencia.

Con relacién a esto ultimo, al vivir en socie-
dades heteronormativas, los roles y las res-
ponsabilidades de las parejas LGTB se suelen
dividir de forma tradicional entre hombres vy
mujeres, independientemente de quien las
realiza, o de forma igualitaria. Se sugiere que
las parejas LGTB se basan menos en el poder
y la desigualdad que las parejas heterosexua-
les. Ademas, renunciar a los antiguos roles y
aceptar los nuevos provoca que las parejas se
sientan estresadas y abrumadas, ya que las
personas se aferran a sus roles y aceptan los
nuevos a disgusto.

Por otro lado, la sexualidad es otra cuestidn
fundamental, ya que abarca una serie de ne-
cesidades importantes para las personas con
demencia (tanto heterosexuales como LGTB).
Se trata de una parte importante de la vida de
las personas mas alld de tener una relacidn,

y en muchos casos estd relacionada con as-
pectos como afecto y carifio, a parte de las
relaciones sexuales.

Pero por desgracia, existe poca informacion
sobre la sexualidad y la demencia, y la que
tenemos, generalmente proviene de los cui-
dadores, no de las personas con demencia, y
de personas heterosexuales casadas. Por lo
tanto, sabemos adn menos sobre las perso-
nas LGTBQ+ con demencia y las personas con
demencia de grupos étnicos minoritarios.

A las personas con demencia se les niega la
posibilidad de disfrutar de su sexualidad en
los dmbitos residenciales a pesar de consi-
derarse un derecho humano fundamental.
En algunas situaciones se debe a la falta de
conocimiento o los estereotipos, como por
ejemplo, que las personas mayores no tienen
sexo y no son deseables.

La demencia afecta al interés sexual y la
frecuencia de las relaciones sexuales de las
personas, bien aumentando el deseo de ac-
tividad sexual en momentos o lugares in-
adecuados, o disminuyendo el interés hasta
el punto de no iniciar el contacto sexual. A
menudo se utilizan términos como inapro-
piado o hipersexual en ambitos residencia-
les para referirse a la sexualidad, ya que se
considera como “algo probleméatico”. Por
eso explican que quiza el problema es el lu-
gar y no el acto y, que para ello, hay que
garantizar que las personas con demencia
tengan privacidad.

Al pensar en demencia, se suele pensar en una
etapa avanzada de la enfermedad, en una per-
sona mayor, si a esto se le suma la homofobia
y la transfobia, se convierte en una vision espe-
cialmente negativa de su sexualidad.

ATENCION Y APOYO

Necesidades de atencién complejas

Indican que algunas enfermedades son mas
comunes entre las personas con ciertas iden-
tidades de género u orientaciones sexuales
(diabetes, hipertension, VIH y enfermedades
renales y hepaticas), lo que provoca unas ne-
cesidades de atencién adicionales.

Las personas que padecen esas enferme-
dades tienen mayor riesgo de desarrollar
demencia y, en consecuencia, mayor nece-
sidad de apoyo y atencidon. El estigma aso-
ciado al VIH puede llevar al aislamiento, a
problemas de salud mental y falta de apoyo
y, ademas, a que las personas oculten que
padecen VIH.
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En concreto, las personas transexuales con
demencia tienen unas necesidades de aten-
cidn mayores, ya que por un lado se someten
a un tratamiento hormonal para la transicion
de género y, por otro lado, toman farmacos
para la demencia.

Atencidén centrada en la persona

El informe incide sobre la importancia de la
atencidn centrada en la persona, es decir, en
apoyar el bienestar, la dignidad y la autono-
mia de las personas con demencia. Reconocer
a la persona como un todo; también se debe
considerar y respetar aspectos como su iden-
tidad de género y orientaciéon sexual.

Sin embargo, el apoyo y la atencién realmente
no estan centrados en la persona ya que faltan
servicios y recursos que contemplen las nece-
sidades de las personas LGBT con demencia.

La expresion centrado en la persona se estd am-
pliando para dar lugar a un enfoque centrado en
las relaciones que tenga en cuenta la relacién de
interdependencia que existe entre el cuidador y
la persona que recibe el cuidado y la importan-
cia de las interacciones interpersonales.

Con relacién a esto ultimo, las personas LGBT
con demencia y sus cuidadores no siem-
pre se sienten reconocidas, en ocasiones no
se les reconoce tampoco como parejas. Por
ello, es fundamental reconocer a las personas
gue son importantes en la vida de la persona
con demencia para asi facilitarles un apoyo vy
atencidén centrados tanto en la persona como
en la relacién.

DISCRIMINACION Y MIEDO

En general, las personas LGBTQ+ sufren dis-
criminacién soportando actitudes expresa-
das de forma abierta, como son la homofobia
y la transfobia. Ademas, como se ha mencio-
nado antes, muchas personas mayores LGB-
TQ+ han sufrido discriminacién a lo largo de
su vida, siendo consideradas como personas
gue tienen una enfermedad mental, someti-
das a tratamientos médicos inhumanos, sien-
do alejadas de sus familias y no teniendo de-
recho a tener hijos.

Este tipo de actitudes suponen una falta de
respeto y consideracion hacia las personas
LGBT, ya que anulan sus necesidades e intere-
ses y, ademas, les generan miedo, depresion,
verglenza y aislamiento.

Pero no siempre son actitudes tan evidentes,
ya gue en muchos casos son sutiles e incluso
no intencionales, lo que se denomina como

microagresiones. Esto se debe a una gran fal-
ta de concienciacioén, por ello es tan impor-
tante y necesario sensibilizar sobre las expe-
riencias, los derechos y las necesidades de las
personas LGBT.

El miedo generado por estas actitudes pue-
de ser perjudicial en muchos aspectos, ya que
lleva a las personas LGBT a ocultar sus iden-
tidades sexuales y de género, volviéndose in-
visibles dentro del sistema sanitario y de ser-
vicios sociales, lo que repercute en la calidad
de vida de las personas.

RECOMENDACIONES

El informe de Alzheimer Europe incluye, una se-
rie de recomendaciones realizadas por el grupo
de trabajo de expertos que estan dirigidas tan-
to a los profesionales sanitarios y de servicios
sociales como a los gobiernos. Entre estas re-
comendaciones destacan las siguientes.

Los profesionales sanitarios y de servicios

sociales deben:

+ adoptar un enfoque proactivo pero sensi-
ble para la deteccion y el diagndstico pre-
coz de la demencia, independientemente
del sexo, identidad de género u orienta-
ciodn sexual de las personas.

e asegurarse de que, tras un diagndstico de
demencia, la persona continle recibiendo
todos los servicios y opciones de deriva-
cion, y que todas las posibles causas fi-
sicas y emocionales de cualquier sintoma
nuevo sean investigadas, siguiendo los
mismos procedimientos que se seguirian
para una persona sin demencia.

e proporcionar oportunidades vy, si es nece-
sario, apoyo practico, emocional y admi-
nistrativo para que las personas LGBT con
demencia gestionen de forma efectiva sus
identidades de género; respetar y validad
la identidad de género que una persona
con demencia trata de comunicar; garan-
tizar que las personas LGBT tengan acce-
SO a una persona en la que puedan confiar
para representar sus derechos y bienestar
en el contexto del apoyo y cuidado de la
demencia, tanto al final de la vida como
durante el proceso de duelo.

* reflexionar sobre las implicaciones de uti-
lizar términos que patologizan la sexua-
lidad de las personas mayores y de las
personas con demencia, adoptar un acer-
camiento proactivo y sensible para discu-
tir temas relacionados con las relaciones y
la sexualidad.



e garantizar que todas las personas con de-
mencia estén a salvo de la violencia, las
microagresiones, el acoso y la discrimi-
nacion por parte de los proveedores de
servicios (otros residentes en residencias
o centros de dia) y los visitantes u otros
usuarios de los servicios.

Los gobiernos deben:

* tomar medidas para garantizar la equidad
en el diagndstico oportuno de la demencia.

e garantizar que todas las personas con de-
mencia tengan acceso a un apoyo tras el
diagnodstico que sea apropiado y adecua-
do a sus necesidades individuales, carac-
teristicas personales y situacioén. Las per-
sonas de diferentes grupos marginados
deben participar en el desarrollo e imple-
mentacién de dicho apoyo.

e garantizar que los materiales educativos, la
informacidn sobre salud publica y los men-
sajes e imagenes al retratar el envejecimien-
to, la sexualidad y la demencia respondan a
un enfoque inclusivo, de modo que no per-
petlen los supuestos heteronormativos.

e garantizar que los profesionales sanita-
rios y de servicios sociales tengan acce-
so a una formacién profesional inicial o
continua para satisfacer las necesidades y
respetar los derechos de las personas con
necesidades asistenciales complejas.

 abordar la homofobia y la transfobia en
el dmbito sanitario y de servicios socia-
les y desarrollar un sistema para proteger
los derechos, bienestar y seguridad de las
personas LGBT dentro del sistema sanita-
rio y de servicios sociales.

* tomar medidas para garantizar que las pare-
jas gue no estan casadas ni en uniones civiles
reconocidas también puedan ser reconoci-
das formalmente como pareja de una perso-
na con demencia por cuestiones relaciona-
das con su apoyo y cuidado en el contexto
comunitario, hospitalario y residencial.

CONCLUSIONES

Queda evidente que todavia hay mucho por ha-
cer para mejorar la experiencia y calidad de vida
de las personas LGBT con demencia. Lo cual esta
en manos de los responsables politicos, los pro-
fesionales sanitarios y de servicios sociales, pero
también de toda la sociedad en general.

Se han visibilizado cuestiones clave como es ge-
nerar conciencia y contribuir a crear una sociedad
inclusiva para las personas de todos los sexos,
identidades de género y orientaciones sexuales.

Para mas informacién:

https://www.alzheimer-europe.org/resour-
ces/publications/2021-alzheimer-euro-
pe-report-sex-gender-and-sexuality-con-
text-dementia.
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FORMACION

a comunicacion se produce en todas par-

tes. Con la familia, con nuestros amigos,
con el médico, con la persona que nos atien-
de en la farmacia o en el supermercado, en el
trabajo con nuestros companeros y clientes...
Todos los dias nos comunicamos y lo hacemos
de muchas maneras: con nuestras palabras,
con nuestras acciones, nuestros gestos... To-
dos sabemos transmitir qué necesitamos, qué
queremos, cOmo somos, pero a huestra ma-
nera. Sin embargo, en el entorno profesional
debemos perfilar cémo comunicamos.

De la misma manera que comunicar es nece-
sario para las personas, lo es también para las
organizaciones, con independencia de su ta-
mafo o de la actividad que realice. Quién lo
dice, qué se dice, cdmo se dice y dénde se dice
son aspectos clave a trabajar para tener una
comunicacion efectiva, que permita conocer
a la organizacién, generar marca y transmitir
cualguier mensaje.

Pero antes de llevar a cabo una intervencion
en publico, debemos trabajar qué es lo que
gueremos contar. La comunicacién exige una
planificacidn previa, donde plasmemos los ob-
jetivos de comunicacion que se quieren alcan-
zar, asi como la hoja de ruta a seguir (cémo
y cuadndo comunicarnos con nuestro publico
objetivo). Hablamos de un plan de comuni-
cacion que debera estar bien definido y que
debera ser conocido por cada miembro de la
organizacioén. De este modo se conseguira ha-
cer una comunicacion eficaz y rentable.
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QUIEN COMUNICA -
EL PORTAVOZ

Quien comunica esta representando a la organi-
zacion vy, por tanto, es el portavoz. Habitualmente,
la improvisacién, la urgencia vy la falta de planifica-
cion, hace que se improvise la figura del portavoz.
Asi mismo, no siempre el mayor responsable de la
organizacion ha de ser el adecuado para ejercer
como portavoz de la organizacion.

Algunas personas cuentan con las caracteristi-
cas necesarias para transmitir y, otras, deben tra-
bajar previamente esas capacidades. ¢Qué cuali-
dades debe cumplir un buen portavoz?

» Estar bien informado - Se debe conocer la
informacion de lo que se quiere transmitir
y de otros temas que afecten a la proble-
matica que representa.

* Ser amable, tener empatia y mostrar sim-
patia - Debemos proyectar profesionali-
dad, pero a su vez cercania para eliminar
distancias con nuestro publico objetivo.
Debemos mostrar sensibilidad y confianza.

e Coloquial - Evitar la jerga profesional, utili-
zando mensajes adaptados al destinatario.

* Elegir bien el mensaje a transmitir - Es
importante estructurar adecuadamente
los mensajes y ser preciso a la hora de
abordar la informacioén. La idea principal a
transmitir siempre debe estar al principio.



* Honesto - No entrar en temas que no se
conoce. Es preferible reconocer que no se
tiene un determinado dato a improvisar o
“inventar” una informacion.

e Controlar el lenguaje no verbal - Una
buena “puesta en escena” transmite se-
guridad y tranquilidad. Los gestos, los
movimientos, el contacto visual y el do-
minio del espacio facilitan que el mensaje
legue correctamente.

Sélo asi, ganaremos en credibilidad, que a pe-
sar de que depende de muchos factores, tras-
ladaremos una imagen de autoridad, seguri-
dad y de conocimiento.

Sin embargo, no debemos perder el control de
ciertos aspectos en una intervencion publica y
gue pueden perjudicarnos:

» La falta de escucha del interlocutor. Debe-
mos escuchar las preguntas atentamente y
pedir aclaracion si no las hemos entendido.

* Cuidado con la comunicacién no verbal,
pues todo comunica, lo que se dice y lo
qgue no. Debemos controlar brazos, manos
y piernas; la sonrisa es nuestro gran amigo
y la mirada no se esconde.

e Cuidado con la arrogancia.

* Es razonable tener miedo o incluso inse-
guridad, pero estas sensaciones se pue-
den planificar y controlar. Hay que traba-
jar las emociones.

Las intervenciones en publico requieren de pla-
nificacion, detallando lo qué queremos decir, je-
rarquizando los mensajes a trasladar y redactar
los mismos. Pero igual de importante es dedicar
tiempo de “entrenamiento”, ensayando y ver-
balizando en voz alta lo qué queremos contar.
Y, desde luego, realizaremos un control de cali-
dad, es decir, evaluaremos todas nuestras inter-
venciones para modificar aquellos aspectos que
puedan mejorarse. La comunicacién es un pro-
ceso de constante entrenamiento.

QUE SE DICE - EL MENSAJE

A la hora de dirigirse a los medios hay que tener
en cuenta que lo mas importante es saber trans-
mitir el mensaje de forma clara, concisa y senci-
lla, es decir, hay que “ir directamente al grano” y
evitar exponer ideas innecesarias.

Se deben evitar los tecnicismos, saber argu-
mentar, demostrar que se domina el tema y
mostrarse plenamente seguros, pero a la vez
humildes y realistas.

La mejor forma de captar la atencién de los me-
dios es ofrecerles en la conversaciéon una frase
impactante, que condense toda la informacion
y reuna las ideas y los datos mas relevantes: que
sea noticia, breve, que capte la atencion del que
lo ve y que resuma el contenido.

Esto conlleva a decir lo mas importante al prin-
cipio, con pocas palabras, pero muy claras y lo
mas exactas posibles e incluso, se puede repetir
el mensaje clave en varias ocasiones. De esta for-
ma se facilitara la labor del redactor y se conse-
guird despertar el interés del periodista.

Cuando se denuncia una situacion, es importan-
te introducir propuestas. Debe ser analitico vy
propositivo. Si las respuestas pueden refrendar-
se con cifras y datos concretos, se reforzardn los
argumentos expuestos.

Son varios aspectos a tener en cuenta:

e Es importante trabajar cada interven-
cion. Debemos preparar un listado de
los mensajes principales gque queremos
transmitir y un argumentario (documen-
to que contenga las respuestas a todas
las preguntas posibles).

« Es importante vocalizar bien y controlar la
velocidad del discurso (Pausas y los tonos).

e Evitar el uso de palabras mal sonantes.

MEDIO A TRAVES DEL QUE SE
LANZA EL MENSAJE - CANAL

No es lo mismo una intervencion para prensa es-
crita, donde tendremos que emplear un lengua-
je mas elaborado y ser mas extensos en nuestro
discurso que una intervencion en radio que re-
quiere de un mensaje mas breve y conciso.

No hay medio pequeno, todos son importan-
tes y, en especial, si aportan valor a nuestra
estrategia de comunicacién. En funcién del
medio, habra que adaptar el contenido al es-
pacio, por ejemplo, extrapolando datos. En
este sentido, los medios autondmicos y regio-
nales son de gran importancia y requiere un
esfuerzo adaptar el mensaje.

Aunque la tendencia actual es a virtualizar las
reuniones, la presencialidad en momentos clave
sigue siendo importante. De este modo, nos per-
mite ampliar la relacidon con los periodistas de
manera que las posibilidades de poder contar
contigo nuevamente aumenten. A su vez, la pre-
sencialidad permite que la entrevista se alargue.

A la hora de hacer una intervencién en me-
dios, es importante que el entrevistado lidere
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la entrevista, ya que, permitird dejar claro el
mensaje a transmitir, asi como el propdsito
de la organizacion.

EN CONCLUSION...

La comunicacién permite alcanzar el lide-
razgo y el éxito, pero requiere de una plani-
ficacion, valorando estratégicamente lo qué
queremos comunicar. No debemos dejar la
comunicacion y la atencién a los medios de
comunicacion en manos de la improvisacion e
ir trabajandolo sobre la marcha.

La figura del portavoz es importante, el cual
debe reunir unas caracteristicas determinadas.
Estas caracteristicas para algunos son innatas,
pero el resto podemos entrenarlas. Y, como no,
es fundamental trabajar los mensajes que quere-
mos trasladar, interiorizarlos, ensayarlos pero re-
novandolos. Estos deberan adaptarse al medio
de comunicacioén al que lo dirijamos.

La cuestion es, éestamos preparados
para comunicar?

S| DESEAS COLABORAR CON CEAFA,
HAZTE AMIGO SOLIDARIO

¢éQUIEN PUEDE SER AMIGO SOLIDARIO
DE CEAFA?

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

CARACTERISTICAS

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

e Tu decides la aportacion que quieres hacer.

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

TU APORTACION NOS AYUDARA A:

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

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

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

e« Solicitar el apoyo y la solidaridad de
la poblacion.

* Realizar proyectos encaminados a la Re-
presentacion-Informacion/Sensibiliza-
cidén-Formacion.

e Fortalecer la estructura de la organizacion.

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

Hagzte Amigo Solidario
de CEAFA

/. bizum ¢%)
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urante el afio 2022, hemos tenido la opor-

tunidad de trabajar y actualizar el perfil de
las personas con Alzheimer y otras demencias
en Espafia, de manera que contemos con infor-
macién mas precisa sobre la situacién y las ne-
cesidades de las personas afectadas. Las Aso-
ciaciones vinculadas a la estructura confederal
de CEAFA han trabajado en la recopilacién y
aportacién de esta informacién, a las cuales a
través de este informe queremos agradecer el
esfuerzo llevado a cabo.

El informe recoge informacioén relativa a datos
sociodemogréaficos, datos relativos a la unidad
convivencial y lugar de residencia y, datos re-

EL PERFIL DE LAS PERSONAS CON ALZHEIMER U OTRA DEMENCIA

o

1Fr

lativos a los servicios y prestaciones que utiliza
y/o de los que es beneficiario/a.

Se presenta a continuacion la caracterizacion
de las personas con Alzheimer y otras demen-
cias vinculadas a la estructura confederal de
CEAFA (personas usuarias de sus servicios) du-
rante el aflo 2022. La informacion que se detalla
proviene de una muestra de 6.895 personas dis-
tribuidas por todo el territorio nacional.

La muestra se compone de un 31,7% de hom-
bres y un 66,6% de mujeres. El 4,4% son perso-
nas de menos de 64 afnos, el 5,3% entre 65y 69
anos, un 28,5% entre 70 y 79 afos, un 37% entre
80 y 89 afos y un 9,3% mas de 90 aios.
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Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias vinculadas al movimiento asociativo de
CEAFA segln sexo y franja de edad

Franja de edad

SEXO

HOMBRE MUJER

N°

%

Menos de 60 anos 56 88 0 144 2,1%
De 60 a 64 anos 65 93 0 158 2,3%
De 65 a 69 afios 134 231 0 365 53%
De 70 a 74 afios 252 514 3 769 1,2%
De 75 a 79 afios 416 770 5 1191 17,3%
De 80 a 84 afos 399 919 8 1.326 19,2%
De 85 a 89 afios 359 861 6 1.226 17,8%
De 90 a 94 afos 125 400 3 528 7,7%
95 0 mas anos 20 87 1 108 1,6%
NS/NC 360 632 88 1.080 15,7%
TOTAL 2.186 4.595 N4 6.895 100%

Menos de 80 afos 60 2 64 afos

65 a 69 anos

70 a 74 ahos 75279 afes

M Hombre

BO a B4 afos

o Mujer

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

85 a 89 afes

90 a 94 ahos

95 o mas afos

Desde el punto de vista del nivel educativo, se observa que la muestra se compone de un 30,3%
de personas con estudios primarios, frente a un 14,20% que dispone de estudios secundarios o
superiores y un 19,4% que no dispone de estudios o estudios incompletos.

En cuanto a la situacién laboral, se observa que el 80,38% de las personas que han facilitado esta in-
formacidn (4.505 personas) estan jubiladas, frente a un 1,53% que se encuentra en activo. En cuanto
a la profesidn que desempefan o han desempefiado, encontramos, entre otros, un 12,88% amo/a de
casa, un 4,97% agricultor/a y/o ganadero/a, un 1,16% administrativo/a, 5,35% operarios de fabrica, un
1,68% maestro/a y un 1,1% ostenta o ha ostentado cargos de responsabilidad o direccion.



B Trabajando por cuenta ajena
M Trabajando por cuenta propia
B Baja laboral temporal
En situacién de desempleo
B Incapacidad laboral
M Jubilado/a
M Otros
W NS/NC

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

Respecto al tipo de demencia que presentan, el 41,7% de las personas disponen de un diagnods-
tico de Alzheimer, un 10,6% deterioro cognitivo leve, frente a otros diagndsticos que no superan
mas del 5%.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segtin sexo y tipo de demencia que

presenta
SEXO
Tipo de demencia HOMBRE MUJER NS/NC
Enfermedad de Alzheimer 797 2.057 23 2.877 41,7%
Cuerpos de Lewy 42 51 93 1,3%
Demencia 3 4 7 0,1%
Demencia mixta 125 169 1 295 4,3%
Demencia por Parkinson 85 84 169 2,5%
Demencia senil 30 73 1 104 1,5%
Demencia vascular 101 134 235 3,4%
Deterioro cognitivo 66 164 230 3,3%
Deterioro cognitivo leve 242 490 2 734 10,6%
Deterioro cognitivo moderado 42 108 150 2,2%
Deterioro cognitivo severo 14 26 40 0,6%
Fronto-temporal 77 73 1 151 2.2%
Otros 153 436 589 8,5%
Sin diagndstico 21 50 71 1,0%
(en blanco) 388 676 86 1150 16,7%
TOTAL 2186 4595 n4 6895 100%

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

De las 3.590 personas que han respondido a la cuestion sobre el especialista que les realiza el
seguimiento de la enfermedad, mayoritariamente indican que es realizado por su neurdloga/o,
seguido de Atencion Primaria.

Varias comunidades auténomas han preguntado por el sistema sanitario en el cual han sido diag-
nosticados vy realizado el seguimiento. Un 5,59% de las personas han indicado que, a través del
sistema sanitario privado, frente a un 54,55% que ha optado por el sistema sanitario publico.
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Desde el punto de vista del estadio de la enfermedad, un 13% presenta un deterioro cognitivo leve,
un 25,9% un deterioro cognitivo moderado y un 9,85 grave. Entre las mujeres, un 12,6% presentan
un deterioro leve, frente a un 26,8% y 10,5% con un deterioro moderado y grave respectivamente.
Entre los hombres, un 14,1% presentan un deterioro cognitivo leve, un 25% moderado y un 9% grave.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segtin sexo y estadio de la enfermedad

Hombres Mujeres
Estadio de la enfermedad
n° %
Ausencia de alteracién cognitiva 7 0,3% 16 0,3% 0,0% 23 0,3%
Deterioro cognitivo leve 308 141 % 581 12,6 % 7 6,1 % 896 13,0 %
Deterioro cognitivo moderado 333 15,2 % 745 16,2 % 4 35% 1.082 | 15,7 %
Deterioro cognitivo moderado-grave 214 9,8 % 489 10,6 % 3 2,6 % 706 10,2 %

Deterioro cognitivo grave 166 7.6 % 393 86 % 1 09% 560 81%
Deterioro cognitivo muy grave 30 1,4 % 88 19 % 0,0 % 18 1,7 %
NS/NC 812 371% | 1343 | 292 % 99 86,8% | 2254 | 32,7%
(en blanco) 316 14,5 % 940 | 205% 00% | 1256 | 182%
TOTAL 2186 | 100 % | 4.595 | 100 % N4 100 % | 6.895 | 100 %

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

El 19,1% de las personas llevan diagnosticadas de la enfermedad 2 o menos anos, un 35,6% entre 3y
9 anos y un 6,5% mas de 10 afos.

Cabe destacar que un 36,9% de las personas diagnosticadas en 2 o menos afios, presentan un dete-
rioro cognitivo moderado y un 5,3% grave. Asi mismo, un 13% de las personas que estadn diagnosti-
cadas desde hace mas de 10 afos, presentan un deterioro cognitivo leve. Se observa que, conforme
incrementan los afilos desde el diagndstico, aumenta la gravedad en el estadio de la enfermedad.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segtin estadio de la enfermedad y afios
desde el diagndstico

Estadio de la enfermedad

Afios desdeel ~ Ausen- : Deterio- Deterio-
i Ssti ciade al- Deterio- f
diagnéstico teracion ro cogni- ';?v%ﬂg‘g'_' rgigi?/g- NS/NC (en blanco) Total
co%gltl- tivo leve e grave
9 313 485 70 439 0]
2 afNos o menos 1.316 191 %
0,7 % 238 % 369% 53 % 33,4 % 0,0 %
2 228 501 145 221 0
Entre 3y 4 afos 1.097 15,9 %
0,2% 20,8 % 457 % 132 % 20,1 % 0,0 %
2 222 571 295 270 0]
Entre 5y 9 afos 1.360 19,7 %
0,1% 16,3 % 42,0 % 21,7 % 19,9 % 0,0 %
2 43 105 102 90 0]
Eptre]OyM 242 50%
anos 0,6 % 12,6 % 30,7 % 29,8 % 26,3 % 0,0 %
1 M 30 24 35 0]
Mas de 15 aflos 101 1,5 %
1,0 % 10,9 % 29,7 % 238 % 3477 % 0,0 %
7 79 96 42 1199 0] 1.423
NS/NC 389 %
(en blanco) 0 0 0 0 0 1.256 1.256
23 896 1.788 678 2.254 1.256
TOTAL 6.895
0,3 % 13,0 % 25,9 % 9,8 % 32,7 % 18,2 %

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA




Soélo el 22,1% de las personas sobre las que se dispone de este dato (4.050 de 6.895) tiene algun
grado de discapacidad reconocido y el 3,9% se encuentra en proceso de valoracion. El 39,7% no
lo ha solicitado.

En 132 de los casos se ha procedido a la revision del grado de discapacidad, como consecuencia
del empeoramiento de la persona en la evolucidn de la enfermedad.

De las 1.606 personas gue no han solicitado el grado de discapacidad, se observa que un 1,25% son
personas que llevan mas de 15 afios diagnosticadas y un 26,40% entre 5 y 9 afios. Entre aquellas
que llevan mas de 5 aflos diagnosticados vy sin solicitar el grado de discapacidad, un 5,98% presen-
ta un deterioro cognitivo grave o muy grave.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segun su grado de discapacidad reconocido

Sexo
Grado de discapacidad Hombre Mujer NS/NC Total
Sin grado reconocido 447 945 2 1.394 34,4 %
Menos del 33% 12 14 26 0,6 %
Entre el 33% y el 64% N4 207 321 79 %
Entre el 65% y el 74% 73 128 1 202 50 %
75% o0 mas 128 213 4 345 85%
En proceso 67 88 1 156 39%
Sin solicitar 449 1.151 6 1.606 39,7 %
Total 1.290 2.746 14 4.050 100 %

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

La valoracion de la discapacidad, por tanto, no es un procedimiento al que las personas enfermas
y sus familiares suelan recurrir, pese a que les pueda facilitar el acceso a determinados recursos y
ventajas (plazas reservadas de aparcamiento o ventajes fiscales, entre otras).

La valoracién de la dependencia es un procedimiento mas conocido entre las personas con Alzhei-
mer u otra demencia y sus familias, al estar directamente vinculado al acceso a las prestaciones
del Sistema de Servicios Sociales, entre cuyos servicios y prestaciones econdmicas se recogen las
del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD).

En este caso, el 14,3% de las personas de las que se dispone informacion sobre este dato (4.516 de
las 6.895) no ha solicitado la valoracion y el 63,6% tiene algun grado reconocido. Ademas, el 10,9%
de los casos estd en proceso de valoracion.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segun su grado de dependencia reconocida

Grado de discapacidad Hombre Mujer
Sin grado reconocido 173 331 4 508 N2 %
Grado | 194 478 1 673 14,9 %
Grado Il 349 865 9 1.223 271 %
Grado Il 297 676 2 975 21,6 %
En proceso 183 306 1 490 10,9 %
Sin solicitar 222 423 2 647 14,3 %
Total 1.418 3.079 19 4.516 100 %

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA
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Conforme aumentan los afios desde el diagndstico se reduce el porcentaje de personas que no
han solicitado la valoraciéon (del 25,9% entre quienes llevan hasta 2 afios diagnosticadas, al 6,6%
gue lleva mas de 10 afos diagnosticado).

Se observa, ademas que a la par que incrementan los aifos desde el diagndstico, también aumenta
el grado de dependencia: el 47,9% de las personas que llevan mas de 15 afios diagnosticadas vy el
54,3% con mas de 10 anos diagnosticados tienen un Grado Ill de dependencia, frente al 14,7% de
quienes llevan hasta 2 afnos diagnosticadas.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segtin su grado de dependencia reconocida y
anos desde el diagnéstico

Grado de dependencia

Anos desde el diagnéstico

Gradol Gradoll Gradolll Sin solicitar Total
153 182 83 146
2 anos 0 mMenos 564 21,8%
271 % 323% 14,7 % 259 %
130 282 205 95
Entre 3y 4 afos 712 27,5%
18,3 % 39,6 % 28,8 % 13,3 %
128 409 365 94
Entre 5y 9 afos 996 38,5%
129 % 411 % 36,6 % 9,4 %
- 22 73 132 16
Entre 10y 14 ahos 243 9,4%
91 % 30,0% 543 % 6,6 %
10 22 34 5
Mas de 15 afios 71 2, 7%
14,1 % 31,0% 479 % 7,0 %
443 968 819 356
TOTAL 2.586
171 % 37,4 % 31,7 % 13,8 %

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

Desde el punto de vista del deterioro cognitivo, se observa que, a mayor deterioro cognitivo, ma-
yor grado de dependencia tiene reconocido (Un 64,6% de los casos disponen de un Grado Il con
un deterioro cognitivo grave).

El 85,6% de las personas de las que se dispone de este dato (4.203 de 6.895) sigue viviendo en su
domicilio, el 9,9% en el domicilio de familiares y el 4% en una institucion.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segun dénde vive y sexo

Lugar donde vive la persona

Hombre

Mujer

En su domicilio 1.240 2.340 17 3.597 85,6 %
En el domicilio de familiares 63 354 1 418 9,9 %
En institucion (Residencia) 49 n7 2 168 4,0%
Otros 5 15 20 0,5%
TOTAL 1.357 2.826 20 4.203

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA




A su vez, el 18,1% de las personas viven solas (Con o sin ayuda externa para su asistencia). El 47,1%
con su pareja o conyuge y el 20,9% con sus hijos/as.

De las personas que se dispone datos de convivencia, mas del 50% indican que no hay menores
en la unidad de convivencia (un 1,83% indica que hay un menor y un 1,15%, dos menores), mas del
35% indica que no existen en el ndcleo de convivencia mas personas con grado de dependencia
reconocido (salvo un 10,31% que apunta que existe otra personas mas en el nldcleo de convivencia)
y mas del 40% indica que no hay otras personas dentro del nucleo de convivencia que tenga otras
patologias crénicas graves (salvo un 5,92% que incide en que existe otra personas mas).

En base al deterioro cognitivo que padecen, un 9,5% vive solo/a con un deterioro cognitivo grave
frente a un 23% con deterioro cognitivo leve o un 47,4% con ausencia de alteracidn cognitiva. En la
mayoria de los casos viven con su pareja/cényuge y en su defecto, con hijos/as.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias seglin con quién viven y su
deterioro cognitivo.

Deterioro cognitivo

Ausencia
Con quién vive altera?c.ién Leve Moderado

cognitiva
Vive solo/a 15,8 % 12,1 % 55% 0,6 %
Vive solo/a con ayuda externa 316 % 10,9 % 12,1 % 89 %
Conyuge/Pareja 316 % 482 % 447 % 41,4 %
Coényuge/Pareja e hijos/as 0,0 % 6,2 % 51% 8,0%
Hijos/as 211 % 16,0 % 23,0 % 28,4 %
Otros familiares 0,0 % 29 % 42 % 38%
Rotacion familiar 0,0 % 0,8 % 0,6 % 0,8 %
No familiares 0,0 % 1,4 % 2,4 % 38 %
Otros 0,0 % 1,5% 2,3% 42 %
Total 100 % 100 % 100 % 100 %

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

El 68,9% de las personas disponen de cuidador o cuidadora principal, entendiendo por tal al
familiar/familiares u otras personas del nucleo de convivencia de la persona encargada/s de
su cuidado habitual y cotidiano (tanto en las actividades basicas de la vida diaria, como en las
actividades instrumentales de la vida diaria). La persona cuidadora, es aquella, que sin existir
relacion mercantil por medio (no es una cuidadora profesional) y viviendo en el mismo domi-
cilio de la persona dependiente, o fuera de él, asume la atencion y cuidados que ésta precisa.
Y ello tanto si es esta misma persona quién realiza directamente estas tareas de atencidn y
apoyo, como Si es quien se encarga de organizar y asegurar que la persona disponga de la
atencidon y apoyos que necesita.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segtin si disponen de cuidador/a principal

Dispone de cuidador/a principal Hombre Mujer

No 323 620 102 1.045 15,2 %
Si 1.529 3.208 n 4.748 68,9 %
NS/NC 334 767 1 1.102 16,0 %
Total 2.186 4.595 Nn4 6.895 100 %

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

eNMENTE 54

39



En el 44,4% de los casos es la pareja/conyuge quien ejerce como cuidador/a principal y en el 43,4%
de los casos, lo hacen los hijos/as.

Con respecto a los servicios que hacen uso, se observa que, a pesar de tratarse de personas con di-
ficultades, alto grado de dependencia y que, mayoritariamente viven en sus domicilios (solos o con
familiares) es limitado el porcentaje de quienes utilizan servicios de teleasistencia (8,8%) y ayuda a
domicilio (15,6%).

eNMENTE 54

El Centro de Dia (27,9%) junto con los Servicios de Atencion a la Dependencia y Promocidn de la
autonomia personal (20,5%) son los servicios mas utilizados.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias seglin servicios de los que son usuarios

Sorveoge e abepercencay | e | 205w
Centro de Dia 1.921 279 %
Unidad de Respiro 539 7,8 %
Residencia 166 2,4 %
Servicio de Ayuda a domicilio 1.075 15,6 %
Teleasistencia 609 8,8 %
Otros 1.214 17,6 %

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

Entre las personas que han dado respuesta a las cuestiones relativas a las diferentes prestaciones
econdmicas del SAAD, un 41,96% de las personas que han respondido reciben una prestaciéon eco-
ndmica vinculada al servicio y un 23,25% para cuidados en el entorno familiar.

Muestra de personas con Alzheimer y otras demencias segtin prestaciones econémicas del SAAD

Prestacion econémica del SAAD

(Dependencia) Hombre
Pres.ta.aon econdmica vinculada al >73 7% o o775 o o o6
servicio
Prestaciéon econdmica de asistencia 18 38,30 % o 61705 - oo
personal

Prestacion econdmica para cuida-

dos en el entorno fam. y apoyo a 106 28,80 % 262 71,20 % 368 23,25 %
cuidadores no prof.
TOTAL 397 864 1.261

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

La pensidn mas habitual entre las personas que han dado respuesta a estas cuestiones es la pension
de jubilacion con un 89,64% vy la pensidon de viudedad con un 62,69%.

40



q—
LN
LL
100,00% =
100% 96,94% Z
89,09% %
75%
57,14%
51,22% 53,29%
48,78% ]
50% 1 46,71%
42,86%
25% ] 1
10,91%
"\‘ 3,06%
" | N
Pension de Pension Pensién Pensién por Renta social Otras prestaciones
jubilacién no contributiva de Viudedad invalidez bésica

o incapacidad

B Hombre W Mujer

Fuente: Elaboracion propia de CEAFA

La mayoria de las personas con Alzheimer y otras demencias que han facilitado dicha informacion,
disponen de las condiciones de accesibilidad que necesita en su vivienda. El 43,9% de las personas
disponen de productos de apoyo, frente a un 22,9% que no requiere. Sin embargo, pocos de ellos
han recibido ayudas para realizar tanto la adaptacién de la vivienda como para la adquisicion de
productos de apoyo.

Finalmente, Unicamente el 8,7% de las personas con Alzheimer y otras demencias que han facilitado
esta informacidn tienen su capacidad juridica modificada y un 2,5% estd en proceso para ello.
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SERVICIOS

46 % 90 %

SERVICIO DE ATENCION

AYUDA A SOCIAL
DOMICILIO
83 % 56 %
j ATENCION GRUPOS
PSICOLOGICA DE AYUDA
INDIVIDUAL MUTUA

Qrw 59 % 78 %

TALLERES TALLERES PARA

PARA PERSONAS CON
FAMILIARES DEMENCIA
17 %
ASISTENCIA
JURIDICA
ESTRUCTURA CONFEDERAL
FINANCIACION
13 6 315
PUBLICA
PROPIA 46%
49%
ENTIDADES ASOCIACIONES ASOCIACIONES
AUTONOMICAS UNIPROVINCIALES DE FAMILIARES
PRIVADA
5%
UNIDADES DE RESPIRO CENTROS DE DiA RESIDENCIAS
122 3.555 309 133 4.838 2.287 12 409 127

CANTIDAD PLAZAS CONCERTADAS CANTIDAD PLAZAS CONCERTADAS CANTIDAD PLAZAS CONCERTADAS
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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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