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Caracteristicas
de la
dependencia
tipo Alzheimer

Se genera en el binomio y es bidireccional

Tiene como origen la situacion de dependencia fisica 'y
cognitiva del o la paciente

Va a tener consecuencias fisicas, psiquicas y emocionales,
econdmicas, laborales, fiscales y legales en la persona
cuidadora

Puede producir la exclusidn social de la persona cuidadora,
no exclusivamente por causas econdmicas

Va a afectar a la persona cuidadora llegandole a producir un
vacio personal que perdurara en el tiempo y puede requerir
cuidados especializados
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MODELO DE ATENCION A LA DEPENDENCIA TIPO ALZHEIMER

BINOMIOpaciente + persona cuidadora
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sentido amplio
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Resultados esperables combatir la
dependencia tipo Alzheimer
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Como estamos trabajando hoy

050 Areas de atencién Herramientas
wé |

Paciente Ley de dependencia

Persona cuidadora familiar Plan Integral de Alzheimer

Otras legislaciones, estrategias, planesy
programas

Relacion entre ambos

CEAFA
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[ Herramientas: Ley de dependencia

4 requisitos 8 prestaciones

v'Tener nacionalidad espafiola v'Econdmicas:

v'Tener mas de 3 afios 1. Vinculadas al servicio

v'Tener reconocido un grado de 2. De asistencia personal
dependencia 3. Cuidados en el entorno

v'5 afios de residencia en familiar

Espafa, 2 antes de la solicitud
v'Servicios:
4. Prevencion
5. Teleasistencia
6. Ayuda a domicilio (SAD)
7. Centro de Dia y Noche
8. Atencion residencial
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J Herramientas: PIA 2019-2023
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d Herramientas: Otras legislaciones, estrategias, planes y programas

v' Objetivo: Generar modelos de convivencia
Cambio cultural

BOE-A-2021-9233 Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y
procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad
juridica.

BOE-A-2013-12632 Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que
se aprueba el Texto Refundido de |la Ley General de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusién social.

LEY 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica.
Estrategia Nacional de Personas Mayores para un Envejecimiento Activo y para su
Buen Trato 2018-2021.

Programa entornos amigables de CEAFA

Consecuencias de la EA y otras demencias en las personas cuidadoras familiares CEAFA
Programa de reactivacion de las personas cuidadoras familiares CEAFA



https://www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-40132.pdf
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J Herramientas: CEAFA

v Objetivo: Un mundo libre de Alzheimer y sus consecuencias

& WhatsApp X &2 Publicaciones - CEAFA X G esquema resumen ley depender X [ [‘ Plan_Integral_Alhzeimer_Octubre X ‘ + A = X

* *» @ :

Lista de lectura

< C @ ceafa.es/es/que-comunicamos/publicaciones

i Aplicaciones Ef# Reunion | Microsoft.. @ Gmail @ YouTube @ Maps E Portafirmas & webmail gobierno...

A | -
CONFEDERACION ESPANOLA
DE
ALZHEIMER QUIENES SOMOS QUE HACEMOS QUE COMUNICAMOS GENERACION DEVALOR PRODUCTOS SOLIDARIOS COMO COLABORAR
« Politica de Estado de « Dia Mundial del Er— [ ———8"1
Alzheimer Alzheimer 5 N L
iRCIO CENTRO DE SALUD
» Proyectos de « Producto Recomendado COMO ACTUAR
Investigacion MENCIA CON DEMENCIA

« Jornadas Técnicas

Sociosanitaria -
- . « Alianza de Politicos
+ Proyectos con =
Y contra el Alzheimer s

Entidades

www. Ceafa.es

L « Jornadas Nacionalesde = &3 @ = .g":??
« Solidarios con el . - ) =
) Alzheimer
Alzheimer
« Congreso Nacional de
Alzheimer
[escargar PDF @ Ver B Descargar PDF
T - T
0 o ‘A@\l | Y orroms s scsoumon com s s ) |

ENEL
HOSPITAL

ENEL
VECINDARIO

COMO ACTUAR
CON UNA PERSONA
CON DEMENCIA

https://www.ceafa.es/es/que-hacemos

[s] 29-PowerPoint-S...png ~ [8] 82842b4f97dd4e0..jpg A [8] caser-grafico2,jpg ~ [s]

images (1).jfif A [8] images.jfif ~ Mostrartodo X

) . ~ 2 A 7:43
g R Escribe aquf para buscar i ; ¥ 21°C Prac. despejado 7 ) ;

17/10/2021




3

v Estructura v'Recursos
8 .~ L ) U4 '.
S
£ —

v'Conocimiento v Estrategia



oo QLT
A I
[auzneinen)

3.1, DATOS GENERALES ..o e ee e e e e e ees e e e see e seees e eee e eeesereeeeeeeeeenes 9
FEDERACIONES DE ASOCIACIONES DE PERSONAS CON ALZHEIMER «.e.-eeoe e 9
NACIMIENTO DE LAS ASOCIACIONES DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER........ 10
ASOCIACIONES POR COMUNIDAD AUTONOMA ..o eeeee e es e mee e 11
TITULARIDAD DEL CENTRO DE TRABAJO oo oo e ee e ee e eee e eee e eeeesres e 12
LA ATENCION DE LAS ASOCIACIONES oo eeeeee oo eeee e eeeeee e eereneeen e 12
3.2. PERSONAS DE LA ORGANIZACION 14
MIEMBROS DE LA JUNTA DE GOBIERNO DE LA ESTRUCTURA DE CEAFA.....ooeveeeereeereeene.. 14
o SOCIOS DE LA ESTRUCTURA DE CEAFA «..oooooooeoooeeoeoeoeeooeoeoeoeeoeeeeoe oo 16
VOLUNTARIADO DE LA ESTRUCTURA DE CEAFA ..-eeeeee oo e eeeee e eeeeeeeeereseeee e 17
* El 2% tienenunplandeigualdad PROFESIONALES RETRIBUIDOS EN LAS ASOCIACIONES ... 18
o El 45% estan declaradas de utilidad publica
« EI 18% tienen un plan estratégico 3.3. GESTION DE LA ORGANIZACION .......oooovoincniccs s scsssssssssss s ssssssssssssssssssanns 20
* el 25% tienen cddigo ético PRESUPUESTOS DE LAS ASOCIACIONES . .rvrvvvereeeeeevesesssssssssesesssseesesesssssssssssssseseesesseeesene 20
o El 12% tienen servicio de auditoria externa
o El 78% tienen plan de prevenCién de riesgos ASOCIACIOMNES CON PLAN DE IGUALDAD ... et e eeeeeeaeeeeeeeeeenmenaeeeaneeeenemmnmnannn 22
* EI10% tienen plan de prevencion de delitos ASOCIACIONES CON UTILIDAD PUBLICA .o e 23
o El 82% tienen normativa relativa a la )
Brofeceiahide Batas de Cars st Persont) PLAN ESTRATEGICO EN LAS ASOCIACIONES oo ee e ee e eee e ee s eereneeen e 24
e El 53% estan autorizados como Centros ASOCIACIONES CON CODIGO ETICO covvvreeeeeeeeeeeeseeeeseeeeseeeeseeeeseseeessessssesssees s seseseesesesnsaesnens 25
Sanitarios ,
o E1193% flenen i sallo de calldad ASOCIACIONES CON AUDITORIA DE CUENTAS EXTERNA w...eovveeeeeeeeeeseeaeeeseesesesseseeresneaesnees 26
T s ——— ASOCIACIONES CON UN PLAN DE PREVENCION DE RIESGOS LABORALES w....veeoeeeeeeenee. 27
ASOCIACIONES CON PLAN DE PREVENCION DE DELITOS —oeoeeeeeee e eee e 28

https://www.ceafa.es/files/2021/02/informe-mapa-de-recursos-ceafa-federaciones-
2019-compressed.pdf



&hY  cooomsones
[aczueimen)

v/ ////

/.

SERVICIOS

o EI48% ofrecen Ayuda a domicilio

o EI87% ofrecen Atencion social

« EI81% ofrecen Atencion psicoldgica
individual

o EI68% ofrecen Grupos de Ayuda Mutua

* EI66% ofrecen Talleres para familiares

o EI79% ofrecen Talleres para personas
con Alzheimer

« EI18% ofrecen asistencia juridica
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Comprendiendo la situacion de las
personas excuidadoras. COmo
afrontar la vuelta a la normalidad

tras anos de cuidado de un ser
querido con demencia

CEAFA propone un modelo elemental de asistencia a los excuidadores inserto en la propia
cultura del cuidado, la cual no deberia excluir las necesidades de las personas una vez han
terminado esa etapa. Este modelo basico reivindica el modelo CEAFA de cuidados paliativos y la

atencion a la familia, que tiene en cuenta los siguientes aspectos:

s Manejo de la enfermedad

s Atencion a los aspectos fisicos

s Atencion a los aspectos psicologicos
s Atencion a los aspectos sociales

s Atencion a los aspectos espirituales|
s Asuntos practicos

o Ultimos dias

s Pérdiday duelo

Integrar esta fase permite normalizar y poner a disposicion de los excuidadores servicios que
atiendan las siguientes necesidades detectadas, que se presentan de manera esquematica y que

son desarrolladas despueés:

s Necesidades de autoayuda

s Necesidades de apoyos especificos desde los sistemas de proteccion social y sanitario

» Necesidades de empoderamiento

s Necesidades de refuerzo en la toma de decisiones

s Necesidades de informacion para el seguimiento y evaluacion

» Necesidades de incentivos para facilitar la participacion de los excuidadores en los

programas
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Comprendiendo la situacion de las
personas excuidadoras. Cémo
afrontar la vuelta a la normalidad

Modelo basico de atencion a excuidadores

tFscaRes de cildade de R Sa El modelo —complementario, adaptable y flexible- esta disefiado para que los sistemas de

querido con demencia

o]

proteccion socio-sanitaria puedan:

Planificar y eliminar la incertidumbre y sus consecuencias personales y sociales durante
y tras los cuidados

Ganar en eficacia, al poder planificar desde una perspectiva holistica las necesidades de
los excuidadores

Ganar en eficiencia, al eliminar la fragmentacién de la atencion sociosanitaria de los
excuidadores

Sacar del ostracismo al que los sistemas de proteccion han relegado al excuidador y sus
necesidades

Poner en valor el conocimiento experto del excuidador en un contexto en el que los
cuidados han pasado a ser esenciales

Convertir al excuidador y su experiencia y competencias en un activo para los sistemas
de proteccion socio-sanitaria

Perfeccionar la reconversion de los modelos productivos a las necesidades de la
sociedad actual

Avanzar en la calidad de los sistemas de cuidados, haciéndolos mas humanos e
integrales al incorporar atributos que no se aprenden en un curso: generosidad,
nobleza, comprension, empatia y, en resumen, todas aquellas cualidades que motivan
a las personas a cuidar a los demas por amor

Dar un valor econémico al cuidado familiar, dignificarlo y transformarlo en una etapa de
adquisicion de nuevos conocimientos y experiencias

Promocionar los programas de voluntariado, fuente de participacion y cohesian social



Programa Focal Excuidadores Expertos “ex_ EX”

Comprendiendo la situacién de las

personas excuidadoras. C6mo El Programa “ex_EX" aparece vinculado a una cultura de anticipacion y capacidad de implicar a

afrontar la vuelta a la normalidad

tras afios de cuidado de un ser
querido con demencia gue conviven con el Alzheimer y otras demencias, con el objetivo de:

sociedad

todos los actores para lograr un futuro mejor y una mejor calidad de vida de todas las personas

1. Mejorar el conocimiento de las necesidades de los excuidadores por parte de la

Implicar a los agentes sociales y sanitarios en la reactivacion

Activar el compromiso de los excuidadores con la sociedad

El Programa Focal Excuidadores Expertos “ex EX” se ha
adaptado a 3 rangos de edad:

a. Personas excuidadoras de 39 aifos y menos
b. Personas excuidadoras de 40-69 afios
c. Personas excuidadoras de 70 y mas afios

EJE 1: PROGRAMA “VOLUNTARIADO EXCUIDADORES PROACTIVOS”

o Objetivo: Rejuvenecer el voluntariado
o Dirigido a: Excuidadores de 39 y menos aios

EJE 2: PROGRAMA “VOLUNTARIADO EXCUIDADORES TERAPEUTICOS”

o Objetivo: Reactivar a los voluntarios
o) Dirigido a: Excuidadores de 40-69 afios

EJE 3: PROGRAMA “VOLUNTARIADO EXCUIDADORES SOCIALES”
o Objetivo: Conectar a los voluntarios

o Dirigido a: Excuidadores de 69 y mas afios
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Premisas
» Los excuidadores son fuente de talento de las organizaciones
» No son simples numeros, su experiencia y calidad personal es

valiosa para las organizaciones, instituciones, empresas y la
sociedad en general

» Aprovechar el conocimiento adquirido durante el periodo de cuidados
y convertirlo en aspectos claves para encontrar, mejorar o cambiar su
trabajo

» Darle a la experiencia adquirida el valor que tiene, sin menospreciar
el periodo pasado

» Contextualizar el conocimiento nuevo en las demandas socio-
laborales actuales

» Actualizar la experiencia y aplicarla de acuerdo a las expectativas de
vida
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Objetivos

Acometer integrada y diferencialmente todo el espectro de necesidades
detectadas en los excuidadores

Proporcionar a los excuidadores, de forma adaptada y focalizada, las
herramientas competenciales y materiales para hacer posible su apoyo a
otros excuidadores y cuidadores en activo

Descubrir modelos expandidos de cuidados a cuidadores

Incorporar la promocién de la salud y la prevencién en la atencion a
excuidadores con colaboracion entre éstos y otros sistemas
multidisciplinares, avanzando en soluciones integradas que respondan a sus
necesidades

La colaboracion y coordinacion entre los sistemas publicos de atencion
sociosanitaria y las organizaciones

Categorizar los programas de apoyo y operativizacion de las capacidades,
experiencias y competencias de los excuidadores

Asignar un valor socioeconomico a la figura del excuidador experto
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Fundacion CEAFA Fundacion

VEOGOG604
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por la entidad fundadora CEAFA.
dos i fines.

el marco y por

-

Jal 0 socio

fundadora CEAFA,

Objetivo:

Promover la generacién de
conocimiento, la innovacion
asociativa y la lucha contra las
consecuencias de la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias
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Para el mejor cumplimiento de sus fines, la Fundacién puede realizar, entre otras,
las siguientes actividades:

1.

2.
3.
4

10.
11.

12.
13.

14.

15.

16.
17.

Acciones de apoyo a la investigacidon en materia de dependencia y demencia.

Apoyo a proyectos de investigacion biomédica y social que resulten de interés para generar conocimiento.
Impulsar iniciativas o proyectos innovadores que contribuyan a la consolidacion y cohesidn asociativa.
Apoyo a la estructura en la generacion de nuevas estrategias de atencidn a las personas afectadas
(binomio) como medio para mejorar la calidad de sus vidas.

Premiar y reconocer las ideas, propuestas, o proyectos que contribuyan a la innovacion en el Alzheimer y
otras demencias.

El apoyo a la accidn politica de la entidad fundadora CEAFA vy sus actividades y alianzas estratégicas

El apoyo a los planes operativos de la entidad fundadora CEAFA y sus actividades y alianzas tdcticas.

La transferencia de todo el conocimiento que se genere en el marco y por la acciéon del entorno
fundacional.

Gestionar los fondos aportados por la entidad fundadora CEAFA.

Procurar la obtencién de nuevos fondos para aplicar a sus fines fundacionales.

Financiar proyectos de investigacién social o socio sanitaria promovidos, preferentemente, por miembros
de la estructura confederal de la entidad fundadora CEAFA.

Generar becas de apoyo a proyectos de investigacion biomédica

Disponer de partidas especificas para facilitar microcréditos a las entidades confederadas de la entidad
fundadora CEAFA.

Favorecer la creacidn, en colaboracién con la entidad fundadora CEAFA y sus entidades miembros, de
grupos de trabajo compuestos por personas diagnosticadas que puedan incorporarse, en un momento
dado, al PEPA (Panel de Expertos de Personas con Alzheimer) promovido por la entidad fundadora CEAFA.
Organizar, de manera conjunta con la entidad fundadora CEAFA actos de presentacion de reivindicaciones,
demandas y/o propuestas.

Ejercer las actividades econdmicas “precisas para el cumplimiento de los fines.

Y, de modo genérico, llevar a cabo cuantas actuaciones sean conducentes al mejor logro de sus fines.
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Conclusiones

v La dependencia tipo Alzheimer es una situacién especifica que afecta a las personas
con Alzheimer, sus cuidadores familiares y la relacion que mantienen entre ellos.
Compromete tres elementos fundamentales

4 Cada uno de esos elementos presenta unas necesidades de atencion especificas.
Abordaje diferencial

4 Todos los elementos juntos agravan el peso de las consecuencias de la EA en las
familias. Abordaje integrado

v Es un problema que tiene solucion. Recursos necesarios, suficientes y adaptados

v Requiere acciones en el campo sociosanitario, pero también acciones dirigidas a
luchar contra el estigma de la EA, los estereotipos sociales y el edadismo contra las

personas mayores. Cambio cultural
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Muchas gracias por su atencion



