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PRESENTACION

a necesidad de impulsar actuaciones y medidas encaminadas a mejorar

la calidad de vida de las personas afectadas de la enfermedad de Alzhe-

imer, y sus familiares, se hace evidente al constatar que este problema
de salud constituye actualmente la primera causa de demencia en los paises
desarrollados asi como una de las principales causas de mortalidad entre las
personas adultas.

Junto a ello, hay que tener especialmente en cuenta que, si bien en su ori-
gen se trata de un problema de salud, con repercusiones diversas en el nivel
funcional, conductual y fisico de la persona afectada, este “mal del olvido”
produce, ademas, secuelas de indole social, con importantes consecuencias
en el ambito familiar, entre otros.

El bienestar de la ciudadania en su conjunto constituye, sin duda, uno de los
valores que la comunidad andaluza procura y prioriza a través de sus politicas
sociales. Asi, en esta busqueda de la calidad de vida de los distintos sectores
poblacionales, y entre las medidas establecidas a favor de las personas mayo-
res, y el Decreto 137/2002, de 30 de abril, de apoyo a las familias andaluzas,
se procedio a la elaboracion de dos instrumentos fundamentales: el Plan An-
daluz de Alzheimer de la Consejeria de Salud y el Plan Andaluz de Servicios
Sociales para el Alzheimer de la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social,
gue fueron puestos en marcha en 2002 y 2003 respectivamente. Ambos pla-
nes, cuyo periodo de vigencia finaliza en 2007, vienen concediendo un papel
significativo a las asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer como
nexo de union entre los afectados asi como un vehiculo de expresién y canal
de comunicacién con las administraciones competentes.

Fruto de la experiencia acumulada durante la consecuciéon de estos dos planes
sectoriales, nace este nuevo y Unico Plan Andaluz de Alzheimer para el periodo
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2007-2010, que auna y coordina el esfuerzo estratégico de las Consejerias de Salud y para la Igualdad y
Bienestar Social con el fin de seguir impulsando las medidas necesarias en el ambito de las personas y fa-
milias afectadas del mal de Alzheimer. Todo ello bajo los principios de universalidad, equidad, solidaridad y
accesibilidad, que son compartidos tanto por el Sistema Sanitario Pblico como por el Sistema de Servicios
Sociales de Andalucia.

Para el desarrollo del Plan, se ha establecido un convenio marco de colaboracién entre la Junta de An-
dalucia y la Confederacién Andaluza de Federaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias. La participacion de las asociaciones ha sido fundamental en el disefio de este instrumento.
El imprescindible papel que cumplen las asociaciones en su tarea de divulgacién, apoyo y sensibilizacion
acerca de esta enfermedad, asi como su contacto directo con la realidad de los pacientes, las convierte
en interlocutoras idoneas para canalizar y orientar a las administraciones competentes acerca de cémo
se deben ofertar los servicios sociosanitarios para satisfacer adecuadamente las necesidades y demandas
reales de los afectados.

Como no podia ser de otra manera, el nuevo Plan se incardina en el marco de la Ley de Promocion de Au-
tonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia. Cabe destacar que, entre los ob-
jetivos generales y especificos de las nueve lineas estratégicas que lo vertebran, se contempla la satisfaccion
de las necesidades y expectativas detectadas; la atencion integral a las personas afectadas y el apoyo a las
personas cuidadoras en todas las fases de la enfermedad; la informacion, formacion, ayuda y asesoramiento
a las asociaciones y profesionales implicados; la sensibilizacion de la opinién publica, instituciones, entidades
y medios de comunicacién; la adecuacién de los recursos sanitarios y sociales; el impulso de nuevas tecnolo-
gias de la informacién y la comunicacién; el desarrollo de un sistema de censo, catalogacion y acreditacion
de las asociaciones de familiares; el desarrollo de programas para la vinculacion del voluntariado con las aso-
ciaciones; el establecimiento de un sistema de evaluacién de las lineas estratégicas del Plan; o la promocion
e impulso de proyectos de investigacion relacionados con la enfermedad.

Sin duda, no hubiera sido posible contar con este instrumento sin la dedicacion y esfuerzo aportados du-
rante el largo e intenso proceso de elaboracion por el equipo de profesionales y expertos procedentes de
diversos campos de conocimiento y actuacion. A todos ellos y ellas cabe agradecer, por tanto, su valioso
trabajo y, por supuesto, su contribuciéon a una mejor atencién y al mayor bienestar de los afectados de la
enfermedad de Alzheimer.
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sistimos a un creciente envejecimiento de los paises desarrollados, fenédmeno demografico

al que no es ajena nuestra Comunidad Auténoma. Actualmente en Andalucia hay algo

mas de un milléon de personas mayores de 65 afios y alrededor de 200.000 tienen mas de
80 afios. El envejecimiento en Andalucia tiene unas caracteristicas definidas, que concuerdan con
las de las comunidades y paises de nuestro entorno, aunque presenta determinadas particulari-
dades que deben tenerse en cuenta a fin de evitar desigualdades:

El fendmeno denominado "envejecimiento del envejecimiento”, dado que la esperanza
de vida ha aumentado espectacularmente y las poblaciones de personas mayores de
80 anos son cada vez mas numerosas.

El envejecimiento en Andalucia esta ligado preferentemente al sexo femenino ya que
la esperanza de vida de la mujer esta por encima de la del hombre, lo que hace que el
colectivo femenino de personas mayores sea muy superior. Esta circunstancia incide en
lo que se ha dado en llamar la feminizacion del envejecimiento.



El destacado papel que actualmente estd desempafiando la mujer como cuidadora, ya
gue es la mas importante fuente de recursos para los cuidados informales, cuidados
gue son fundamentales en la mayoria de los casos en los que en una familia aparece
una persona afecta de Enfermedad de Alzheimer (EA).

Los estudios demograficos demuestran que la poblacién de personas mayores esta
mas concentrada en los nucleos de poblacién menores; cuanto mas pequeno es el mu-
nicipio, mayor es el indice de personas mayores existentes, por lo que se puede decir
gue una de las caracteristicas del envejecimiento en Andalucia es el de la ruralidad, con
las desigualdades en los accesos a los servicios que puede conllevar la misma.

La persona mayor siempre se empobrece econémicamente, el paso de la vida activa a
la jubilada o a la viudez genera una importante pérdida de capacidad adquisitiva.

La actual crisis de los cuidados informales junto a la nueva realidad sociodemografica, el descen-
so de las tasas de natalidad, la transicién en la estructura familiar y la composicion de los hogares,
los procesos migratorios, la precarizacién del trabajo, asi como la desigual incorporacién social a
las nuevas tecnologias con el consiguiente peligro de la brecha digital para los mas vulnerables,
son aspectos que también deben ser considerados.

La mayor longevidad de la poblacién ha originado que un 6,5% de los mayores de 65 afios pre-
sente algun tipo de demencia, cifra que se duplica en los mayores de 80 afos. La EA constituye
la primera causa de demencia en los paises desarrollados y afecta a la memoria, el pensamiento,
la emotividad y el comportamiento. Su incidencia aumenta con la edad, sobre todo a partir de
los 60 afios.

En Espafa existen alrededor de medio milldon de personas con EA, de las cuales unas 60.000
estarfan en la Comunidad Auténoma de Andalucia. Un 90% de pacientes viven con sus familias
y aproximadamente un 40% son dependientes totales. Se estima que un 40% de las personas
ingresadas en residencias de mayores padecen demencia.



No obstante, la enfermedad sigue siendo una gran desconocida para la poblacion general y
se sufre a solas en el nucleo familiar. Porque este “mal del olvido”, por el que los cientificos
luchan para encontrar solucion, ademas del dafno neurolégico produce una enorme factura
social y humana.

En el afo 2003 el Parlamento Europeo adoptd una Resolucidon en la que advierte que el
progresivo envejecimiento de la poblacién y el consiguiente déficit de recursos de atencion
puede deteriorar la calidad de los servicios dirigidos a las personas mayores, por lo que insta
a tomar medidas que prevengan el problema. Igualmente, el Pleno de la Eurocamara se ha
pronunciado a favor de facilitar el acceso de las personas mayores a estos servicios y ha rea-
lizado una llamada de atencién sobre el abandono que sufren algunas de ellas. Ademas y de
forma especifica, ha recomendado la elaboracién de programas de ayuda a los enfermos de
Alzheimer y otras demencias.

La demanda creciente de la atencién sanitaria con una gran implicacién de la atencién primaria
y hospitalaria, asi como de los servicios sociales con alto grado de especializacién, fruto de las
previsiones demogréaficas que apuntan al incremento de mayores en situacién de dependencia
-entre las que se encuentran las personas con EA y otras demencias-, obliga a todos los agentes
implicados a ofertar aquellos servicios que aporten ayuda y apoyo a estos ciudadanos, asi como
a quienes se ocupan de sus cuidados.

Asimismo, el escenario europeo, al que se va aproximando Espafia y Andalucia, estd expe-
rimentando grandes procesos de cambio. Por lo ya indicado, las caracteristicas actuales del
envejecimiento de la poblacién andaluza estan produciendo importantes cambios en las
necesidades de cuidado de las personas mayores. El progresivo incremento de mayores de
65 afios en relacién al conjunto de la poblacion andaluza, asi como el aumento de los muy
mayores -la llamada cuarta edad, de predominio mayoritariamente femenino-, ha producido
la identificacién de nuevas necesidades sociales, que precisan del desarrollo de mas y mejo-
res recursos.



uando en 1907 el neuropatoélogo y psiquiatra aleman Alois Alzheimer describe una “pe-

culiar enfermedad de la corteza cerebral” seguro que no imaginaba 100 afios después la

repercusion del descubrimiento que hoy lleva su nombre, la EA. Hacia 1920 ya era utilizada
esta denominacion de manera habitual por importantes cientificos.

La EA es de causa desconocida y provoca un tipo de demencia degenerativa marcada por un
deterioro progresivo e irreversible de las funciones cognitivas que ataca el cerebro y genera
como consecuencias limitaciones de la memoria, el razonamiento y el comportamiento. Es la
mas comun de las enfermedades causantes de demencia, convirtiéndose en la cuarta causa de
mortalidad entre los adultos, después de las enfermedades cardiovasculares, el cancer y el ata-
gue cerebral. A pesar de que afecta mayoritariamente a personas mayores de 65 afios, también
es posible su aparicion en edades cada vez mas tempranas.

Comunmente, sobre todo a nivel tedrico, se da por valida una presentacién clinica homogénea
con un perfil de deterioro cognitivo definido y un patrén evolutivo caracteristico. Pero en la
realidad nos encontramos con un problema: la homogeneidad no suele ser la norma. De hecho
nos encontramos con edades de inicio muy distintas, diversos sintomas de inicio y evoluciones
diferentes.

De forma habitual, la EA presenta un inicio lento, sutil y progresivo que en sus fases iniciales, en
muchas ocasiones, es dificil de diferenciar del envejecimiento normal o de otras entidades clini-
cas. En general, la sospecha sobre la naturaleza de la enfermedad se plantea cuando se detectan
trastornos llamativos, ya sean cognitivos (memoria, lenguaje, orientacién) o funcionales (proble-
mas en el desarrollo de una vida independiente).

Esta enfermedad tiene importantes repercusiones a nivel familiar. La apariciéon de la misma con-
lleva una serie de cambios y transformaciones que habitualmente se convierten en pérdidas (en



el ambito social, personal, laboral...), en cambio de roles (los familiares tienen que ir asumiendo
cada vez més actividades), en alteraciones psicoldgicas (sentimientos negativos, ansiedad, depre-
sion...) y, en definitiva, en una sobrecarga de trabajo que hace que se preste menos atencion a
otras cosas o personas y que supone finalmente la aparicién de una persona cuidadora que se
convierte en una segunda victima de la enfermedad.

Ante esta situacion podemos concluir que es una enfermedad devastadora tanto para las victi-
mas como para sus familiares y se la ha denominado “la epidemia silenciosa del siglo XXI".



n 1998 el Consejo de Europa definié la dependencia como "estado en el que se encuentran

las personas que, por razones de falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual

tienen necesidad de ayuda y/o asistencia importante para la realizaciéon de las actividades
de la vida cotidiana". Posteriormente, y en un enfoque mas global, en 2000 el Consejo Europeo
en la Conferencia de Oslo, indicé que la dependencia podria estar originada o verse agravada por
la ausencia de integracién social, relaciones solidarias, entornos accesibles o recursos econémicos
adecuados para la vida de las personas mayores.

Esta acumulacion de dificultades persistentes genera necesidades que han de ser evaluadas con
una perspectiva integradora, no considerando a esta poblacién como algo mas que meros percep-
tores de ayudas o limitandose a medidas asistenciales paliativas de la mala salud o la vejez, sino
que las estrategias de actuacion institucional han de contemplar espacios de intervencion comun
-mayores y familias, cuidadores y profesionales, movimiento asociativo y sociedad civil-, imple-
mentando politicas activas con potencia suficiente para abordar cuestiones muy complejas.

Debido a la importante carga y sufrimiento que la EA produce en el paciente y su familia, se hace
necesario el reforzamiento de las redes informales de apoyo y especialmente el dirigido a las
mujeres, que tradicionalmente vienen atendiendo las necesidades de cuidado de padres o hijos
con problemas crénicos. Ademas, se da la circunstancia de que muchas cuidadoras son mayores
y dependientes de una u otra forma.

Andalucia se define como una Comunidad dindmica en el ambito de "lo social", que considera el
bienestar social como una situacion que ha de ser generalizable al conjunto de los ciudadanos.

Esta serie de consideraciones propiciaron una serie de medidas y actuaciones que tuvieron como
primer y principal reflejo el Decreto 137/2002, de 30 de Abril, de Apoyo a las Familias Andaluzas,
modificado por Decreto 48/2006, de 1 de marzo, que tiene por objeto establecer un conjunto



de medidas a favor de las familias andaluzas, para facilitar la vida familiar, asi como la integracién
de la mujer y el hombre en la vida laboral en condiciones de igualdad; dicho Decreto, recoge en
su articulo 27 la implantacion del Plan Andaluz de Alzheimer, para hacer frente a los problemas
gue plantea dicha enfermedad dentro de la familia y del hogar.

El Plan Andaluz de Alzheimer de la Consejeria de Salud se concibié como un Plan de Apoyo a
las Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer, que son punto de encuentro entre los
familiares y vehiculo de comunicacién entre éstos y las Instituciones. El Plan se basaba en la par-
ticipacion y en el consenso con las Asociaciones en cuanto a la deteccion y definicién conjunta
de actividades y programas que constituian la esencia del mismo.

Asimismo, la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social impulsé, por su parte, el Plan Anda-
luz de Servicios Sociales para Alzheimer, con el objetivo de poner a disposicion de las personas
afectas por la enfermedad, asi como de sus familiares, recursos sociales que permitieran mejorar
su calidad de vida.

Ambas Consejerias tienen como interlocutor privilegiado a la Confederacién Andaluza de Fede-
raciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras Demencias, la cual desarrolla una labor
muy cualificada de atencién al colectivo referenciado.






I. ANALISIS DE
SITUACION






1. Magnitud de la Enfermedad de Alzheimer

En el estudio realizado por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) sobre la poblacion andaluza
para el periodo 2002 — 2017, se destacan los siguientes datos:
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En el afilo 2007, primero de vigencia del Plan, el nimero de hombres mayores de 65 afios
es de 487.317 y la de mujeres de 662.673. Por tanto, el nimero total de hombres y mu-
jeres sera de 1.149.990.

El indice de prevalencia' de la demencia para este afio seria de 32.650 hombres y 64.345
mujeres. El total de personas con demencia seria 96.995, de las que padecerian EA
49.854, y estarian en la fase media-moderada 29.912.

Si las previsiones se calculan para el afio 2010, ultimo de vigencia del Plan, la previsién de
hombres mayores de 65 afios sera de 512.358 y la de mujeres sera de 693.989. Por tanto,
el nimero total de de hombres y mujeres sera de 1.206.347.

El indice de prevalencia de la demencia en el afio 2010 seria de 34.327 hombres y 67.386
mujeres. El total de personas con demencia seria 101.713, de las que padecerian EA
52.300, y estarian en la fase media-moderada 31.380.

Por tanto, el incremento del nimero de personas mayores de 65 afios, en el periodo
comprendido entre 2007 y 2010, se cifraria en 56.357 personas. El incremento de per-
sonas con demencia se cifraria en 4.718 personas. El incremento de las personas afectas
de Alzheimer seria de 2.446, existiendo un incremento de 1468 que estarian en la fase
media-moderada.

Estudio EURODEM (Euro-Demencia)



La EA y otras demencias generan una discapacidad y una dependencia que puede ser extrema-
damente grave. La situacion de gran dependencia afectaria a un total del 25% de la poblacién
enferma.

En este momento, la familia constituye en Espafa la unidad de proteccién social basica de estos
enfermos y es la que esta dando mayoritariamente respuesta a esta problematica.

Pero la familia ha cambiado y sigue cambiando. El nimero de sus integrantes ha disminuido, la
muijer se ha incorporado al trabajo o desea hacerlo y todo ello hace que el sistema actual no sea
mantenible en el futuro.

Se requiere una atencién integral, permanente y continuada que exige una gran dedicacién y un
alto coste medio anual global por persona afectada de la Enfermedad de Alzheimer, tanto para
las familias como para los sistemas sanitario y social.

Los familiares se ven en la gran mayoria de los casos sin la informacién y formacién necesaria
para atender a sus enfermos, y sin la existencia adecuada de servicios de apoyo y de respiro.

Generalmente se identifica esta enfermedad con la pérdida de memoria del sujeto que la padece
pero se desconoce el verdadero alcance de la misma:

Su repercusion cognitiva con la correspondiente pérdida de memoria, desorientacion,
problemas en la comunicacion oral y escrita, problemas de reconocimiento —personas,
objetos y otros- y dificultades de célculo, de planificacion, de razonamiento, etc.



Su repercusion funcional que provoca una progresiva dependencia para las Activi-
dades de la Vida Diaria (ocio y tiempo libre, aficiones); para las Actividades Avanzadas
de la Vida Diaria (tareas domésticas, uso de medios de transporte, manejo de bancos y
asuntos econémicos); para las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (autonomia
para comer, vestirse, control de esfinteres, deambulacién) y para las Actividades Basi-
cas de la Vida Diaria.

Su repercusion conductual que conlleva alteraciones psicolégicas (depresion, irrita-
bilidad, alucinaciones, delirios) y conductuales (agresividad, deambulaciéon errante, se-
guimiento del cuidador) que se desarrollan en las fases evolutivas de la enfermedad.

Su repercusion fisica que motiva problemas de alimentacion y nutricion, disfagias,
ulceraciones, sepsis...

En lineas generales, en la evolucion de la EA pueden identificarse tres grandes fases que se
definirian como:



Fase Inicial o Leve. Esta fase presenta un desarrollo insidioso, sintomas sutiles, con un
trastorno precoz de la memoria reciente (incapacidad para adquirir nueva informacion y
olvidos en detalles de hechos recientes) y un déficit de la funcion ejecutiva (realizacion de
tareas en la que son necesarios multiples pasos como llevar cuentas o preparar comidas)
gue conlleva desadaptacion sociolaboral. Se anade afectacion de otras areas cogniti-
vas: desorientacion temporoespacial, dificultad para encontrar palabras y disminucion
del lenguaje espontaneo, alteraciones en el calculo, junto a cambios en la personalidad
o aumento de la irritabilidad y depresion.

Fase Media o Moderada. En esta fase es significativa una pérdida de memoria seve-
ra, quedando solo la memoria a largo plazo, desorientacion, incapacidad de reconocer
a familiares proximos, lenguaje empobrecido y con dificultad para comprender ciertas
ordenes. Esta fase requiere asistencia para su cuidado personal, siendo frecuentes los
problemas de conducta como suspicacias, ideacion delirante, agresividad, alteraciones
del sueno, etc. Comienza a perder el control de los esfinteres.

Fase Final o Grave. La persona afectada con la EA en esta fase esta mudo o habla con
monosilabos, presenta cambios en el ritmo de suefo vigilia e incontinencia de esfinteres.
Asimismo, presenta alteraciones motoras, incapacidad para la deambulacién, disfagia y
un progresivo deterioro hacia un estado vegetativo y progresiva caquexia que la obligan a

permanecer encamado de forma permanente. Precisa ayuda para su alimentacion, vestido
e higiene personal. La muerte ocurre por neumonia por aspiracion, sepsis por infeccion
urinaria, por infeccién de Ulceras de decubito, por inanicion o por patologia independiente
relacionada con la edad. En conjunto la supervivencia media es de 7 a 10 afos.




a carga fundamental que genera la EA estd actualmente soportada por el llamado apoyo
informal, que es el que presta la familia.

No obstante, en los Ultimos afios se ha producido un incremento de recursos y un aumento de
la prestaciéon de servicios, impulsados, fundamentalmente desde el denominado ambito formal,
por la Consejeria de Salud y por la Consejeria para la Igualdad y el Bienestar Social.

Tanto el Sistema Sanitario Publico de Andalucia como el Sistema de Servicios Sociales en Anda-
lucia se basan en los principios de universalidad, equidad, solidaridad y accesibilidad. Cada uno
de los dos Sistemas lleva a cabo una serie de actuaciones dirigidas a toda la poblacién, entre las
gue por supuesto se incluye a las personas afectadas por la EA.

De todas formas, la EA se contempla de forma especifica, ganando un protagonismo especial
con la publicaciéon del Decreto 137/2002 de apoyo a las familias andaluzas, que propone la ela-
boracion y desarrollo del Plan Andaluz de Alzheimery, con el Plan Andaluz de Servicios Sociales
para Alzheimer de 2003, de la Consejeria para la Igualdad y el Bienestar Social. Estos dos planes
se dirigen particularmente al colectivo de personas afectadas por la EA y a sus familias con el
objetivo de hacer frente a los problemas y padecimientos que plantea dicha enfermedad.

También se ha producido un importante avance en el movimiento asociativo, aumentando
tanto en el nimero de asociaciones como en la calidad y diversidad de servicios que las mis-
mas ofertan.

En el presente capitulo se exponen las grandes lineas desarrolladas por cada una de las institu-
ciones y entidades aludidas.



El Decreto 137/2002 de apoyo a las familias andaluzas, en su articulo 27, entre las medidas estable-
cidas a favor de los mayores y personas con discapacidad, disponia la elaboracion e implantacion de
un Plan Andaluz de Alzheimer con el objeto de hacer frente a los problemas que plantea dentro
de la familia y del hogar el padecimiento de esta enfermedad por alguno de sus componentes.
Dicho Plan tenia como principios basicos:
Servir de motor a las Asociaciones de Familiares facilitando herramientas gue permitan
gue estas organizaciones sean cada dia mas auténomas y eficientes en la prestacion de
los servicios.

Homogeneizar en la medida de lo posible las actividades de las distintas Asociaciones.

Dinamizar y facilitar el intercambio de conocimiento y el asesoramiento entre las distin-
tas Asociaciones, familiares y profesionales.

Aumentar la implicacion de todos los miembros de la familia, en especial los mas jovenes.
Facilitar el acceso permanente a informacion.
Hacer mas accesibles los servicios sanitarios a los pacientes y familiares.

Aumentar el grado de conocimiento de la EA gue tienen los profesionales implicados
en la atencion.

Aumentar el grado de seguimiento de la evolucién en la enfermedad desde la Atencién
Primaria y Especializada.



En resumen, el Plan tenia como objetivos basicos conseguir mejores niveles de Formacion, In-
formacion y Asesoramiento entre los implicados en la atencién a estos pacientes: familiares,
profesionales y miembros de las Asociaciones, metas que contribuirian a la mejora de la calidad
asistencial y permitirian aumentar y difundir el conocimiento sobre la EA.

El desarrollo de los objetivos de dicho Plan, dieron paso a un conjunto de actividades que se
agruparon en los siguientes programas:

Programa de atencion sanitaria (PAS)

La Atencion Primaria juega un papel fundamental en la atencién a los pacientes con EA.
La Sociedad Espafola de Medicina de Familia y Comunitaria (SEMFYC) ha publicado que
“"a pesar de los avances en investigacién genética y terapéutica, estos tienen poco signifi-
cado en la practica clinica diaria. La mejora basica de la calidad de vida de estos pacientes
y de sus familias se fundamenta todavia en el diagndstico correcto, el tratamiento sinto-
matico pero, sobre todo, en la informacién y soporte profesional y humano”.

Este Programa tenia como objetivo crear nuevos marcos de apoyo del Centro de Salud
a los enfermos y familiares asi como instaurar canales de coordinacién entre los profe-
sionales que desde distintas organizaciones trabajan con el objetivo de mejorar la calidad
de vida de los enfermos y cuidadores.

Dicho Programa permite un seguimiento personalizado de aproximadamente 650-700 pa-
cientes que de manera periédica reciben la visita de los profesionales del Centro de Salud
mas préximo a la ubicacion de la Unidad de Estancia Diurna en la que se encuentran.




Programa FIA (Familia & Informacion & Acceso)
Normalmente los familiares suelen solicitar informacién sobre:

El problema concreto de su familiar.
Nuevos tratamientos.
La evolucion de la enfermedad.

El acceso a las nuevas tecnologias, nos permitia acceder o intercambiar informacién en
pocos segundos y 24/24 horas, si bien es cierto que los usuarios se encontraban con
problemas consecuencia del “exceso” de informacion, escasa estructuracion o contenido
poco relevante. Por lo tanto, se opté por el disefio de una pagina Web que incorporara
informacion sobre otras paginas de interés a consultar, bibliografia especializada, Gltimas
noticias, actividades de la Asociacion, Chat, Correo Electronico, etc.

En definitiva estdbamos hablando de Informacion, Asesoramiento y Conocimiento.

Se ha disefiado una pagina WEB ( ), credndose 70 co-
rreos electronicos para las distintas Asociaciones, y dotandose con un importante equi-
pamiento informatico (360 PC, 165 monitores, 133 impresoras, 23 PC’s portatiles, 9
caflones de proyeccion y 61 tabletas graficas).



http://www.alzheimerdeandalucia.com 

Programa CONECTA

La utilizacion de las Tecnologias de la Informaciéon y Comunicacion (TIC) permite estable-
cer nuevos canales de comunicacion.

El Programa Conecta se instalé en aquellas Asociaciones o Delegaciones que disponian
de Centros Tipo | o Tipo II?, permitiendo el intercambio de informaciéon y conocimiento
entre la Confederacion Regional y las Asociaciones tanto en el &mbito de directivos como
entre los profesionales.

Estos contactos permitieron celebrar sesiones conjuntas en las que se trataban temas como
nuevas lineas de financiacién, convocatoria de fondos institucionales, estrategias comunes de
contratacion, etc. De igual manera se aumento el intercambio de informacion y conocimiento
entre las distintas Asociaciones, siendo temas de interés general la Formacién, la Evaluacion
de Pacientes, Revisiones conjuntas de Historias Clinicas, Asesorfa sobre incapacidades, etc.

Existen 32 lineas RDSI dadas de alta para 16 equipos de videoconferencia operativos que
permiten que 16 Asociaciones y los Centros de Dia Tipo | estén en comunicacién perma-
nente a través de este canal de comunicacién, asi como la comunicacién directa de las 8
Federaciones Provinciales con la ConFEAFA.

Tipo IlI: prestan servicios basicos de informacion, divulgacion y sensibilizacién. Concretamente:
Actividades de Informacioén a los familiares y normalmente en horario de 18.00 a 20.00 horas.
Tipo Il: ademas de los servicios basicos de tipo llI:
Talleres para Evaluacién y Psicoestimulacion.
Asesoran y apoyan a familiares.
En ocasiones Atencion a Domicilio.
Gran parte del trabajo lo realizan con voluntariado.
El horario normalmente es de 10:00 a 13:00 horas.
Tipo I: ademas de los servicios basicos tipo |y II:
Unidad de Estancia Diurna (Recogida y traslado de pacientes, comedores, aseos, fisioterapia, etc.).
Talleres para Evaluacion, Estimulacién Cognitiva, Relajacion, etc.
Atencién en el domicilio sobre todo a pacientes en Ultimo estadio de la enfermedad.
Asesoran y forman a los familiares.
Cuentan con profesionales y voluntarios para el desarrollo de actividades.
El horario normalmente es de 10:00 a 19:00 horas.




Programa ERES

Este Programa responde a las sugerencias realizadas por los profesionales que trabajan
con las personas afectadas de Alzheimer. Es un Programa Informatico que permite em-
plear pruebas de dificultad creciente, aportando estimulos, mensajes, refuerzos, etc;
gue son variables. En definitiva se utiliza para la estimulaciéon y evaluacién cognitiva de
las personas afectadas.

Diariamente, 7700 usuarios realizan ejercicios de estimulaciéon cognitiva gracias a los 277
monitores tactiles y mas de casi 200 programas GRADIOR, instalados en 71 Asociaciones.

Programa FOR

La Formacion se considera como estrategia clave en cualquier politica sociosanitaria, ya
gue es una herramienta facilitadora de la resolucién de problemas para familiares, cui-
dadores y profesionales. Por otra parte también se considera en este Programa la parti-
cipacion de los Directivos de las Asociaciones en cuanto a poner a su disposicién nuevos
conocimientos que faciliten la toma de decisiones para la resolucion de problemas que
afectan al dia a dia de una Asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer.

En el transcurso del Plan de Alzheimer 2002 — 2006 se han llevado a cabo las siguientes
acciones formativas:




FOR Directivos AFA’s: se han realizado 5 encuentros, en los que se han tratado temas
de interés para los responsables de las asociaciones: liderazgo, comunicaciéon, motiva-
cion, gestion de las UED, temas de contabilidad y gestién, informatizacion de los servi-
cios, Gestién por Competencias... El total de asistentes ronda los 475 directivos.

FOR Directivos SAS: a fin de sensibilizar a la Direccién de los Distritos sobre esta en-
fermedad y facilitarles el conocimiento sobre el Plan de Alzheimer, se han realizado dos
encuentros con una asistencia de 105 personas.

FOR Atencion Primaria: considerando que la Atencion Primaria es la puerta de entrada
de las Demencias al Sistema Sanitario se considera imprescindible la correcta formacion
de los profesionales que han de detectar y seguir esta enfermedad. Hasta la fecha se
han realizado 37 cursos de formacion repartidos entre los diferentes Distritos con una
asistencia de aproximadamente 700 profesionales.

FOR Profesionales: hasta la fecha se han desarrollado 92 cursos de formaciéon para
profesionales cuya asistencia ronda los 2.500 profesionales formados.

Encuentro de Profesionales de AFA's: se han desarrollado tres encuentros con una asis-
tencia de aproximadamente 400 profesionales en representacion de sus respectivas AFA's.

Encuentro Multidisciplinar: se han desarrollado 2 encuentros con la asistencia de la
gran mayoria de los representantes de las 8 Federaciones Provinciales, 2 directivos y 2
técnicos por cada una de las mismas.

FOR GRADIOR: se han desarrollado 11 cursos (6 Nivel | y 5 Nivel Il) que han represen-
tado la formacion de casi 200 profesionales que desarrollan su trabajo en el drea de las
terapias no farmacologicas.

FOR Metodologia de la Investigacion: se han desarrollado 4 cursos de Metodologia
Basica de la Investigacion con cerca de 100 asistentes, 1 curso de Analisis de Datos |y
otro de Analisis de Datos Il, con 50 asistentes.




Programa VIVO

(Vinculacion - Integracion con la Comunidad: Programa de Voluntariado)

El Programa tenia como objetivo conseguir motivar a ciudadanos para que realizaran
acciones de voluntariado dentro de las Asociaciones de Familiares.

El Programa VIVO planteaba distintas acciones como las relativas a la inscripcién y certi-
ficacién como Asociacion de Voluntariado en el Registro General (Ley 7/2.001), al Pro-
grama de captacion de voluntarios en el ambito local, al Programa de captacion de
voluntarios “ocasionales” entre las principales organizaciones ubicadas en la localidad y
otros aspectos claves.

Se ha elaborado un Manual para el voluntariado (edicion de 1000 ejemplares), que inclu-
ye derechos, deberes, funciones, formacién, compromisos y “ruta del voluntari@ en una
asociacion”. Este programa también contempla aspectos logisticos que se entienden de
interés en el quehacer diario del voluntario: uniformidad (7000 camisetas identificativas),
telefonia movil desplazamientos (200 teléfonos), seguro de cobertura (1000 pdlizas).

Otra linea de actuacién de este programa ha sido la formacién, realizandose 97 cursos
de formacion (9 Programa de formador de formadores y 88 de formacion de voluntarios)
con un total de 1107 voluntarios formados.




Programa de Sensibilizacion

Con el objetivo de sensibilizar y fomentar la concienciacion sobre la enfermedad de Al-
zheimer en diversos colectivos se han desarrollado dos actividades:

“| Certamen Andaluz de sensibilizacién sobre la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias”. Destinado a alumnos de educacién infantil, primaria, secundaria y bachi-
llerato de los colegios publicos, concertados o privados del territorio geografico de la
Comunidad Auténoma de Andalucia. Las actividades recogidas en el Certamen son:
dibujos y relatos cortos sobre la enfermedad de alzheimer.

“| Jornada de difusién de la enfermedad de Alzheimer a los medios de comunica-
cién”: Destinado a los medios de comunicacion (prensa, radio y TV) realizandose
8 jornadas, 1 a razén de cada Federacion Provincial, con una asistencia total de 50
medios de comunicacién (22 de prensa escrita, 14 de radio y 14 de TV).




Programa de Investigacion y Evaluacion

Cara a demostrar la efectividad de los tratamientos de estimulacion cognitiva como pie-
za indispensable en el tratamiento de las demencias se han desarrollado las siguientes
investigaciones.

1. Aportacién de las Nuevas Tecnologias a la rehabilitacion neuropsicoldgica de aten-
cion selectiva y sostenida en enfermos de Alzheimer.

2. "Estudio sobre la incidencia en activacion cerebral en la enfermedad de Alzheimer en
tareas de aprendizaje verbal y no verbal utilizando la PET” (Aun en estudio).

3. “Impacto de la enfermedad de Alzheimer en el entorno familiar de los nifos”. (En
proceso).

4. "Mantenimiento de funciones cognitivas y funcionales en personas con Demencia
mediante el sistema Telegradior” (Pendiente andlisis de datos).

5. "Beneficios de la intervencién conjunta de enfermos de Alzheimer y de sus familiares
frente al uso exclusivo de la psicoestimulacion”. (Finalizado)




Programa Captacion y Evaluacion
Captacion

Con el objetivo de ampliar el tejido asociativo en Andalucia, ademas de asesorar y for-
talecer las AFA’s ya existentes en cada federacion provincial, se facilita a las federaciones
provinciales dotacién econémica para tal actividad.

Dichas federaciones Provinciales deben de fortalecer las AFA’s existentes sin olvidar los
muchos familiares/cuidadores que no pueden beneficiarse de los servicios que ofrecen
las AFA’s por lo que se plantea la necesidad de prestar atenciéon a las demandas y nece-
sidades de las personas cuidadoras que existen en otras poblaciones y que no tienen la
oportunidad de asociarse en las entidades existentes.

Evaluacion

A fin de mantener actualizada la situacion de cada una de las AFA's confederadas existe
un evaluador en cada federacion provincial, creando a su vez una subcomisiéon de evalua-
cion (8 profesionales). Ademas se crea la figura evaluadores externos a la Confederacion
para verificar que los datos ofrecidos por la Confederacion sobre la evolucion del Plan,
estado de las AFAs a la Consejeria de Salud son veraces. La Fundacion IAVANTE ha sido
la encargada de elaborar un informe sobre el impacto de las nuevas tecnologias en el
Plan Andaluz de Alzheimer.




Programa Gestion por Competencias

Conocer qué actitudes y aptitudes deben tener los profesionales que desempefien su
labor en el campo de las demencias, y mas en concreto en las asociaciones de familiares
de enfermos de Alzheimer, fue un objetivo planteado por la Confederacion dentro del
Plan Andaluz de Alzheimer. A tal fin, se colabora con la Fundacion IAVANTE y se disena
un programa para desarrollar un plan de implantacién, seguimiento y formacion para la
definicion de perfiles profesionales y el desarrollo de Mapas de Competencias relaciona-
dos con los puestos de trabajo, con los colaboradores que trabajan y/o cooperan con las
Asociaciones, con la finalidad y prop6sito de profesionalizar dichas actividades.

El fruto de esta actividad ha sido:

Elaboraciéon de 11 mapas de competencias profesionales (Psicologo, DUE,
Terapeuta Ocupacional, Fisioterapeuta, Trabajador Social, Auxiliar de Clinica,
Monitor de Estimulaciéon, Administrativo, Auxiliar Administrativo, Conductor y
Monitor de Transporte).

Edicion de una Guia de Estilo en la Gestién de Personas (500 ejemplares) que
recoge todo el trabajo realizado durante el desarrollo del Plan Andaluz de Al-
zheimer.

Asesoramiento para la implantacion en las AFA's de esta filosofia de Gestién
de Personas.

Formacién de los Directivos y Gestores de Centros de las AFA’s adscritas a Con-
FEAFA en procesos de incorporacion de profesionales, técnicas de seleccion y
elaboracion de mapas de competencias profesionales.




El Plan Andaluz de Servicios Sociales para Alzheimer nace fruto del compromiso de la Consejeria
para aproximarse a las necesidades sociales que requieren las personas diagnosticadas con la
enfermedad de Alzheimer, a sus familiares y cuidadores.

Tiene como principal objetivo la atencidon a las personas con la enfermedad de Alzheimer asi
como potenciar el apoyo a las familias que atienden en su hogar a una persona mayor con esta
enfermedad, facilitando la conciliacién entre la vida familiar y laboral de los cuidadores y propor-
cionando respuestas que supongan una mejora sustancial de sus condiciones de vida.

Dicho Plan, que tiene como marco legal la Ley 6/1999 de 7 de julio de Atencidon y Proteccion
Juridica a las Personas Mayores y el Decreto 137/2002 de 30 de abril de Apoyo a las Familias
Andaluzas, se ejecuta y materializa en un periodo de tres anos, desde 2003 a 2006.

El Plan 2003-2006 comprende una serie de objetivos especificos que guian sus actuaciones y son:

Prevenir y retrasar la institucionalizacion hasta donde sea posible.

Preservar la maxima autonomia del paciente.

Potenciar los servicios de apoyo en el hogar.

Priorizar la atencion personalizada y el trabajo en red.

Optimizar los recursos adecuandolos a la necesidad.

Flexibilizar los servicios para hacerlos agiles y eficaces.

Reconocer el trabajo de los cuidadores como soporte de la atencidon a las personas
mayores con la EA.

Colaborar con la familia en la respuesta a las necesidades.

Implementar politicas de igualdad de género en la atencién a los mayores.

Facilitar la conciliacion de la vida laboral y personal de los cuidadores.

Favorecer la participacion de las familias, los cuidadores y las asociaciones de Alzheimer.



Desarrollar estrategias amplias de apoyo que cubran abanicos de necesidades.
Dinamizar el intercambio de conocimientos entre familiares, profesionales y asociaciones.
Impulsar el uso de las Nuevas Tecnologias como nuevos cauces en la prestacion de
Servicios.

Avanzar en la reduccién de las desigualdades en los problemas que afectan a poblacio-
nes vulnerables por razén de edad o dependencia.

Mejorar el entorno social de los ciudadanos afectados durante el transcurso de la en-
fermedad.

Se estructura en seis Areas de Intervencion cuyo desarrollo durante el citado trienio se detalla a
continuacion:

Programa de Apoyo en el hogar a cuidadores de personas mayores
con Alzheimer en situacion de dependencia.

El 18 de Diciembre de 2.003 se firmé un Convenio especifico entre la entonces Conse-
jeria de Asuntos Sociales y la Federacién de Asociaciones de Familiares de Enfermos de
Alzheimer de Andalucia (FEAFA) para desarrollar este Programa, consistente en una ayu-
da econdmica por cada familia cuidadora y destinada al cuidado de mayores de 65 anos
gue permanezcan en situacion de dependencia en el hogar, por padecer la enfermedad
de Alzheimer u otra demencia relacionada con la edad y que carezcan de recursos eco-
némicos suficientes.

El programa se desarrolla mediante un sistema de cofinanciacion (Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales y Comunidad Auténoma de Andalucia), con el que se ofrece atencién
a 4000 familias cuidadoras.




Programa de Ayudas individuales para Apoyo en el hogar y pro-
grama de Adaptacion funcional del hogar.

A través de la Convocatoria de Ayudas Publicas se conceden Ayudas individuales por di-
versos conceptos (adquisicidon o renovacion de protesis y ortesis), para personas mayores
con Alzheimer y otras dependencias y para asistencia en Centros, asi como para obras de
adecuacion del hogar, que permiten el mantenimiento de la persona mayor en situacion
de dependencia en su propio domicilio.

En la convocatoria del afio 2004 se concedieron un total 660 ayudas para la modalidad
adaptacion funcional del hogar y en 2005 un total de 334 subvenciones.

Desde el afio 2006 es la Consejeria de Obras Publicas y Transportes la competente en
esta materia conforme a lo establecido en la Orden de 16 de junio de 2005, por la que
se establecen las bases reguladoras para la concesion de subvenciones para adecuacion
funcional béasica de viviendas como medida de apoyo a las familias andaluzas.




Programa de Formacion para cuidadores y familiares de mayores
con demencia y en situacion de dependencia.

A través del movimiento asociativo de Alzheimer, se han desarrollado Encuentros y Cur-
sos de Formacion en demencias en todas las Provincias de Andalucia, destinados a los
cuidadores no formales y a los familiares de los mayores que padecen Alzheimer, a fin de
formar e informar en tareas de cuidado y autocuidado “Formacion basica para cuidado-
res informales. Manejo del enfermo de Alzheimer”.

Asimismo, a través de Fundaciones y Entidades se han ofertado cursos de formacién a
mas de 150 profesionales de centros residenciales de mayores, de titularidad de esta
Consejeria, con la finalidad de elevar su capacitacion para la atencién en demencias.

En el afio 2005 a los cursos realizados en cada una de las Provincias andaluzas asistieron un
total de 646 cuidadores de 50 Asociaciones y en el 2006 un total de 592 participantes.

Programa de Concertacion de plazas en Centros Residenciales y
Unidades de Estancia Diurna.

Se han destinado créditos para incrementar la concertacion y el mantenimiento de plazas en
Centros Residenciales y Unidades de Estancia Diurna destinadas a mayores con la enferme-
dad de Alzheimer y otras demencias que se encuentren en situacion de dependencia o no sea
posible su mantenimiento en el hogar por carencia o insuficiencia de apoyo familiar.

Se han concertado un total de 442 plazas en Centros Residenciales y 444 en Unidades
de Estancia Diurna.




Programa de Colaboracion con las Federaciones y Asociaciones de
Familiares de Enfermos de Alzheimer.

A través de un Acuerdo Marco, firmado el 22 de octubre de 2003, se fijan las bases de
cooperacion entre esta Consejeria y el movimiento asociativo de familiares de enfermos
de Alzheimer, para desarrollar medidas contenidas en el Plan.

Se otorgan a través de convocatoria de Ayudas Publicas subvenciones para el manteni-
miento de Asociaciones y el desarrollo de programas relacionados con la atenciéon social
a los afectados y sus familias.

Con este Programa se da impulso al seguimiento y las actuaciones coordinadas de las medi-
das contenidas en el Plan, dirigidas a las familias y cuidadores de mayores con Alzheimer.

Programa de Teleasistencia para Cuidadores de Mayores con Alzheimer.

Mediante Convenio de Colaboracion entre la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social,
la Fundacién Andaluza de Servicios Sociales y la FEAFA suscrito en el mes de septiembre
de 2004 se desarrolla un programa de Teleasistencia que incluye entre otros servicios: In-
formacién general (ayudas publicas, asociaciones, encuentros programas formativos, etc.),
farmacia a domicilio, asistencia médica telefonica gratuita, apoyo emocional y reconoci-
miento de la labor de los cuidadores a través de un seguimiento periédico, dispositivos
de seguridad adaptados a la fase de la enfermedad en que se encuentren (detectores de
gases, incendios, inundaciones...), todo ello con objetivo de mejorar su calidad de vida.




Programa de Control de Errantes.

En un total de 18 Centros Residenciales de Mayores, se ha implantando el sistema de Con-
trol de Errantes, para incrementar el marco de seguridad en el que puedan desenvolverse
los residentes de los Centros que por distinta etiologia presenten desorientacion espacial
con el consiguiente riesgo para su persona, evitandose que salgan al exterior de la residen-
cia o se acerquen a determinadas zonas donde puedan sufrir algun tipo de accidente.

Programas de Adecuacion / Construccion / Equipamiento de Cen-
tros Residenciales y Unidades de Estancia Diurna para Mayores
con Alzheimer, y Programa de Mantenimiento de Plazas.

Con cargo a los créditos de la propia Comunidad Auténoma, asi como de FEDER y del
Estado, a través del Plan de Accién para las Personas Mayores, se han financiando pro-
yectos de construccion, adecuacion, reforma y equipamiento de centros residenciales y
unidades de estancia diurna, asi como de mantenimiento de plazas ya creadas, lo que
impulsé la progresiva puesta en marcha de aproximadamente 300 nuevas plazas, que se
destinan a personas mayores afectadas por demencia Alzheimer y seniles.




Programa de Estancia Diurna y Programa de Respiro Familiar para
personas mayores en situacion de dependencia.

Ambos programas benefician en gran parte a personas mayores que se encuentran en
situacion de dependencia, tanto fisica como psiquica, favoreciendo su permanencia en
domicilio al ser atendidos durante el dia o bien en estancias temporales, para respiro de
la familia cuidadora. Se propicia de este modo que el mayor no se desarraigue y que pue-
da conciliarse la vida laboral y familiar de los cuidadores, sobretodo los que dan soporte
a cuidados de larga duracién relacionados con demencias.

El programa de Estancia Diurna ofrece en 2004 alrededor de 3000 plazas correspondien-
tes a 153 centros; en 2.005 se amplia a 3.066 plazas en 154 centros, habiéndose benefi-
ciado en los 2 afilos mas de 25.000 personas mayores en situacién de dependencia.

Destaca como novedad en el afio 2007, la puesta en practica de una experiencia piloto
en 29 Unidades de Estancia Diurna, de las cuales 9 son especificas para Alzheimer, los
fines de semana y festivos, financiandose un total de 500 plazas en la Comunidad Au-
tébnoma mediante la concesion de una subvencién excepcional a favor de la Fundacion
Andaluza de Servicios Sociales (FASS).

El programa de Respiro Familiar para personas mayores ofrece estancias en 493 plazas corres-
pondientes a 87 centros residenciales, habiendo atendido en 2004 y 2005 a 6.125 usuarios.




Programa de Intervencion con Demencias en Centros Residenciales
de Mayores.

Este programa se desarrolla en tres de los Centros Residenciales de Mayores de titulari-
dad de la Junta de Andalucia: Montequinto (Sevilla), Isdabe-Estepona (Malaga) y Parque
Figueroa (Cordoba), ofreciendo a los casi 500 residentes de estos centros la posibilidad
de ralentizar la evolucion de la enfermedad y mejorar las capacidades residuales, a través
de actuaciones asistenciales especificas de terapias dirigidas a demencias.

Programa de Encuentros de Familiares y Cuidadores de Personas
Mayores con Alzheimer y actividades de divulgacion.

A finales de 2004 se celebré el Il Encuentro de Familiares y Cuidadores de Personas Ma-
yores con Alzheimer con la asistencia de un total de 856 asistentes de 57 Asociaciones.

En el ano 2005 el lll Encuentro contd con la asistencia de un total de 632 cuidadores,
asistencia que se reitera en el aflo 2006 con el IV Encuentro.

En los distintos medios de comunicacion se incluye informacion sobre las actuaciones
del Plan, asi como las del movimiento asociativo, experiencias del voluntariado y de las
familias, opiniones de personas especializadas y vinculadas a la enfermedad.




Programa de Formacion de Voluntarios de Mayores en Andalucia.

Este Programa pretende divulgar los valores de la solidaridad intergeneracional y la impli-
cacién de los voluntarios para acometer actuaciones concretas en el marco del Plan.

Se ha desarrollado en toda Andalucia ofreciendo cursos de formacién en demencias a
150 voluntarios de mayores en las ocho provincias.

Estudio sobre necesidades y demandas de los cuidadores de per-
sonas mayores en situacion de dependencia en Andalucia.

Encuestas realizadas en casi 5.000 Hogares de Mayores y cuidadores andaluces, que
aportan indicadores de las caracteristicas de la demanda en torno a la situacion social de
los mayores en Andalucia.

“Al principio no nos damos cuenta, vamos ayudando a nuestro familiar y lo reemplazamos en
sus tareas, como una cosa natural, en parte porque pensamos que es propio de su edad el que
se manifieste un poco torpe, con lo que poco a poco tenemos que tomar el relevo en algunas



actividades”. Seguramente, estas personas que conviven con personas enfermas de Alzheimer han
tenido que hacer frente a una situaciéon completamente nueva y que debido principalmente a la
falta de informacion, a la escasez de recursos y al desconocimiento de la magnitud del problema,
ha supuesto una situacion de sobrecarga e impotencia que pocas patologias llevan adjuntas.

La situacion de estas familias les llevo a ponerse en contacto unas con otras y a organizarse para
intercambiar informacién y ayuda. El giro hacia el asociacionismo de los familiares afectados,
la organizacion de grupos de presion, ha conseguido que la opinion publica se vaya haciendo
consciente de la importancia de su labor de cuidadores, y de la necesidad de prestar ayuda tanto
a los afectados como a los familiares.

En pocos anos las asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer -AFA's- han transforma-
do la asistencia a este colectivo pasando de la informacién a la accién.

Campanas de divulgacion para dar a conocer la enfermedad, sensibilizar a la poblacién y presio-
nar a las instituciones publicas para la creacion de politicas sociosanitarias adecuadas, servicios
de ayuda a domicilio, talleres de estimulacién cognitiva, estancias diurnas, residencias, grupos de
apoyo a familiares, atencion psicologica, asesoramiento social, médico y juridico... son algunas
de las prestaciones que se pueden encontrar en el movimiento asociativo Alzheimer.

En la actualidad las asociaciones son un modelo en la resolucién de problematicas sociosanitarias
siendo una de las formas mas directas de acceder a los recursos destinados a esta patologia.

La Federacion Andaluza de Familiares de Enfermos de Alzheimer, nace en Sevilla, el dia 31 de
Diciembre de 1995, como organizacién no gubernamental, con caracter benéfico y no lucrativo
para desarrollar sus actividades de defensa y como portavoz de este colectivo en el marco de
nuestra Comunidad Auténoma.



Desde su creacion hasta la actualidad podemos decir que esta Federacion ha sufrido una cons-
tante renovacién, tanto a nivel cuantitativo como cualitativo, hasta consolidarse como un refe-
rente para el resto de Federaciones Autonémicas.

Si hablamos a nivel cuantitativo, es decir, en cuanto a la cantidad e incremento del nimero
de asociaciones que la conforman, se ha pasado de las 18 asociaciones (a finales del 2001)
a las 102 que existen en la actualidad, de las cuales 92 estan federadas y 10 en proceso de
incorporacion.

Si analizamos la Federacién a nivel cualitativo, es decir, de la calidad y forma de organizarse, ya
no hablamos de asociaciones uniprovinciales sino que siguiendo la iniciativa de la Federacion
Provincial de Cadiz se crean las restantes 7 Federaciones Provinciales, 1 por cada provincia de
nuestra Comunidad Auténoma, que engloban a las distintas asociaciones tanto locales como
comarcales que anteriormente se han relacionado. Ademas, en la actualidad tampoco se de-
nomina Federacion Andaluza sino Confederacion Andaluza, agrupando a todas las Federacio-
nes Provinciales de Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Andalucia, para
resumir ConFEAFA.

Cabe mencionar en este aspecto cualitativo que son la Unica Confederacién que tiene cataloga-
das a sus asociaciones en funcién a los recursos y carteras de servicios que prestan, diferenciando
entre los tres tipos de asociaciones que se referencia anteriormente.

El fin perseguido es prestar una atencion homogénea que contemple criterios de calidad en
todos estos servicios, asi como la consolidacion de los protocolos de evaluacién, de atencion al
paciente y a los familiares ya existentes.

También cabe destacar que la Confederacién mantiene coordinados a los técnicos, especialmen-
te psicdlogos y trabajadores sociales, mediante reuniones periédicas de coordinacion para trans-
mitir al resto de profesionales de cada AFA las lineas de actuaciéon de esta Confederacion.



| analisis de situacién serfa incompleto si no recogiera las opiniones y contemplara las ex-
pectativas de las personas afectadas por la enfermedad, personas cuidadoras, familiares,
profesionales, Asociaciones y otras entidades relacionadas con la misma.

En el planteamiento de los objetivos, tanto los generales del Plan como los especificos de cada
linea estratégica, la resolucion de las necesidades detectadas y la cumplida satisfaccion de las
expectativas generadas por los distintos actores forma parte consustancial y es razéon de ser para
el desarrollo del Plan Andaluz de Alzheimer (2007-2010) que se propone.

El listado que se relaciona es el resultado de las expectativas y opiniones recogidas a través de
una metodologia cualitativa principalmente, mediante grupos focales y entrevistas semiestruc-
turadas en profundidad, las cudles sirvieron para sustentar el Proceso Asistencial Integrado de
Demencias que incorpora la EA como proceso fundamental de la misma.

Respuesta a mi demanda sin demora.

Facilidad de acceso fisico y telefonico con identificacion del interlocutor.

Visitas suficientes en duracion y nimero, y adecuadas a la situacion del paciente.
Atencion domiciliaria, adaptada a las necesidades de los cuidadores.

Cobertura asegurada las 24 horas del dfa y los 365 dias del afio.

Ayuda en los cuidados adecuada a las necesidades de cada paciente.

Existencia de circuito especifico para la atencién hospitalaria de la demencia.
Facilitar el acceso de mi cuidador al area hospitalaria en la que me encuentre como paciente.
Utilizaciéon de una habitacion de uso individual (compartida con el cuidador).
Derecho a acceder a los servicios sociales comunitarios y/o especializados.
Tramites administrativos claros, y de respuesta agil: creacién de la ventanilla Unica.
Comunicacién comprensible, cordial y sensible a las circunstancias.

Informacion completa y multiprofesional, continuada y comprensible.



Aplicacién del consentimiento informado.

Profesionales prestigiados y competentes técnica y humanamente.

Atencién sociosanitaria protocolizada en cada fase de la enfermedad.

Existencia de un registro Unico e informatizado, que integre historia y datos estadisticos.
Coordinacién entre Atencion Primaria y Especializada de las redes sanitarias y de servicios sociales.
Agilidad para la evaluacion inicial y el diagnostico de la enfermedad.

Evaluacion periddica de la evolucion y de los distintos tratamientos.

Atencion a la dependencia.

Cobertura terapéutica (farmacolégica, no farmacolégica, dietética, ortoprotésica, etc.).

Creacion de unidades especializadas especificas para atender a la Enfermedad de Alzheimer y otras
demencias.

Recibir formacién sobre acciones preventivas y de autocuidados.
Obtener la curacion o alivio de la enfermedad.

No sufrir discriminacién alguna por razén de edad o de diagnéstico.
Recibir informacion adaptada a mis necesidades y capacidad.
Acceso a un testamento vital.

Protecciéon, cuando me encuentre en situacién de desamparo.
Respeto a mi dignidad, a mi intimidad y confidencialidad.

Existencia de un equipo multidisciplinar para la atenciéon reglada de los cuidadores, observando
cada etapa evolutiva de la familia.

Tener opcion a los servicios de hosteleria hospitalaria cuando ingrese el paciente.

Cuando la persona cuidadora, por razones de dependencia propia, no pueda continuar el proceso
de cuidados, se le procurara una ayuda socio-sanitaria inmediata.

Obtencién de informacién escrita, de facil comprensién, sobre la enfermedad.

Informacion del inventario de los recursos de la zona, incluidos los legales.

Ayuda para desarrollar habilidades que faciliten la realizacién del cuidado.

Tener posibilidad de asistencia a grupos de ayuda mutua, para poder compartir con otros cuidado-
res las experiencias y resolucién de problemas.



Creacion de un programa de formacién en autocuidados: cuidar al cuidador.

Formacién continuada del personal sanitario, de los servicios de Atenciéon Primaria y Especializada,
gue se ocupe profesionalmente de este proceso.

Recibir ayuda técnica para elaborar el duelo afectivo consecuente a la pérdida de mi familiar.

Que se incrementen las ayudas al cuidador: econdémicas, fiscales, laborales y de servicios.

Tiempos asistenciales suficientes.

Recursos materiales oportunos, incluida la comunicacién a través de telefonia, correo electronico
con pacientes y/u otros profesionales, y aplicacion de avances en telemedicina.

Historia clinica Unica e informatizada, adaptada a la intervencién interdisciplinar.

Protocolizacion de todo el proceso de atencién.

Cobertura suficiente de las necesidades sociales de los pacientes por las redes de servicios comuni-
tarios y especializados.

Simplificar y agilizar el visado terapéutico (“todo en el mismo dia").

Potenciar los talleres de estimulacion cognitiva en la primera fase de la enfermedad.

Programas de estimulacién cognitiva individualizada en cada fase, con pautas de conducta para el
cuidador.

La institucionalizacion del paciente no debe interrumpir el seguimiento del proceso.

Promover la competencia cientifico-técnica y humana de todos los profesionales.

Acceso a una formacion continuada, especifica y practica, evaluada periddicamente y con la acredi-
tacion necesaria.

Recursos humanos suficientes para responder a la demanda.

Fomento de la investigacion clinica y epidemiolégica en la enfermedad de Alzheimer y otras demencias.
Existencia de un sistema de acreditacion de los centros privados concertados.

Protocolos de coordinacion sociosanitaria.

Intervencién sociosanitaria a través de un sistema de Gestion de Casos.

Participacion en la formacion de cuidadores/as, Asociaciones de Familiares de Alzheimer (AFAs) y
Voluntariado.

Facilitar el acceso a los servicios de otros profesionales para problemas especificos.



Creacion de un Programa especifico de Atencion a la Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias.
Posibilidad de solicitar TAC craneal y otras pruebas complementarias imprescindibles para el diag-
nostico sindromico y diferencial.

El especialista de referencia (Neurdlogo, Psiquiatra, Geriatra) prestara sus servicios sin demora.
Coordinacion con Atencién Especializada a efectos asistenciales (respuesta agil a interconsultas e
informes de alta o cuidados) y formativos.

Posibilidad de prescripcion, bajo protocolo, de tratamientos farmacoldgicos especificos.

La Unidad de Demencia sera la responsable del diagnostico y seguimiento de los pacientes con
deterioro cognitivo.

La Unidad de Demencia debe estructurarse en torno a un equipo constituido por Neurélogos, Neu-
ropsicologo, Enfermera, Psiquiatra, Trabajador Social y Administrativo.

Acceso rapido y simplificado a medios diagnosticos complementarios.

Desarrollo del capitulo quinto de la Ley Andaluza de Atencidn y Proteccion a las Personas
Mayores.

Integraciéon de los servicios sociales y sanitarios que sean necesarios para la atencién del anciano
dependiente, en una misma y Unica prestacién, pasandose a llamar servicios sociosanitarios.
Informacion, a través de guias, sobre recursos sociales, comunitarios y/o especializados, y de pres-
taciones existentes, orientando en cada uno de los casos.

Creacién de un numero suficiente de recursos sociales alternativos a la institucionalizacion que den
respiro al cuidador, apoyando la permanencia del paciente en su medio habitual.

Elaboracion de un programa para la familia cuyo objetivo sea el desarrollo de habilidades en las crisis
producidas por la enfermedad.

La valoraciéon de minusvalia debe poder realizarse en el domicilio de la persona afectada.

La familia debe mantenerse como clave del apoyo a la persona afectada, mediante la oferta de
recursos socioeconémicos que palien su carga.



Existencia de un informe social unificado.

Posibilidad de intervencion a través de un sistema de Gestion de Casos.

En los recursos residenciales de mayores deben existir programas especificos para demencias.
Necesidad de asesoramiento juridico para posibles tramitaciones de incapacidad legal.

Elaboracion de un protocolo para detectar el maltrato en ancianos, que valore los posibles abusos
fisicos, psicoldgicos, econémicos y la negligencia.

Implantacion de nuevas tecnologias de salud en Atencién Primaria y Especializada.

El servicio de ayuda a domicilio generard un programa especifico para demencias que cubrira, al
menos, 40 horas mensuales, distribuidas entre los 365 dias del afo.

Estimular el diagnostico temprano.

Facilitar el derecho a recibir una segunda opinién.

Existencia de consultas especificas para personas afectadas por la EA y otras demencias.

Intervalos méas cortos (2-3 meses) entre las consultas, en las primeras fases.

Extraccién domiciliaria y transporte de la sangre obtenida a cargo del Enfermero/a.

Mayor nimero de envases por receta, para facilitar que los familiares pasen menos tiempo en las
consultas.

Envasado de los farmacos de modo que las tomas de mafiana, tarde y noche se identifiquen por sus
colores.

No tener que acudir a inspeccion para obtener los pafiales.

Creacién del “numero telefonico de Alzheimer” para consulta gratuita.

Mayor colaboracién econémica y profesional con las asociaciones.

Facilitar la valoracion de minusvalia en las UED donde acuden estos usuarios.

Protocolizar las actuaciones a desarrollar para la coordinaciéon Centros de Salud-UED de las AFA's.
Fomentar la difusion via Web y dinamizar el uso de este medio para la divulgacién de actividades,
noticias...

Incrementar los recursos para la adquisicion de ayudas individuales para apoyo en el hogar, adqui-
sicién o renovacion de ayudas técnicas, protesis y ortesis.

Facilitar la adaptacion funcional del hogar en funcion de las diferentes fases evolutivas de la demencia.
Fomentar la formacién en demencias dirigida a profesionales de atenciéon directa de los centros
residenciales dependientes de los servicios sociales.

Implantar un protocolo de actuacion en demencias en dichos centros residenciales.



Ampliar las ayudas para la construccion, adecuacion o equipamiento de centros residenciales y UED.
Concertar plazas publicas con las AFA's en funcién de los servicios que reciba el usuario (Talleres de
Psicoestimulacion, UED).

Aumentar el nimero de plazas de respiro familiar de fin de semana.

Promocion de la solidaridad comunitaria en el tema de la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias.
Promover la aplicacion de nuevas tecnologias (telemedicina basica, teleasistencia mévil) para apoyar
a la persona cuidadora.

Sensibilizacién sobre la demencia, en los consejos locales de servicios sociales.

Realizar campanas de promocién y cursos de formacion del voluntariado

Proporcionar informacion a la persona con Enfermedad de Alzheimer, durante el estadio inicial,
sobre los efectos juridicos de la pérdida de sus facultades: tanto en el aspecto personal (incapacidad
juridica, tutela, el llamado “testamento vital” y obligaciones de los familiares) como en el aspecto
patrimonial.

Suministro de informacion a las personas cuidadoras y proteccién a la persona con Enfermedad de
Alzheimer, durante el estadio avanzado: 1.- Prevencién y reaccion ante el despojo patrimonial y el
maltrato, 2.- Posible incompetencia del tutor, 3.- Derecho a la integridad del estatuto juridico de la
persona, 4.- Coordinacién entre otros destinatarios, jueces y fiscales, y 5.- Aspectos juridicos rela-
cionados con esta etapa de la enfermedad.



| andlisis de situacion pone de manifiesto la evolucién que esta teniendo el impacto de la
enfermedad en las personas afectas y en las familias cuidadoras a lo largo del tiempo. Ade-
mas, ayuda decisivamente en el planteamiento de nuevos objetivos.

El marco de referencia de esta enfermedad viene determinado por las siguientes premisas:

La Enfermedad de Alzheimer afecta a unos 60.000 andaluces de los cudles 24.000 pue-
den ser dependientes.

Es una enfermedad complicada por su doble vertiente médica y social.
Afecta de manera drastica a las familias y al ambiente del hogar.

El principal apoyo para las familias son las Asociaciones que juegan un papel funda-
mental en dos sentidos: estructuras facilitadoras de apoyo y vehiculo de contacto con
las Instituciones.

En el afio 2002 y 2003, se ponen en marcha el Plan Andaluz de Alzheimer y el Plan Andaluz de
Servicios Sociales para Alzheimer, ambos planes tienen como objetivo aminorar el impacto que
produce la enfermedad tanto en el individuo como en la familia. Desde estos Planes se considera
y apoya al movimiento asociativo.

Los elementos basicos a tener en cuenta en la progresiva implantacién de ambos Planes fueron:



Considerar como principios basicos la consecucion de dos objetivos considerados como
prioritarios:

1) Atender a la persona afecta en sus necesidades

2) Informar, Asesorar y Formar.

La inexistente catalogacién de las Asociaciones en funcién de sus Carteras de Servicios.

Facilitar a las AFAs herramientas que permitieran un mayor grado de autonomia y de
eficiencia en la prestacion de servicios y un mejor funcionamiento de los Programas
previstos en los Planes.

Los Programas contemplaban la utilizacién de las Tecnologias de la Informacién y de las
Comunicaciones.

Se reconocia la importancia del Voluntariado para el desarrollo de las actividades que se
realizan desde las AFAs, por lo que se motivé e incentivé a dichas organizaciones para
el reconocimiento de esta realidad, asi como para crear un Voluntariado mas formado y
eficiente en la prestacion de servicios.

La nueva perspectiva que se presenta viene determinada por los resultados del analisis de situa-
cion, gque tiene en cuenta la puesta en marcha y el desarrollo de ambos Planes, la implantacién
del movimiento asociativo, la creciente sensibilizacidon de la ciudadania asi como el incremento de
las expectativas del conjunto de actores hacia la enfermedad.

Esta realidad condiciona la respuesta de los distintos actores y facilita que emerjan términos
como integralidad, intersectorialidad o interinstitucionalidad, que se presentan como alternativas
complementarias de mejora en la consecucién de objetivos como aminorar el impacto que pro-
duce la enfermedad o disminuir las desigualdades que la misma genera.



Los nuevos retos que se plantean vienen marcados por las siguientes consideraciones:

La necesidad de ahondar en los objetivos prioritarios de atender a la persona afecta en
sus necesidades de Informar, Asesorar y Formar.

La toma en consideracion de los diferentes informes de expertos realizados, que sefialan
como respuestas necesarias: la integracion de servicios, la apuesta por las nuevas tecnologias,
las actuaciones en el entorno domiciliario y la creacién de nuevos yacimientos de empleo.

La presentacion de protocolos y procedimientos integrados que contemplen la vertiente
social y la vertiente sanitaria.

La facilitacion del flujo de conocimiento mediante la adecuada interconexién entre los
agentes implicados.

La apuesta por consensuar los distintos Programas con la Confederacion Andaluza de
Alzheimer, conocedora de las necesidades y demandas reales de pacientes, familiares y
cuidadores asi como también de aquellos aspectos relacionados con la demanda asisten-
cial gue deberia ser objeto de mejora por parte de las Instituciones implicadas.
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s de interés comun para todas las partes reunir los conocimientos y experiencias acumulados

a lo largo de estos afios de vigencia del Plan Andaluz de Alzheimer de la Consejeria de Salud

y del Plan Andaluz de Servicios Sociales para Alzheimer de la Consejeria para la Igualdad
y Bienestar Social, que finalizan en el aflo 2007, con el fin de continuar logrando objetivos para
la mejor calidad de vida de las personas con la EA, asi como el apoyo a las familias andaluzas.
Esto hace aconsejable impulsar de forma conjunta un nuevo Plan de caracter integrado para la
atencién en Andalucia de los problemas generados por la EA.

Ademas, no seria descartable incardinar el nuevo Plan en el marco general de la Ley de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencidon a las Personas en Situacion de Dependencia y
considerar en un desarrollo posterior la implicacién de instituciones y entidades, tanto publicas
como privadas.



El Plan Andaluz de Alzheimer (2007-2010) pretende la consecucion de cuatro objetivos generales:

1.  Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y de las familias que las cuidan
durante el largo tiempo de evolucion de la enfermedad.

2.  Establecer un marco de colaboracion que permita una adecuada coordinacién entre las
Consejerias de Salud, para la Igualdad y Bienestar Social y la Confederacion Andaluza
de Alzheimer, asi como con aquellas instituciones o entidades relacionadas directa o
indirectamente con esta problematica.

3.  Ser instrumento estratégico de las politicas sectoriales en materia de atencién a las
personas con Enfermedad de Alzheimer y familias cuidadoras.

4. Integrar las actuaciones llevadas a cabo por las Consejerias de Salud y para la Igualdad
y Bienestar Social y la Confederacién.



. LI N EAS
ATEGICAS







Para la consecucion de los objetivos generales se establecen las siguientes lineas estratégicas:

Atencion integral a las personas afectadas con Enfermedad de Alzheimer y apoyo a las
personas cuidadoras en todas las fases de la enfermedad.

Informacioén, formacion, ayuda y asesoramiento a los cuidadores y a las cuidadoras, aso-
ciaciones y profesionales implicados en la Enfermedad de Alzheimer.

Sensibilizacién de la opinién publica, instituciones, entidades y medios de comunicacion.

Adecuacion de los recursos sanitarios y sociales, asi como el establecimiento de protocolos
y procedimientos conjuntos.

Impulsar el uso de las tecnologias de la informacion y de las comunicaciones.



Desarrollar un sistema de Censo, Catalogacién y Acreditacion de las Asociaciones de
Familiares.

Desarrollar programas para la vinculacion del Voluntariado con las Asociaciones de
Familiares.

Establecer un Sistema de Evaluacion de las Lineas de Actuacion que se definan en el
Plan.

Promover e Impulsar lineas de investigacion.



LINEAS ESTRATEGICAS IV

© Atencion integral a las personas afectadas con Enfermedad
de Alzheimer y apoyo a las personas cuidadoras en todas
las fases de la enfermedad.

Justificacion:

La EA es una enfermedad que tiene una
alta prevalencia, sobre todo en perso-
nas mayores, que genera una discapaci-
dad importante y que en la mayoria de
los casos lleva a una situacion de alta
dependencia.

El abordaje de la EA requiere un con-
junto de intervenciones tanto desde
los servicios sanitarios como desde los
servicios sociales, resultando impres-
cindible articular una correcta coor-
dinacion socio-sanitaria basada en la
calidad de las actuaciones y en las evi-
dencias cientificas disponibles.

Actualmente, con la puesta en marcha de la Ley para la promocién de la autonomia personal y la
atencion a las personas en situacion de dependencia, en la que la mayoria de las personas afectas
por la EA podrian incluirse, se plantea el reto de abordar conjuntamente y de manera coordinada
la consecucién de objetivos comunes.




Promover una estrategia de envejecimiento activo en sintonia con las directrices de la OMS.

Asegurar las actividades preventivas aconsejadas por la Medicina Basada en la Evidencia
(MBE) a todas las personas mayores, personas fragiles y personas diagnosticadas de demen-
cia en cualquier estadio.

Garantizar una atencién de calidad en cualquier fase de la enfermedad teniendo en cuenta
las especiales caracteristicas que inciden en la Ultima fase de la misma.

Atender a la familia cuidadora, formando un elemento comun la persona afecta y la familia
que le cuida.

Se elaboraran propuestas basadas en los paradigmas de Envejecimiento Activo y Saludable
de la OMS, que contemple entre otros:

a. Programas dirigidos a reducir desigualdades.

b. Fomento de la cooperacién intergeneracional.

c. Favorecer la integracion social, sobretodo de las mujeres mayores.

d. Implicacion de los mayores en la toma de decisiones.

e. Proporcionar acceso igualitario a los servicios.

. Prevenir, detectar, reducir y eliminar las situaciones de riesgo, los abusos y el maltrato.
Se elaborara e implantara un plan de actividades sanitarias preventivas en consonancia con
el estadio del paciente y con los programas, planes y procesos ya elaborados en el SSPA que
tiene como base el examen de salud a mayores de 65 afos y las propuestas basadas en la
evidencia que la bibliografia pone de manifiesto.

Se elaborara e implantara un plan de actividades sociales preventivas para la permanencia
en el hogar. Dichas medidas estardn en consonancia con el estadio de la persona afecta y



LINEAS ESTRATEGICAS

con los programas, planes y procesos vigentes en la Consejeria para la Igualdad y Bienestar
Social. Entre las dreas mas importantes a resefiar se encuentran las siguientes:

Programas de entrenamiento en memoria en diferentes entornos.

Talleres para mejorar la autoestima.

Talleres para fomentar los buenos habitos alimenticios.

Talleres de mantenimiento de la actividad fisica y técnicas de relajacion.

Ayudas individuales por diversos conceptos: adquisicién o renovacion de protesis y értesis.
Servicio Andaluz de Teleasistencia.

Programa de Control de Errantes.

Programa de Adaptacion Funcional del Hogar.

Se "o an oo

%
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Se Impulsaran actuaciones sociales dirigidas al fomento de las relaciones humanas, la cultura
y el ocio mejorando con ello la calidad de vida.

a. Programa Universitario para Personas Mayores.
. Programa de Turismo Social.
¢. Bonificaciones y descuentos en desplazamientos, hoteles, cines, teatros, encuentros de-
portivos, parques tematicos...

Se garantizarad una atencién social especializada, mediante la financiacién de plazas en uni-
dades de estancia diurna y centros residenciales, con unos parametros de calidad y protoco-
los adecuados a los requerimientos de atencién de este tipo de enfermos.

Se garantizara la realizacion de una atencién sanitaria completa a las personas con EA y a las
familias que le cuidan, teniendo como modelo de buena praxis el Proceso Asistencial Integrado
Demencia y los correspondientes Planes de Cuidados Estandarizados, con los indicadores de
calidad que el mismo propone, y extendiendo su aplicacién a todo el territorio autonémico.

Se impulsaran las acciones propuestas en la Estrategia para los cuidados en la Andalucia del
Siglo XXI (CUIDARTE) que promueven el bienestar de las personas con EA.

Se fomentara la integracion de la atencién sanitaria y la social generando las sinergias nece-
sarias para la mejora de la calidad de vida de la persona afecta de EA y de la familia que le
cuida. Entre otros aspectos a considerar se encuentran los grupos de apoyo en fases iniciales,
talleres de estimulacién cognitiva tanto para poblacién general como para personas afecta-
das, adaptacion de los servicios sanitarios y sociales a las distintas fases de la enfermedad y
valoracion y seguimiento por parte de los Servicios Sanitarios y Sociales de la Comunidad.

Se apoyaran y desarrollaran las actividades de cuidados paliativos a personas con la Enferme-
dad de Alzheimer segun establezca el Plan de Cuidados Paliativos.

Se atendera, cuidard y apoyara a la familia cuidadora en sus necesidades sanitarias, sociales,
espirituales y emocionales.



IV

® Informacion, formacion, ayuda y asesoramiento a las per-
sonas afectas, familias cuidadoras, asociaciones y profe-
sionales implicados en la Enfermedad de Alzheimer.

Justificacion:

El conocimiento de la en-
fermedad es un elemen-
to basico para su correcto
abordaje, por lo que se pre-
cisa articular una linea de
actuacion que facilite tanto
una informaciéon y una for-
macion de calidad, como un
adecuado asesoramiento a
todos los agentes e institu-
ciones implicados en dicha
enfermedad.

La formacién es vital para
conseguir una adecuada
capacitacion y el corres-
pondiente nivel competen-
cial, tanto en el &mbito estrictamente sanitario o social, como en el entorno de las personas
con EA, independientemente que se trate de profesionales, familias, personas cuidadoras
voluntarias o que perciban una retribucién monetaria.
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De la misma forma, la informacién reglada, accesible, contrastada y un correcto asesoramiento
a profesionales, entidades o asociaciones son fundamentales para mejorar la atencion que se
presta a las personas con EA.

Asimismo, en la formulacion de propuestas de actuaciones, se tendran en cuenta desarrollos
ya formulados en Il Plan de Calidad del SSPA 2005-2008 y en el Plan de Atencién a Cuidadoras
Familiares en Andalucia.

Informar correctamente a personas afectas, a personas cuidadoras, a las Asociaciones y a
los profesionales del estado actual de la enfermedad, caracteristicas generales, factores que
inciden en ella, prondéstico y proceso de atenciéon y cuidados.

Desarrollar una linea de formacion especifica a las personas cuidadoras inmigrantes, a las
familias cuidadoras y a los profesionales.

Orientar la formacién dirigida a las asociaciones en materia de gestién de recursos.

Asesorar a la familia cuidadora y a las Asociaciones de Familiares.

Se elaborard un documento que contenga todos los aspectos referentes a la enfermedad,
con una vision holistica e integradora, asequible a los diferentes niveles culturales y forma-
tivos de las personas a las que va dirigida, respondiendo a cuestiones basicas sobre: ;qué?,
iquién?, ;cémo?, jcuando?, jcuanto? y ipor qué?

Se elaboraran materiales didacticos dirigidos a la informacién y a la formacién de personas cuida-
doras que ayuden a la informacién y formacién en la EA y permitan la formacién no presencial.

Se elaborara e impartird un curso basico troncular en el que los profesionales de los distintos
ambitos participardn como docentes y discentes.



Se elaboraran e impartirdn cursos especializados dirigidos a los sectores profesionales impli-
cados: sector sanitario, social y asociaciones.

Se elaborara e impartird un curso basico de atencion y cuidado a personas con EA dirigido a
personas cuidadoras inmigrantes que incida en los valores y creencias, en la atencién y en los
cuidados, y en la interculturalidad.

Se organizaran cursos de formacion dirigidos a los gestores de Asociaciones cuya tematica
contemple técnicas especificas de gestion, con el objetivo de mejorar los conocimientos que
conlleva la Gestiéon de personas y de adquirir las habilidades necesarias para dicha gestién
(liderazgo, técnicas de comunicacion, técnicas de planificacién).

En las areas de atencion ciudadana dependientes de la Consejeria de Salud y de la Consejeria
para la Igualdad y Bienestar Social, se dispondra de informacién sobre Asociaciones existen-
tes, recursos sanitarios y sociales, y sobre el catadlogo de prestaciones que se ofertan en rela-
cion a la EA. Para ello se realizaran acciones formativas dirigidas a personas que desarrollan
su labor profesional en dichas areas.

Se llevara a cabo asesoramiento a las familias cuidadoras, especialmente en areas que abor-
den la evolucion de la EA, derechos y deberes, la ubicacion mas adecuada, la claudicacién
familiar y los recursos existentes.

Se llevara a cabo Asesoramiento a las Asociaciones en materia de subvenciones de proyectos
y sobre las diversas solicitudes recibidas de las mismas, los recursos sanitarios y sociales dis-
ponibles en aspectos legales: derechos y deberes, capacitacion, ubicaciéon del paciente y en
aspectos relacionados con la gestién de recursos.




La sensibilizacion forma parte de una estrategia de comunicacion y de informacién, siendo un
elemento basico y consustancial en la aproximacién entre los sistemas de cuidados, tan sensibles
como los que precisa la EA, y la poblacion general.

Los objetivos y actividades que se plantean en esta linea estratégica no podrian acometerse sin
antes contar con una correcta estrategia de comunicacion que permitiera involucrar a la poblacién
general y comprometer, tanto a los colectivos afectados como a los profesionales implicados.

En la informacion que se transmita deberian evitarse eufemismos y atribuciones estereotipadas
de actitudes y conductas de la EA y de las personas afectadas. Al contrario, se fomentarian va-
lores como la solidaridad, la lucha contra la discriminacién y las desigualdades, junto a la imagen
positiva de las personas cuidadoras.

Por eso, en la linea de sensibilizacion se deberian evitar los tratamientos distorsionados y los
sensacionalismos, haciéndose imprescindible ante la EA -que es una enfermedad degenerativa,
progresiva, irreversible y no pocas veces catastrofica-, transmitir una imagen que tenga altas do-
sis de realidad, donde la cotidianeidad de los problemas se haga patente y contribuya a fortalecer
la imagen social tanto de la persona afecta como de las familias y de las personas cuidadoras, a
nivel de opiniéon publica y de las instituciones, entidades y medios de comunicacion.



Aportar informacién fidedigna de la situacién actual de la EA en nuestra Comunidad Auté-
noma y de la problematica sanitaria y social asociada a esta enfermedad.

Sensibilizar a la poblacién general, a los colectivos profesionales implicados y a las entidades
e instituciones.

Fomentar el reconocimiento social de la labor de cuidado y de las personas que lo ejercen,
transmitiendo una imagen real y positiva sobre la realidad de la EA.

Dar a conocer a los medios de comunicacién los objetivos, las actividades y las actuaciones
previstas en la estrategia de comunicacién contemplada en esta linea, generando y llegando
a consensos con los distintos medios de comunicacion sobre la informacion y la imagen que
se deberfa transmitir.

Se realizaran estudios que permitan conocer los grados de sensibilizacién de la poblacién
general y de los colectivos y profesionales implicados.

Se disefiara un plan de comunicaciéon general y un plan de comunicacién interno dirigido a
las personas cuidadoras, familias, asociaciones y profesionales del &mbito sanitario y social.

Se adaptaran los mensajes a las distintas poblaciones y grupos dianas creando los correspon-
dientes canales de comunicacion con la finalidad de tener una informacién positiva y realista
relacionada con la EA.

Se llevaran a cabo acciones encaminadas a la sensibilizacién del ambito local y autonémico.

Se propone acordar con los medios de comunicacién una estrategia comun de abordaje de
la problematica de la EA, junto a la elaboracion y difusion de campafias de publicidad.



Los servicios sanitarios y sociales deben aunar esfuerzos para aumentar la capacidad de resolu-
cion, dado la existencia de situaciones que solamente pueden tener una respuesta correcta si
existe una adecuada coordinacion entre ambas instituciones, que pasan por el reconocimiento
mutuo y por una relacién de confianza que ayude a generar sinergias y sea capaz de proponer
soluciones sencillas a problemas complejos.

El aflo 2006 ha supuesto un hito histérico en la regulacién de las politicas de servicios sociales de
Espafia, en el mes de diciembre se publica en el Boletin Oficial del Estado la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en situacion de
dependencia, de la que la mayoria de las personas afectadas por la EA podrian beneficiarse. La
elaboracion del Plan Integral de Atencion (PIA) que la ley propugna puede ser una oportunidad
para iniciar actividades de manera conjunta y coordinada.

Garantizar la atencién sanitaria y social completa a todas las personas con EA asi como a las
personas que le cuidan, asegurando la continuidad de la atencion.

Proponer estrategias de colaboracion entre instituciones, asi como protocolos e instrumentos
de actuacién conjunta.



IV

Actividades:

1. Se reforzara el acompanamiento familiar de las personas afectas de EA en todos los centros
sanitarios.

2. Se fomentara el respeto a la intimidad y a la confidencialidad, tanto a la persona afectada
como a la familia.

3. Se garantizara la personalizacién de la atencion teniendo profesionales referentes y respon-
sables en cada estadio de la enfermedad.

4. Atodas las personas que ingresen en un centro hospitalario se le realizara un alta planificada
en la que intervendran los miembros del equipo interdisciplinar junto con los de Atencién
Primaria, teniendo en cuenta la ubicacion y las necesidades de apoyo tras el alta.
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Se desarrollardn medidas de atencién sanitaria y social en el entorno domiciliario para la
persona afectada y las familias cuidadoras.

Se consideran elementos prioritarios los siguientes:

Programa de estimulacién cognitiva a domicilio.

Programas de rehabilitacion y fisioterapia a domicilio.

Gestion de casos.

Programa de Telemedicina.

Programa de Teleasistencia.

Receta electrénica o receta XX I.

Ayudas econdmicas para la supresion de barreras arquitectdnicas en el hogar.
Programa de Respiro Familiar como prevencién a la claudicacion familiar.

S@e e an oo

Se establecera una estructura de Coordinaciéon Centros de Salud — AFA's para la atencion a
personas afectadas y familias cuidadoras.

Se fomentaran los canales de comunicaciéon entre los profesionales de ambas entidades para
el diagndstico, tratamiento y el seguimiento de las personas afectadas.

Se elaborard un Protocolo de actuacion para la progresiva adaptacién del programa PAS
(Programa de Atencién Sanitaria) que tenga en cuenta las peculiares circunstancias de cada
persona afectada.

Se propondra la elaboracion de un listado de instrumentos, herramientas y recomendaciones
consensuados para todos los profesionales intervinientes.



La utilizacion de las tecnologias de la informaciéon y de las comunicaciones (TIC), aumenta la
autonomia personal y la capacidad de resolucién de problemas planteados por la EA, favorece
la comunicacion y permite una mejor accesibilidad a los recursos y a la cartera de servicios que
se ofertan, siendo trascendente el intercambio de informacién, el contraste de experiencias y la
transmision de conocimientos.

El impulso de las TIC responde al propésito de potenciar el papel de las personas cuidadoras y de
responder asistencial y personalmente a las personas afectadas.

A su vez, la aplicacion de las TIC y de las NNTT en el marco de la EA se convierte en instrumento
de apoyo a las intervenciones sanitarias y sociales, y en un medio muy rapido y directo para la
informacion y la divulgacion.

Esta linea pretende incorporar valor afadido a las iniciativas innovadoras que se dan en este
campo, facilitando las sinergias entre las TIC y las NNTT que se llevan a la practica en el ambito
de lo social y en el ambito de lo sanitario.

Facilitar el acceso a fuentes de informacion suficientemente contrastadas para mejorar los
conocimientos de la enfermedad, su evolucion y las actitudes ante sintomas o situaciones
problematicas que se desencadenan.



Propiciar el acceso directo a la informacién y la comunicacién con el entorno asociativo y no
asociativo dentro del ambito autonémico, nacional e internacional.

Mejorar el intercambio de informacién y la gestion del conocimiento a directivos, profesiona-
les, instituciones y otros actores implicados.

Apoyar con las TIC y las NNTT la intervencién con las personas afectadas y sus familias.

Se potenciara un Servicio de Hosting que de cabida a todas las Asociaciones y que permita
tener un dominio propio con infraestructura para servidores Web y correo electronico.

Se facilitara el acceso de las NNTT a las personas cuidadoras y a los familiares incluyéndolos
de forma permanente en un proceso de formaciéon e informacion sobre la enfermedad asi
como en programas de soporte emocional.

Se estableceran comunicaciones que faciliten el intercambio de informacion y conocimiento
entre la Confederacion, las Federaciones Provinciales, las Asociaciones y los directivos y pro-
fesionales de las mismas.

Se estableceran comunicaciones entre las Asociaciones, los Servicios de Salud y los Servicios So-
ciales Comunitarios y/o Especializados, permitiendo que desde un Centro Tipo | o Tipo Il se cele-
bren videoconferencias programadas o se realicen Teleconsultas, Teleformacion y Telemedicina.

Se impulsaran los servicios de atencién personalizada e inmediata a través del Servicio An-
daluz de Teleasistencia para Alzheimer, ofreciendo la posibilidad de solucionar en el menor
periodo de tiempo los problemas planteados.

Se seguiran potenciando programas de rehabilitacion neuropsicoldgica para personas afec-
tadas de EA, propiciando la:

Instalacién de equipos informéticos con pantallas tactiles en los Centros tipo |y Il.
Instalacion de programas de rehabilitacion mediante nuevas tecnologias.
Colaboracion con el sistema de ayuda a EA a través de la television digital terrestre.



> Consolidacion de la implantacion en los Centros residenciales del sistema de control de
errantes y de aulas de informética en los Centros de Dia.

» Incorporacién de un Programa para el aprendizaje en el manejo del teléfono moévil y la
difusion y ayudas en la adquisicion de moviles adaptados de facil manejo para los cuida-
dores que redinan unas determinadas caracteristicas

Se utilizarén las TIC y las NNTT en los programas de soporte emocional para familiares, fo-
mentando y optimizando las relaciones intergeneracionales a través de hacer participes a la
poblacion infantojuvenil en las sesiones de rehabilitacion de sus familiares afectados.

Gracias a las TIC y a las NNTT, se facilitaran en el menor periodo de tiempo las soluciones a
los problemas cotidianos cuando no se tiene opcién de acudir a profesionales, a través de la
implantacién del Servicio de Consultas On-Line y de Teleasistencia para la EA.

IV
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La evolucién légica de toda asociacion de Alzheimer es comenzar siendo una mera transmisora
de informacién a sus asociados y acoger a los familiares que sufren esta misma problematica
mediante reuniones periddicas, grupos de ayuda, etc.

Una vez que la asociacion va madurando es frecuente que empiece a prestar servicios a las
personas afectas: los Talleres de Psicoestimulacién o Estimulacién Cognitiva. Estos, junto con
actividades de formacién, grupos de ayuda formales, servicios de ayuda a domicilio, charlas,
conferencias, jornadas... van componiendo una cartera de servicios propia que pretende abarcar
muchas de las complicaciones que supone esta enfermedad.

El siguiente paso de las Asociaciones es el desarrollo de las Unidades de Estancia Diurna, en las
gue se presta un servicio integral, tanto a familiares como a personas afectas, con el objetivo
de “descargar” a los cuidadores de sus quehaceres cotidianos, permitiendo rehacer parte de su
vida, a la vez que se trabaja directamente con las personas afectadas con el objetivo de intentar
ralentizar el deterioro progresivo inherente a la EA.

Esta evolucion natural representa lo que en el Movimiento Asociativo Alzheimer en Andalucia
se denomina “De la Informacion a la Accion” y servird para catalogar a las AFA's en funcién de
los servicios que prestan y crear protocolos consensuados de intervenciéon y de actuacion que
certifiquen tal catalogacion.



Censar y catalogar las AFA's existentes y de nueva creacién.
Incrementar el nUmero de AFA's en el territorio Andaluz.

Asegurar y evaluar de forma continuada la calidad de los servicios que prestan las AFA's

Se elaborard un sistema de seguimiento continuo de las AFA’s existentes y su catalogacion
en funcién de los servicios que prestan.

Se creard una comision de evaluacion formada por un representante de cada Federacién
Provincial responsable de analizar la situacién de cada AFA en su provincia.

Se elaborara un estudio sobre el mapa territorial de la distribucién actual de AFA's y de las
necesidades de nueva aparicion, fomentando la creacién de las mismas en areas geograficas
con déficit de recursos asociativos.

Se desarrollara un Programa de CAPTACION encaminado a facilitar esta labor a las Federa-
ciones Provinciales gue conforman ConFEAFA.

Se crearad un codigo de buenas practicas sobre los servicios prestados a fin de facilitar a las
AFA's la informacién y los recursos necesarios para la optimizacion de sus servicios.

Se elaborara un protocolo de actuacién para certificar la catalogacién de los servicios de las
AFA's promoviendo la aplicacion de un modelo de gestién de calidad.



Entendemos por voluntario a aquel ciuda-
dano que, independientemente del sector
que represente en la comunidad, esté dis-
puesto a ofrecer desinteresadamente par-
te de su tiempo en el cuidado y atencion
de esta causa, siempre fundamentado en
una adecuada formacion y respaldado
por unos derechos que le protegen y de-
beres que debe de cumplir.

Normalmente, la actividad de captacion
de voluntarios en las AFA’s tiene lugar
mediante lo que denominamos Capta-
cién Pasiva: aquellas personas que se
han ofrecido a colaborar mediante una
llamada, o han dejado su nombre, o han
enviado una carta; o mediante una Cap-
tacion Activa que precisaria renovados
métodos cuya finalidad seria incorporar
a nuevas personas voluntarias.

Captar es animar, motivar, entusiasmar e invitar a una persona, o a un grupo, a implicarse en una
actividad en las que el captador ya participa. Ademas, captar es contagiar a una persona en un
sentimiento, en un pensamiento y en un deseo.



Reconocer a las AFA's como entidad de voluntariado asi como identificar, censar y acreditar
a las personas que realizan actividades de voluntariado.

Sensibilizar a la poblacién general y a los colectivos profesionales de dmbito sociosanitario
sobre la importancia del voluntariado en el colectivo Alzheimer.

Formar al voluntariado en los conocimientos, habilidades y actitudes necesarias para desarro-
llar eficazmente su trabajo.

Facilitar y promover la implicaciéon y motivacién del voluntariado en la provision de acciones
voluntarias.

Definir la actuacion del voluntario en las AFA's.

Desarrollar un sistema de evaluacién de los objetivos y actividades del voluntario asi como del im-
pacto y grado de satisfaccion tanto del voluntario como del usuario que se beneficia de esta labor.

Se registrard y acreditara a las AFA's en la Agencia Andaluza del Voluntariado.

Se creara una base de datos para la identificacidon personalizada del voluntariado Alzheimer
en Andalucia.

Se realizara un analisis de necesidades reales del voluntariado en las AFA’s.
Se llevaran a cabo estrategias de sensibilizaciéon que permitan:

Fomentar la vinculacion de personas voluntarias, dando a conocer la posibilidad de esta-
blecer un compromiso con las AFA's.
Valorar la figura del voluntario promoviendo el reconocimiento social de su labor.



Se elaborara un programa de formacién comun para todas las acciones formativas dirigidas
a las personas voluntarias implicadas en la atencion al colectivo Alzheimer.

Se elaborara una Guia préactica para facilitar la coordinacién del voluntariado en las AFA's.

Se fomentara el intercambio de experiencias y la transferencia de conocimientos, habilidades
y actitudes del voluntariado en Andalucia.

Se dotara tanto a las AFA’s como al voluntario de los recursos necesarios para el adecuado
desarrollo de las acciones voluntarias (uniformidad, logistica, seguro..).

Se elaborara e implementara un protocolo de actuacién comun de los diferentes perfiles de
voluntarios en las AFA’s que permita el desarrollo y coordinacion de las actividades.

Se desarrollara un instrumento de evaluacién para el seguimiento tanto de la actividad de las
AFA's en materia de voluntariado como de la propia accién voluntaria.



La evaluacién, debe ser entendida como un recurso que ayude a identificar oportunidades de
mejora, a su vez debe ser participativa y facilitar la toma de decisiones a los agentes involucrados
en los distintos mecanismos y niveles de coordinacién previstos.

Para una evaluacion de resultados, se precisa contar con indicadores que habra que definir me-
diante una formulacién precisa, un procedimiento para su elaboraciéon y unas fuentes de datos.
Por otro lado, los indicadores de proceso pueden elaborarse, en su mayoria, a partir de los
registros de las diferentes actividades que ya existen o que se pondrian en marcha durante la
implantacion y desarrollo del Plan.

La mision y el propdsito de esta linea seria sustentar las estrategias planteadas por el resto de
las lineas contempladas en este Plan, mediante la formulacién de indicadores, tanto para medir
los resultados obtenidos y el cumplimiento de objetivos, como para establecer indicadores de
proceso que permitan medir el desarrollo de las actividades propuestas.

Disefar elaborar un Plan de evaluacién que contenga los objetivos y actividades recogidas en
el conjunto de lineas estratégicas contempladas en el Plan Andaluz de Alzheimer.

Disponer de la informacién necesaria para la toma de decisiones que ayuden a un adecuado
desarrollo del Plan.

Conocer el grado de satisfaccion de personas afectadas, familiares, cuidadores/as y pro-
fesionales.
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Actividades:

Se creara un grupo de trabajo que revise los sistemas de informacién y elabore una propues-
ta de elaboracién estadistica sobre nuevos indicadores.

Se identificaran las encuestas y estudios necesarios para poder llevar a cabo la evaluacién
del Plan.

Se realizaran los estudios y acciones necesarias que permitan valorar la evolucién de los
indicadores.

Se realizaran los estudios necesarios para conocer el grado de satisfaccion con la atencion sani-
taria y social recibida por las personas afectas de la Enfermedad de Alzheimer y sus familiares.

Se propone la realizacion y el desarrollo de un cuadro de mando integral que recoja aquellos
indices e indicadores mas relevantes que ayuden al seguimiento monitorizado del Plan.

Se elaborardn memorias anuales de seguimiento del conjunto de las lineas estratégicas
del Plan.




Se desconoce la causa de la enfermedad de Alzheimer y la misma es actualmente objeto de in-
tensa investigacion cientifica.

Los cientificos estan aplicando los Ultimos conocimientos y técnicas de investigacion en el campo
de la genética molecular, la patologia, virologia, inmunologia, toxicologia, neurologia, psiquiatria,
farmacologia, bioquimica, y epidemiologia para hallar la causa, el tratamiento y la cura para la
enfermedad de Alzheimer y los desérdenes conexos.

La investigacion en el ambito de los problemas relativos a la enfermedad de Alzheimer tiene un
importante componente de desarrollo tecnolégico e innovacién. De hecho, la Ley 39/2006 de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia
en su Disposicién adicional décima sobre Investigacion y desarrollo establece que “Los poderes
publicos fomentaran la innovacion en todos los aspectos relacionados con la calidad de vida y la
atencion de las personas en situacion de dependencia. Para ello, promoveran la investigacion en
las areas relacionadas con la dependencia en los planes de [+D+1".

Paralelamente al impulso de nuevas tecnologias se precisa desarrollar nuevos conocimientos re-
lacionados, entre otros, con:

Actividades de promocion y prevencion, basadas en la evidencia disponible, en personas con enfer-
medad de Alzheimer y en sus familiares.

Instrumentos de medicion y valoracion de las enfermedades crénicas mas prevalentes para la explo-
racion de la persona con enfermedad de Alzheimer (el dolor, las dietas, la ingesta de farmacos, qué
hacer ante una fiebre...).

Métodos multimedia (TICs) para el apoyo en la prevencion del deterioro cognitivo.

El paciente errante: métodos de seguimiento.



Los controles de pardmetros bioldgicos por TICs.

La prevencion de la claudicacion: propuestas y medidas intersectoriales con evidencia demostrada.
La demencia y la institucionalizacion: atencion sanitaria y social en los diferentes estadios.
Propuestas de posibles soluciones ante los problemas éticos mas frecuentes en las personas con

enfermedad de Alzheimer.
El paciente con demencia y la situacion de terminalidad, aplicacion de cuidados paliativos en perso-

nas con demencia avanzada.

La agonia en el domicilio, toma de decisiones y pautas de actuacion.

Nucleos donde existen desigualdades que repercuten en la atenciéon de la persona afectada por la
enfermedad de Alzheimer.

Anélisis de la Situacién sobre el envejecimiento activo y saludable.

Formacién y Certificacion de Personas Cuidadoras inmigrantes.

Analizar las demandas de informacién por parte de familiares de enfermedad de Alzheimer sobre
aspectos relacionados con el autocontrol, control de situaciones de estrés relacionadas con la aten-
cion de la persona afectada, y disefio de un modulo formativo.

Aumentar el nivel de conocimientos disponibles sobre los aspectos bioldgicos, psicolédgicos,
éticos, sociales y tecnoldgicos de la enfermedad de Alzheimer que puedan ayudar a mejorar
la calidad de vida de las personas que la padecen, asi como a sus familiares.

Promover la creacion de una red de centros y de profesionales que, con criterios de excelen-
cia, realicen investigacion sobre la EA.

Se promovera la investigaciéon sobre la Enfermedad de Alzheimer en los programas 1+D+l
dependientes de la Junta de Andalucia.



Se dard apoyo a los grupos investigadores de Andalucia para facilitar el acceso a fondos
europeos y nacionales destinados a investigacién en dependencia.

Se fomentara la creacion de redes de investigacion que propicien un clima de innovacion y
colaboracion entre investigadores del ambito publico y privado y la participacion en las redes
internacionales de investigacion.

Se fomentara la aportacion de experiencias al Banco de Practicas Innovadoras gestionado
por la Fundacion IAVANTE de la Consejeria de Salud.

Se promoverd la comunicacion de los resultados de las investigaciones al conjunto de la
comunidad cientifica, a los colectivos profesionales y a la ciudadania adaptando la difusién
a los diferentes ambitos para que le sea accesible de forma adecuada y comprensible.
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