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ESPECIAL ALZHEIMER

Z= El proyecto NEUROQUALYFAM nace de la constatacién del rol
principal que la familia asume en la atenciéon y cuidado de las
personas con enfermedades neurodegenerativas en el espacio
transfronterizo hispano-luso, asi como de la necesidad de ofrecer un
plan integral individualizado de intervenciéon para apoyar a estas
familias, acercando unos recursos sociosanitarios de calidad en las
zonas transfronterizas. En este contexto, el Proyecto
NEUROQUALYFAM se suma al interés reciente de las
administraciones publicas para prestar atencién a las necesidades de
apoyo de la persona con una enfermedad neurodegenerativa y de su
familia.

O projecto NEUROQUALYFAM nasceu da constatacio do
protagonismo que a familia assume no cuidado e cuidado das pessoas
com doengas neurodegenerativas no espaco fronteirico hispano-
portugués, bem como da necessidade de oferecer um plano de
intervencdo integral e individualizado de apoio. essas familias,
trazendo recursos sociais e de saude de qualidade para mais perto de
areas transfronteiricas. este contexto, o Projeto NEUROQUALYFAM
vem unir-se ao recente interesse das administragdes publicas em dar
atencdo as necessidades de apoio a pessoa com doenga
neurodegenerativa e sua familia.

© 2021 Universidad de Salamanca


https://www.facebook.com/NEUROQUALYFAM
https://www.linkedin.com/company/neuroqualyfam
https://www.youtube.com/channel/UC0zZJFwJWiIS0hKB6ebfRCw?view_as=subscriber
https://twitter.com/neuroqualyfam
https://neuroqualyfam.usal.es/
https://www.usal.es/
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EPIDEMIOLOGIA DEL LZHEIMER
TRANSFRONTERIZA DE LA PROVINCIA DE SALAMANCA/
EPIDEMIOLOGIA DE ALZHEIMER NA ZONA FRONTEIRICA
DA PROVINCIA DE SALAMANCA

......................................................................................................................................................................................

EN LA

ZONA

......................................................................................................................................................................................

= La enfermedad de Alzheimer
representa el 31,1% de las personas con
enfermedades neurodegenerativas de la
zona transfronteriza, siendo junto con
Parkinson una de las mas frecuentes en
la zona. La prevalencia general de
enfermedad de Alzheimer es de 1,47%.
Esta enfermedad es mas comun en la
poblacion femenina rural
transfronteriza, representando un 65%
de la poblacién con EA frente a un 47,6%
correspondiente  a la  poblacion
masculina Las personas de este grupo
presentan una edad de 84,4 (+8,1) afios,
siendo la mas alta de las enfermedades
neurodegenerativas en la  zona

transfronteriza.

Dentro de esta zona de la provincia de
Salamanca, la zona basica sanitaria que
presenta una prevalencia mas alta se
sitta en La Alberca (2,98%) y la que
menos en Tamames (0,77%).

La media de afios de evolucion de la EA
y otras demencias presenta la menor
[media 4,48 (+ 8,32) afios] de todas las EN
en la zona.

M A doenca de Alzheimer representa
3L1% das pessoas
neurodegenerativas na zona fronteiriga,

com doengas

sendo juntamente com o Parkinson uma
das mais frequentes na zona. A
prevaléncia geral da doenca de
Alzheimer é de 1,47%. Esta doenca é mais
comum na populagdo feminina rural
transfronteirica, representando 65% da
populacio com DA contra 47,6%
correspondente a populagio masculina.
As pessoas neste grupo tém uma idade
de 84,4 (= 8,1) anos, sendo a mais elevada
de doencas neurodegenerativas na area
transfronteiriga.

Nesta area da provincia de Salamanca, a
area basica de saude com maior
prevaléncia é em La Alberca (2,98%) e a
com menor em Tamames (0,77%).

A média de anos de evolucio da DA e
outras deméncias é a mais baixa [média
4,48 (= 3,32) anos] de todos os NE da
area.

Informe completo/

Relatério completo
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Dentro de esta
zona de la
provincia de
Salamanca, la
zona basica
sanitaria que
presenta una
prevalencia mas
alta se situa en
La Alberca
(2,987%) y la que
menos en
Tamames (0,777%).
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https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/03/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/03/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/03/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico.pdf
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DE ALZHEIMER

ALZHEIMER

. EN LA ZONA
TRANSFRONTERIZA DE LA REGION DE GUARDA/

NA ZONA

TRANSFRONTEIRICA DA REGIAO DE GUARDA

o6

A média de idade
(t DP) ¢ de 82,13
(£ 9,08) anos,
com as mulheres
com itdade média
superior a dos
homens, 83,25 (+
8,18) versus 79,51
(+ 10,48).

6o

E= En la Region Guarda hay 1570
personas con diagnéstico activo de
Demencia, segin la Clasificacion
Internacional de Atencién Primaria de
Salud - CIPC-2_ P70, lo que representa
el 62,8% de las enfermedades
neurodegenerativas objeto de estudio en
este proyecto. La proporciéon de
diagnoésticos activos es de 1,04%, inferior
a la prevalencia nacional (1,88%), siendo
la proporcién de mujeres superior a la
de hombres, 44,1% vs. 18,7%. La edad
media (+ DE) es de 82,13 (+ 9,08) anos,
siendo las mujeres con una edad media
superior a la de los hombres, 83,25 (*
8,18) frente a 79,51 (+ 10,48). La mayor
proporciéon de diagnésticos activos de
Demencia se produce en el area de
Manteigas (2,20%), por otro lado, Guarda
es la zona con menor proporcién
(0,49%).

RJ

Na Regido da Guarda existem 1570
pessoas com diagnéstico activo de
Deméncia, de acordo com a
Classificagdo Internacional de Cuidados
de Saude Primarios - CIPC-2_ P70, o
que representa 62,8% das doencas
neurodegenerativas que sio objecto de
estudo neste projecto. A proporg¢ao de
diagnosticos ativos é de 1,04%, inferior a
prevaléncia nacional (1,88%), sendo a
propor¢io de mulheres superior a dos
homens, 44,1% vs. 18,7%. A média de
idade (= DP) é de 82,13 (+ 9,08) anos,
com as mulheres com idade média
superior a dos homens, 83,25 (+ 8,18)
versus 79,51 (£ 1048). A maior
proporcio de diagnésticos de Deméncia
ativa ocorre na area de Manteigas
(2,20%), por outro lado, Guarda € a area
com a menor proporc¢io (0,49%).

Informe completo/

1L
1

Relatério completo



https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
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ALZHEIMER

LA ZONA

TRANSFRONTERIZA DE LA REGION DE BRAGANCA/
EPIDEMIOLOGIA DE ALZHEIMER NA ZONA FRONTEIRICA
DA REGIAO DA BRAGANCA

......................................................................................................................................................................................

Adilia da Silva Fernandez/ Carlos Magalhdes/ Helena Pimentel/ Justina Silvano/

Augusta Mata

......................................................................................................................................................................................

E=El distrito de Braganca se caracteriza
por una baja densidad demografica y un
alto indice de envejecimiento 311,5. En el
conjunto del distrito, la prevalencia de
los diagnésticos activos de demencia es
del 1,28%, lo que (corresponde a 1.595
casos), cifra inferior a la nacional. La
proporcién entre las mujeres (1,73%) es
mayor que entre los hombres (0,77%). La
mayor prevalencia se encontré en el
grupo de edad de 80-84 anos, seguido
del grupo de 85-89 anos. Destaca el
hecho de que existe una persona con un
diagnoéstico activo de demencia en el
grupo de edad de 20 a 24 anos. Freixo de
Espada a Cinta (3,47%) y Miranda do
Douro (2,31%) fueron los mas prevalentes
con valores mas altos, mientras que
Mogadouro (0,81%) y Vila Flor (0,71%)
mostraron prevalencias mas bajas.

MO distrito de Braganca € caracterizado
por uma baixa densidade populacional e
um elevado indice de envelhecimento
311,5. No distrito como um todo, a
prevaléncia de diagnosticos de deméncia
ativa é de 1,28%, o que (corresponde a
1.595 casos), valor inferior ao nacional. A
propor¢ao entre as mulheres (1,73%) €
maior do que entre os homens (0,77%). A
maior prevaléncia foi encontrada na faixa
etaria de 80 a 84 anos, seguida da faixa de
85 a 89 anos. Destaca-se o fato de haver
uma pessoa com diagnéstico ativo de
deméncia na faixa etaria de 20 a 24 anos.
Freixo de Espada a Cinta (3,47%) e
Miranda do Douro (2,31%) foram os mais
prevalentes com os valores mais elevados,
enquanto Mogadouro (0,81%) e Vila Flor
(0,71%) apresentaram prevaléncias mais
baixas.

Informe completo/
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Relatério completo
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...a prevaléncia
de diagnosticos de
deméncia ativa é

de 1,28%, o que

(corresponde a

1.595 casos),
valor inferior ao

nactonal.
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https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf
https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf
https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf
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DE LAS FAMILIAS DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

......................................................................................................................................................................................

Z= Dentro del Proyecto NEUROQALYFAM que se ha llevado a
cabo en la zona transfronteriza de Castilla y Leén, se han
estudiado los recursos de servicios y apoyos que mas necesitan las
familias de las persona con la enfermedad de Alzheimer y los
obstaculos que se encuentran para acceder a la atencion
sociosanitaria.

En primer lugar, encontramos que los servicios mas necesitados
por las familias son la informacién sobre la enfermedad (53,4%),
sobre los servicios y apoyos (52,8%) y sobre donde conseguirlos
(44,8%). Por el contrario, los menos demandados son la formacién
para la familia (20,2%) y grupos de apoyo (23,6%).

En cuanto a los obstaculos que mas han encontrado las familias
para acceder a la atencion sociosanitaria, son los largos tiempo de
espera (19,6%), que los servicios no estan disponibles en la zona
(19,6%), problemas de transporte para acceder a los servicios (19%)
y falta de informacién (12,3%).

Finalmente, los resultados del analisis del grupo focal de familias
de personas con enfermedad neurodegenerativa sobre los
recursos reflejan quejas en relacion con los siguientes aspectos.

-Excesiva burocracia y falta de empatia de los profesionales, que
les impide comprender las necesidades familiares.

-Sensacion de abandono por la falta de recursos, la lentitud en la
atencion, la falta de entendimiento de las problematicas de las
familias y la desconexién de los expertos con la familia.

-Valoraciéon positiva de las asociaciones, donde encuentran el
apoyo que necesitan para la persona con enfermedad
neurodegenerativa y la familia. Ven a la persona con enfermedad
neurodegenerativa contenta y activa en ellas.

NECESIDADES

Formacion

Grupos de apoyo

Ayuda psicologica

Ayuda en el hogar

Informacion derechos legales
Dinero gastos

Cuidados

Respiro familiar

Informacion conseguir servicios
Informacion servicios

Informacion enfermedad

OBSTACULOS

Trato de mala calidad

Falta de entendimiento

Diferencia de opiniones

Coste

Falta de informacion

Problemas de transporte

Servicios sanitarios no disponibles

Largos tiempos de espera
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NECESSIDADES DE APOIO DAS FAMILIAS DE PESSOAS
COM DOENGCA DE ALZHEIMER
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Marta Alonso / Isabel Gonzdlez Gallego / Juan Martin Rojo/ Paula Martin Sanchez
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NECESSIDADES

Formacao

Grupos de apoio

Ajuda psicolégica

Ajuda em casa

Informagio de direitos legais
Dinheiro para despensas
Cuidados

Trégua familiar
Informacées obter servigosin
Informagao de servigos

Informacao da doenga

0%

OBSTACULOS

Tratamento de baixa qualidade

Falta de entendimiento

Diferengca de opinides

Custo

Falta de informagao

Problemas de transporte

Servigos sanitarios nao disponiveis

Longos tiempos de espera

No ambito do Projeto NEUROQALYFAM, realizado na zona
transfronteirica de Castela e Ledo, foram estudados os recursos de
servicos e apoios de que mais necessitam as familias das pessoas
com doenca de Alzheimer e os obstaculos que encontram ao
acesso. assisténcia social a saude.

Em primeiro lugar, constatamos que os servigos mais necessarios
as familias sdo as informacdes sobre a doenca (53,4%), sobre os
servicos e apoios (52,8%) e sobre onde obté-los (44,8%). Pelo
contrario, os menos exigidos sdo a formacao familiar (20,2%) e os
grupos de apoio (23,6%).

Quanto aos obstaculos que as familias mais encontraram para ter
acesso aos servigos sociais de saude, sao a longa espera (19,6%), a
indisponibilidade de servicos na zona (19,6%), problemas de
transporte para aceder aos servicos (19%) e falta de informacio
(12,3%).

Por fim, os resultados da analise do grupo focal de familias de
pessoas com doengas neurodegenerativas sobre os recursos
refletem queixas em relagdo aos seguintes aspectos.

- Excesso de burocracia e falta de empatia dos profissionais, o que
os impede de compreender as necessidades familiares.

- Sensa¢io de abandono pela falta de recursos, pela lentidao no
atendimento, pela incompreensio dos problemas das familias e
pelo desligamento dos especialistas com a familia.

-Avaliacdo positiva das associagdes, onde encontram o apoio de
que necessitam para a pessoa com doenca neurodegenerativa e
familia. Eles veem a pessoa com doenga neurodegenerativa feliz e
ativa neles.



JULIO/JULHO 2021 - BOLETIN/BOLETIM N¢ 3

alzheimer’s % AAI[ 20
association’

PARTICIPACION EN CONGRESOS/
PARTICIPACAO EM CONGRESSOS

00 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000ssessesssssssesscssescsscsscssssncscse

ALZHEIMER'S ASSOCIATION INTERNACIONAL CONFERENCE

'| A Congreso completo/ a]zgesmigg [AAIC21
E@_ CO”S"GSSO completo , Denver, USA and Online
S =0 July 26-30, 2021

o Inter “7-‘:1 B REVIEW AND ANALYSIS OF THE SPANISH REGULATIONS ON HEALTH AND SOCIAL /\
sprana.- P CARE OF PEOPLE WITH NEURODEGENERATIVE DISEASES AND THEIR FAMILIES 0.0

Eva Maria Picado Valverde, Eva Gonzalez Ortega &
NEUROQUALYFAM group
University of Salamanca, Spain

NEURCDK

INTRODUCTION METHOD

Systematic review of 102 regulatory measures in Spain

Meurodegenerative diseases (ND) constitute a problem of great 5
and in the Autonomous Community of Castile and Leon

magnitude, seriousness and complexity that require actions in the diverse

areas of the Health and Social System (Ministerio de Sanidad, Servicios "_
Sociales e Igl_.ialdad. 2016_). These actions must cover the basic needs
of patients and their families, while improving their care and quality The instructions related to ND in terms of heaith and social
of life. The aim of this study is to carry out a detailed review of the current services were analyzed and classified according to their scope:
national and regional regulations regarding health and social care of
‘people with ND and their families. - ¥ 9state regulations + 16 autonomous community « 10 approved strategies
regulations
RESULTS: CONCLUSIONS
* 34% of the 102 regulatory This study shows the lack of regulations in our region and
instructions include contents that 2 X £
are directly ar indirectly related lo country specifically focus on the families of people with ND, as
the quality of life of the families these relatives are not deemed to be direct beneficiaries.

of these patients,

=1 46 tiot SHscify hoW. 1o coardinate Likewise, there is a lack of specificity regarding the coordination

resources and services in the of the services and resources for patients and their families.
health and social welfare sector
* Rlatad 1o e quality of life of S farsdias of NOD patients for the care of people with ND and
thai ilies,
1o o il T e s D s CTHIE REFERENCES ACKNOWLEDGEMENTS
Ministerio de Sanidad, Servicios o
""'-_ VNIVERSIDAD s oy gnx‘:m:l“.r & lgualdad (2016) APl O Sterss poy) n'::‘.e Pmlec;;ig:g;“;:;:::"
R 3 3 M AN S0 Lo S s e iy strategia Enfer
B DRALAMANCA  Wgeest | Mames Neunoﬂegsrraxfzwu Hel | Sistema Life”, funded by the Fondo Europeo de Desarrolla Nacianal
Nacional de Salud. Madrid: (FEDER) through the program INTERREG V-A Espafia—
Ministeric de Sanidad, Servicios Portugal (POCTEP) 2014-2020

S G neuraqualyfam usales
(9 ) "l.l'c'. ”:.B = WA;YQHH_‘ e = B mavrosuaytangivaalss Sociales & |gualdad.


https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/02/43487_REVIEW-AND-ANALYSIS-OF-THE-SPANISH-REGULATIONS-ON-HEALTH-AND-SOCIAL-CARE.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
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SPANISH TRANSLATION AND ADAPTATION OF A FAMILY QUALITY OF LIFE SURVEY FOR
FAMILIES OF PEOPLE WITH A NEURODEGENERATIVE DISEASE.

Isabel Vicario-Molina, Eva Gonzalez Ortega & NEUROQUALYFAM group
University of Salamanca, Spain

INTRODUCTION OBJECTIVES

MNeurodegenerative diseases (NDs) are a growing health concern that negatively affect those who suffer from | |

therm, but also the family which as a unit, is going fo face different challenges (Riedel, Ducharme &
Geldmacher, 2013) and make adjustments (Rose & Williams, 2011) during the development of the disease. |
Thus, in recent decades, the and | di
Quality of Life Model (FQOL; Zuna, Tumbull & Sumrnsrs 2009). From this , therefore,

has changed with the emergence of Faamlly.I |

One of the purposes of NEURODQUALYFAM Project is fo assess the quality of life and the needs of
support of families of people with a neurodegerative disease in Spain. Unfortunately, there are nat
validated questionnaires that allow us to measure family quality of life in this population. For this
reason, lwo objectives have been sat oul: translation of The Family Quality of Life Survey-Adapted for
Main Caregivers of Persons with Dementia (FQolS: DiZazzo-Miller & Samuel, 2011) and adaptation

and understanding the support needs of families is especially relevant to better predmt the impact of ND on_
public health, as well as to design more efficient, accessible and family-friendly support resources (Ducharme & |
Geldmacher, 2011).

to the Spanish context.

METHODOLOGY
The “International Test Commission guldalines for test translation and adaptation” (Mufiiz, Elosua, & Hambleton,
2013} were taken into account, thus considering the following phases: RESULTS
The final version of the questionnaire contains the following parts:
1. Socio-demographic items about the caregiver.
2. Information about the family, composed of 11 flems about people with NDs and his/her family
3 3. Family Quality of Life Scale, that includes the nine domains of this construct:

[ Health of the family Finantial well-being Farmily relationships
| Support from NDs related services |

Careers and praparing for careers |

Support from other people Influence of valuses

Leisure and recreation Community interaction

For each domain, achievement and satisfaction were evaluated. A general quality of life
domain was also assessed.

CONCLUSIONS
y results ind that the i it has been full lated and adapted o
the Spanish contaxt, The application of the final version of the ins!rument and the assessment of ils
psychomatric proparties will be conducted in a subsequent phase of the study.

J DiZazzo-Miter, R., & Samuel, P.5. (2011). Famiy Qually of Life Suvey: Main Canagiers of Persons with Demeniia. Detrail Weyne State University.

& Gakdmacher, 0. 5. (2011). Family quality of life in demenlia; 8 quattalive approach to amiy-dentified cane pricdlies. Juaily of Lifa Aesearch, 20, 1331-1335

3, P. & Hambletan, R, K. (2093} Directrices para |a traduccidn y adaplaciin de los tests: Segunda ediciin [Guidelines for transdation and adaptation of tests: Sacand edition]

Picothema, 25, 151-157

Riedal, B.C., Duchame, J, K. & Geldmachar, 0.5 (2013), Family and
Alrtieimer’s Dissass, 2013 436271,

Roga, K& Willams, H. C. (2071), Family matters: Family guality of fife n dementia. Jowmal of Genmieiogics Nursing, 37081, 3-4

W o | B #

of tamily-tocusad

at an acadamic memaory disorders clinic, Miernations) Joumal of

ENHANCING FAMILY QUALITY OF LIFE OUTCOMES: THE NEUROQUALYFAM PROJECT

Eva Gonzalez Ortega & NEUROQUALYFAM group
University of Salamanca, Spain NELIRC:

ﬂ nierrey (D]

a - Portugal

INTRODUCTION OBJECTIVES
The NEURO QUALYFAM project |s davednpeﬂ in the Cmpemnnn Area fhat encompasses Caslilla y The main objective is to address the needs of families by creating and planning innovative, high-quality, family-
Lean and North-Central Portugal, ized by a and a progressive centered support resources, based on a collaborative relationship between family members and professionals,

rural
aging of the population, which contributes fa explam the high pmﬂanca of neuradegenerative
diseases (MND). These diseasas are one of the main causes of disability and dependency in these regions
and have a detrimental impact on the biopsychosocial well-being of both the patients and their families,
whe assume the main caring roda.

However, there is no comprehensive plan fo support and meet the needs of these families so that
they can achieve a satisfactory quality of life. Likewise, no analysis has been undartaken in terms of
cost-effectivenass of the set of resourcas available for families from public and private organizations at
the national, regional and local level, and the way they are managed

MAPPING AND EVALUATION OF NEEDS

1. Identification and of the p
with MD and their families: epidemialogical analysis.

of people

ACTIONS

MAPPING AND EVALUATION OF RESOURCES AND SERVICES

The specific objectives are:
+ To evaluate the quality of life of families of paople with ND and to identify their support needs.
+ To propose a resource gulde for people with ND and their families, considering the needs map identified.

+ To develop an online platform including the portfelio of specific services for family members of people with ND

ICT PLATFORM OF THE SERVICE PORTFOLIO
An accessible and Iriendly system that allows access 1o resources and
senices from families’ environment,
1. Prototype: design and piloting. Construction of an anlina platform that

2. Design of a needs assessment procedure from a family-
centered care model (Quality of Family Life paradigm)
Task 1. ldentification and definiticn of the central components and

1. Analysis of reality in the

Task 1! Identification of services and

oHarel:! in the Border Ared. includes the portolio of specific services for the families of people with ND

Task 2 Analysis of services and resources enjoyed by patients and their families,

2. Implementation of the virtual campus: health and professional online
channel

dimensions of quality of e for families (through locus groups with 5 uaiyation of and
families and professionals from health, social services and the 1 4 =2, i by ; X
third sector). Task 1. Analysis of the adequacy and functioning of existing social services and

Task 2. Adaptation and validation of a guality of life assessment
Instrumant for families. The Family Quality of Life Survey -
Dementia (FQoLS) will be translated, adapled and validated

families from the Spanish-Portuguese cross-border area.

3.Classification of needs and analysis of resources. A map of
family naeds and pricrities [emotional, secial, cognitive,
material...) will be created to guide the selection and/or design of
resaurcas and services that optimize their well-being

needs of family caregivers

rasources lor patients and thelr lamilies (through focus groups with families,
professionals and the third sectar),

Task 2. SWOT analysis of available resources to meet the needs detected.
(DiZazzo-Miller & Samuel, 2011), The sample will consistof 3o 3. Design of a specifie portfolio of services and resources for family members
Task 1. Design of a guide of services and resources that involves the key sectors.
Task 2. Development ol slandardized assessment procadures on the comprehensive

Task 3. Development of mechanisms for coardinating the services and professionals

according to the needs map Far families: virual health classroams, family interaction groups, consulting

and advisory services, ete.
For professionals: professional channel where the needs of the families are
shared so that a socio-health history of the patient and the famity can be
drawn up; virual community of practice to share knowledge and improve
communication

. Evaluation and monitering
Task 1; Development E rubnc [CEECCETS aooessumny mordmahon
usability and satisf and p ), efe
Task 2: Maintenance and improvemernt
Task 3: Evaluation of the impact on society

w

X REFERENCES
BN sves W e CONCLUSIONS
mrem.eml die mmﬁ‘?gu: All the actions to be developed will have a positive long-term impact, both at national and local level, in both countries, This project will allow
léu«-- | ‘?:;m pamsncias en ios cudadores famiares. the promotion of 2 inable and | through the it will affer :

‘Confederarién Espaiola de Asocacones
di Familae da Parsonas con Azhsimer y
ailts alras demencias
DiZazzo-Miller, B, & Samusl, P.5.
1201}, Famvly Quakty of Life Survey: Main
Caregivers of Persans with Dsmenta
Dratrsil. Wiayra Stabe Univarsity,

= Design of an evaluation procedure of the Quality of Family Life of people with ND. This procedure, supporied by the evidence of the
project, will be promoted as an agreed, effect) elhlrally s , legally i learning abject. and quality instrument. It will ba
disseminated among & wide range of institutions mi ing the quality of ife of people with ia and their famifi
+ Development of a map of support needs of families of peapta with ND, according to the Quality of Family Life model. This map quI
be a useful tool for social health professionals and be shared amaong the network of intemational experts.
+ Design of a support resource platform for families of people with ND, This will allow progress in the application of technologies 1o the
challenges posed by ND. It will help to promote meetings of professicnals and experts in the field. The contents generated in it will be
fransmitted to students and sacio-health professionals.



https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/02/43323_SPANISH-TRANSLATION-AND-ADAPTATION-OF-A-FAMILY-QUALITY-OF-LIFE-SURVEY.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/02/42806_ENHANCING-FAMILY-QUALITY-OF-LIFE-OUTCOMES.-THE-NEUROQUALYFAM-PROJECT.pdf

NOTICIAS/NOTICIAS
= N

e :

o

Bienvenido a Neuroqualyfam

L peataf oI gue T3S 1 COnesion entry peTsons depend ntes
¥ profeiionates de s sabad

St lon o s EATRR 4 pentinu

{Peesonal Landtario. Rorapueta, sédion_| [hepenciente, famifiar_)

Itdq_:jnnsq_g;r.pio
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) BRINGLIFE

COMIENZA EL DESARROLLO DE LA PLATAFORMA TIC DE
CARTERA DE SERVICIOS/ INICIA-SE O DESENVOLVIMENTO DA
PLATAFORMA ICT DE PORTFOLIO DE SERVICOS

= El equipo de Bringlife ha comenzado con el prototipado
de la plataforma TIC de la cartera se servicios. La
plataforma contara con con accesos para profesionales
(personal sanitario, terapeuta, médico...) y para usuarios
(dependiente, familiar, asociaciones...) . Se trata de una
plataforma accesible, amigable y de proximidad, que
permitira el acceso a todos los recursos disponibles en el
entorno de la zona transfronteriza.

alzheimer’s Q_')
association

A equipa do Bringlife iniciou com a prototipagem da
plataforma TIC do portfélio de servicos. A plataforma
tera acesso para profissionais (pessoal de saude,
terapeuta, médico ..) e para utilizadores (dependentes,
familiares, associacdes ..). E uma plataforma acessivel,
amigavel e de proximidade que permitira o acesso a
todos os recursos disponiveis no ambiente da zona
transfronteiriga.

Denvei","-fUSA_and Online
July 26-30, 2021

NEUROQUALYFAM PARTICIPA EN EL CONGRESO AAIC 2021 /
NEUROQUALYFAM PARTICIPA DO CONGRESSO AAIC 2021

== El equipo de NEUROQUALYFAM participa en el
ultimo congreso AAIC 2021 que se celebra del 26 de julio
al 80 de julio en su edicion online.

A equipa do NEUROQUALYFAM participa do ultimo
congresso da AAIC 2021 realizado de 26 de julho a 30 de
julho em sua edic¢ao online.

» Epidemiological impact of Alzheimer’s disease and other dementias in the Spanish-Portuguese border
region. -Poster

e Domains and dimensions of Family Quality of Life among families with a member with
neurodegenerative diseases. - Poster

e The perception of professionals in the socio-health field about the support services provided for families
with a member with neurodegenerative disease. - Poster

e Perceived needs and support services of families of people with dementia. - Communication


https://bringlife.io/
https://bringlife.io/
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
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FEDERACION REGIONAL DE
ASOCIACIONES DE FAMILIARES DE ALZHEIMER
« CASTILLA'Y LEON -

—
&
—

Mapa de Recursos y Servicios de Apoyo en

Mapa de Recursos e Servicos de Apoio _as Doencas

Enfermedades Neurodegenerativas del Distrito de

Neurodegenerativas do Distrito da Guarda

Guarda

Antunes Alonso Lopes, Isabel Cristina; Correia, José
Carlos; Rebelo, Helena; NEUROQUALYFAM group, /
(2021-06) Informe/Informe técnico

Enfermedades Neurodegenerativas en la Region de

Antunes Alonso Lopes, Isabel Cristina; Correia, José
Carlos; Rebelo, Helena; Grupo NEUROQUALYFAM, /
(2021-06) Relatorio / Relatorio técnico

Doencas Neurodegenerativas na Regido da Guarda:
Diagnosticos activos de Deméncia, Parkinsonismo e

Guarda: Diagnosticos activos _en  Demencia, Esclerose Multipla.

Parkinsonismo y Esclerosis Multiple. Marques, Ermelinda; Paulino, Manuel; Conde,
Marques, Ermelinda; Paulino, Manuel; Conde, Agostinha; Paiva, Teresa; NEUROQUALYFAM group
Agostinha; Paiva, Teresa; NEUROQUALYFAM group  (2021-06)

(2021-06) Informe/Informe técnico Informe/Informe técnico

Marco legal y Normativo - Proyecto Enquadramento Iegal e Normativo — Projeto
0541 NEURO OQUALYFAM 6 E: Enfermedades 0541 NEURO QUALYFAM 6 E: Doencas

Neurodegenerativas y Calidad de Vida
Fernandes, Adilia; Mata, Augusta; Magalhaes, Carlos;

Pimentel, Helena; Silvano, Justina; Correia, José
Carlos; Bras, Ana; NEUROQUALYFAM group, /
(2020-10)

Informe/Informe técnico

Neurodegenerativas e Qualidade de Vida
Fernandes, Adilia; Mata, Augusta; Magalhaes, Carlos;

Pimentel, Helena; Silvano, Justina; Correia, José
Carlos; Bras, Ana; NEUROQUALYFAM group, /
(2020-10)

Informe/Informe técnico


https://gredos.usal.es/handle/10366/145469
https://www.afacayle.es/
https://gredos.usal.es/handle/10366/146749
https://gredos.usal.es/handle/10366/146749
https://gredos.usal.es/handle/10366/146840
https://gredos.usal.es/handle/10366/147016
https://gredos.usal.es/browse?authority=1c57e193-d0f2-4d53-bca5-0fdc42a51737&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=6c891e6d-aed1-4438-b1a5-861d23f136a0&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=2178763f-2f59-424d-abb8-3ae0e014253a&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=666ba8ca-16f2-415d-9388-82b7919d1f01&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=38050b6a-d53a-44a5-b6e7-8b4290c84abf&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=cbcf523c-d785-4505-9038-92b76943b971&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=40af40bf-12f4-4f7d-91e3-c8017b64ca5c&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=f3645ffd-a7fa-4471-a3bf-b9f429d68db0&type=author
https://gredos.usal.es/handle/10366/146749
https://gredos.usal.es/handle/10366/146749https:/gredos.usal.es/handle/10366/146749
https://gredos.usal.es/handle/10366/146840
https://gredos.usal.es/handle/10366/146749https:/gredos.usal.es/handle/10366/146749
https://gredos.usal.es/handle/10366/146749https:/gredos.usal.es/handle/10366/146749
https://gredos.usal.es/handle/10366/147016
https://gredos.usal.es/browse?authority=1c57e193-d0f2-4d53-bca5-0fdc42a51737&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=6c891e6d-aed1-4438-b1a5-861d23f136a0&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=2178763f-2f59-424d-abb8-3ae0e014253a&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=666ba8ca-16f2-415d-9388-82b7919d1f01&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=38050b6a-d53a-44a5-b6e7-8b4290c84abf&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=cbcf523c-d785-4505-9038-92b76943b971&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=40af40bf-12f4-4f7d-91e3-c8017b64ca5c&type=author
https://gredos.usal.es/browse?authority=f3645ffd-a7fa-4471-a3bf-b9f429d68db0&type=author
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Aula de Pacientes
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IMICID » AULA DE PACIENTES » Enfermedades » Demencia » Cuidados en personas con demencia, Guia

Cuidados en personas con demencia. Guia

“ La demencia

= Algunas consideraciones sobre la memoria
“ La enfermedad de Alzheimer

= El tratamiento de la demencia

 La persona cuidadora y el entormo familiar

= Los sintomas de la demencia
+ Las causas de la demencia
= El diagnéstico de fa demencia

= Atencidn a la persena con demencia

- Aspectos eticos y legales

AULA DE PACIENTES - SACYL

Z= El Aula de Pacientes de Castilla y
Leon es un espacio de participacion que,
a través de informacion objetiva y veraz,
se orienta a promover estilos de vida
saludables, prevenir la enfermedad y
apoyar a los pacientes crénicos en el
cuidado de su propia salud.

En el apartado de enfermedades,
podemos encontrar informacién de gran
utilidad relacionada con el Alzheimer.
{Qué es la Enfermedad de Azlheimer?,
icuales son los sintomas?, icoOmo se
diagnostica?, {cual es el tratamiento? Esto
y otras cuestiones relacionadas con la
enfermedad estan disponibles a través
de la web del SACYL:

https:// www.saludcastillayleon.es/Aula

Pacientes/es/enfermedades/demencia/

cuidados-personas-demencia-guia

El A Aula do Pacientes Castilla y Leén é
um espagco de participagio que, por
meio de objetivas e
tem como objetivo a

informacoes
verdadeiras,
promocao de estilos de vida saudaveis, a
prevencio de doengas e o apoio a
pacientes crénicos no cuidado de sua
saude.

Na seccio de
encontrar

doencas,
informacoes

podemos
muito Uteis
relacionadas ao Alzheimer. O que € a
doenca de Alzheimer? Quais sdo os
sintomas? Como ¢é diagnosticada? Qual é
o tratamento’ Esta e outras questoes
relacionadas a doenga estao disponiveis
SACYL:
https://www.saludcastillayleon.es/Aula

no site do

Pacientes/es/enfermedades/demencia/

cuidados-personas-demencia-guia

OTROS
RECUROS/OUTROS
RECURSOS

de

Manual del cuidador

Alzheimer/Manual
cuidador de Alzheimer

SERVICIOS
DESTACADOS/
SERVICOS EM
DESTAQUE

CRE Alzheimer
Salamanca

CEMTRO DE
REFERENCIA ESTATAL
DE ATENCION A
PERSONAS CON
EMFERMEDAD DE
AKLZHEIMER Y

OTRAS DEMENCIAS
Salamanca

do



https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/enfermedades/demencia/cuidados-personas-demencia-guia
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/enfermedades/demencia/cuidados-personas-demencia-guia
https://alzheimerportugal.org/public/files/manual_do_cuidador.pdf
https://crealzheimer.imserso.es/crealzheimer_01/index.htm
https://crealzheimer.imserso.es/crealzheimer_01/index.htm
https://alzheimerportugal.org/public/files/manual_do_cuidador.pdf
https://crealzheimer.imserso.es/crealzheimer_01/index.htm
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E Nos gustaria que nos relate un poco
su relacion con la enfermedad de
Alzheimer y su trayecto hasta la
presidencia de la asociacion; también, si
lo desea, puede relatarnos brevemente
los objetivos principales de la misma.
Mi relacion con la enfermedad de
Alzheimer comienza cuando mi madre
en 1.972-73 comienza a tener conductas
inapropiadas a su forma de ser y actuar.
En aquella época la enfermedad de
Alzheimer era totalmente desconocida a
nivel médico y social. Fue un largo
peregrinaje de consulta en consulta,
tanto en Salamanca como en Madrid,
Barcelona, Oviedo etc. sin que nadie
pusiera nombre al deterioro progresivo
de todas sus capacidades. Hasta pasados
4-5 afos no obtuvimos el diagnéstico de
Alzheimer emitido por una doctora que
habia llegado de Estados Unidos y
ejercia como Geriatra en la Cruz Roja de
Madrid.

Mi madre muere en 1988 a la edad de 74

anos en unas condiciones

tremendamente lamentables.

A lo largo de estos
muchisimo

afios aprendo
sobre la enfermedad, y
movida sentimiento  de

por un

responsabilidad humanitaria hacia los

que no sabian donde ni a quién acudir,
decido crear la Asociaciéon de Familiares
de Enfermos de Alzheimer, unida a un
pequeno grupo de familias y
profesionales. Los  Estatutos son
aprobados en septiembre de 1988. Es la
primera Asociacién con vocacién de
servicio que se constituye en Espana.
Desde entonces he dedicado mi vida a
conseguir: por una parte sensibilizar a
las instituciones publicas, privadas y al
publico en general;
conseguir recursos para la creacién de

y por otra, a

servicios, centros de dia y una residencia
especifica y especializada en Alzheimer
y demencias similares. Todo esto sin
descuidar mi dedicacién a la familia, a
mis hijas y a mis nietos.

{Cuales cree que son los principales
aspectos positivos de la asociaciéon? (Y
las principales limitaciones?

Al ser una asociacion de familiares,
somos que
establecemos cémo queremos que se
trate a nuestro familiar enfermo. Para
ello, el personal contratado debe en
primer lugar, ser sensible a la situacién
del enfermo y de la familia vy
evidentemente, tener la

nosotros mismos los

formacion
necesaria para ocupar el puesto de
trabajo que ocupe. Todo el personal

recibe continuamente formaciéon por
nuestra parte.

Las principales limitaciones son las
econémicas. La mayoria de los
enfermos son dependientes a todos los
niveles y necesitan una atencion
individualizada, lo que supone un gran

numero de personal contratado.

éComo esta afectando la pandemia al
trabajo diario de la asociacion? (Y
como cree que le esta afectando a la
calidad de vida de las personas
enfermas y sus familias?

Los primeros meses de confinamiento
fueron extremadamente dificiles tanto
para el enfermo como para la familia.
La falta de informacion, conocimientos
y medios para paliarla, supuso un gran
esfuerzo para todos, principalmente al
personal cuidador que tuvo que
sustituir en muchas ocasiones a las

familias, sobre todo a nivel afectivo.

éCual es la principal demanda de
apoyo que hacen las administraciones
publicas?

Se limitan al reparto de subvenciones
establecidas por Ley.
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éComo promocionais vuestra FINES DE AFA SALAMANCA:

asociacion? {Cree que se deberia dar

una mayor visibilizacién a este tipo de - Ofrecer mejor calidad de vida a

las personas con Alzheimer y a sus
familias.

asociaciones? écomo es  posible

colaborar con la asociacion? Asociacién de Familiares

de Enfermos de Alzheimer

de Salamanca - Informar, apoyar y asesorar a sus

familias en todos los ambitos.

Somos una de las asociaciones mas
antiguas de Salamanca. Se nos conoce en

todos los ambitos relacionados con el : : .
- Ofrecer formacion cualificada a

asociacionismo, no necesitamos gran -
familiares y profesionales.

promocion.

- Sensibilizar a las Instituciones y a
la poblacion sobre la demencia y
favorecer su investigacion.

La mejor colaboracién es la de asociarse

aunque sea con pequefias cantidades. El

numero de socios es lo que hace fuerte a

la asociacion a la hora de solicitar ayudas
publicas.

ASOCIACION DE FAMILIARES DE ENFERMOS
DE ALZHEIMER DE SALAMANCA

C/ La Maragateria 31-33,
37006 Salamanca

Hazte socio

contra el Alzheimer
por 20 € al aiio

923 282 561 NUESTRA EXPERIENCIA
5 oaalhirraabamMaNoD co 923180549

Ehaimamslamoncs: o ES TU MAYOR afasalamanca@alzheimersalamanca.com
TRANOU[LIDAD wmv,alzhaimersalam?njca.com

Sigue a AFA Salamanca en :

Tifnos:

923 28 25 61

ALZHEIMER es una enfermedad neuroldgica irreversible que afecta al cerebro produciendo muerte neuronal, deterioro cognitivo y pérdida de autonomia.
Fase inicial: pierde la memoria inmediata, la capacidad de concentracion, se desorienta temporal y espacialmente y tiene dificultades en el lenguaje.
Segunda fase: no puede entender instrucciones faciles, se vuelve irritable, aparecen problemas de comportamiento, tiende a aislarse y no reconoce.
Fase final: el paciente es incapaz de andar, no controla esfinteres y lleva una vida vegetatiya
Puede durar entre 7 y 15 afios, necesitando cuidados las 24 horas.

ACTUALMENTE NO EXISTE CURACION, PERO SE PUEDEN PALIAR LOS
SINTOMAS, MEJORAR EL CUIDADO Y LA CALIDAD DE VIDA
DEL ENFERMO Y DE LA FAMILIA,

35 millones de afactados
+ 50% en 2030

.. 5.000 afactados

 15millones en2030 %o I ‘en Salamanca
: # | de 10.000 en 2030
NUESTROS SERVICIOS: NECESITAMOS TU COLABORACION PARA:
Con los pacientes: - Seguir prestando servicios a

, . acientes y familiares.
- Centro Residencia. P Y

- 2 Centros de Dia.

— Grupos de Estimulacion. — Seguir formando a personas

— Estancias Tempora]es_ especializadas en AiZheimer.

- Transportes Adaptados.

- Ayuda a Domicilio. - Seguir concienciando a la sociedad

de la problematica del Alzheimer.

Con las familias: y
- Seguir colaborando con la

- Apoyo individual. investigacion.
- Terapias grupales.
- Actividades de respiro. - Seguir creciendo para ayudarte.

- Comedor para familiares.
- Asesoramiento juridico y social. iTE NECESITAMOS, HAZTE SOCIO!



http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/
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#NEUROQUALYFAM
cyltves CylTV * CRE Alzheimer e Alzheimer Portugal
[R U apiuckanipiine; Una delegacion del A Alzheimer Europe estima que
farmaco contra el #Alzheimer en  Ayuntamiento de Covilha em 2050 cerca de 4% dos
C6SI GOS8 GECAtas (ol et portugueses ira ter algum tipo

@CRE_Alzheimer del @Imserso
#BuenosDiasCyl para recibir asistencia técnica
sobre gestion de centros
sociosanitarios.

de doenga neurodegenerativa.

#AlzheimerPortugal #Cuidador
#DoencaDeAlzheimer
#AmigosNaDeméncia
#Deméncia
#PessoaComDemeéncia

1

e Alzheimer Espafia FAE

o El Periédico
Alzheimer Europe ha llevado a

cabo un encuentro online sobre
"Deportes y Demencia" con 41
participantes de 14 paises
diferentes y 7 expositores
expertos. Os dejamos un
pequefio resumen:

1 Este descubrimiento podria
ofrecer nuevos tratamientos
para guienes sufran algun Dos Portugueses
deterioro neurodegenerativo.
Mas, en @buscandorpta

alzfae.org/actualidad/mun... dozz.e_s/nngéH .

#Alzheimer #alzheimerydeporte ' g S &
#deporteysalud #saludydeporte B A ihsdbatel
#demencia > TN

Encuentro Online I s ; <' l
Alzheimer Europe: ; | o 3 o | & | a SPEM
La clave contra el alzheimer y el parkinson -

“Deportes y Demencia®
BuscandoRespuestas

No dia 2 de junho, a SPEM
juntou-se a mais quatro
associacoes de doentes —a
Alzheimer Portugal, a APDPk, a
APELA e a MiGRA Portugal -
para assinarem, em conjunto,

:‘3‘

UNIGN EUROPEA

Espaﬁa - portugal UBRC EECRER ‘ll' um pl‘O’[OCO|O, que visa

contribuir para um maior apoio
a estes doentes. Saiba tudo
aqui: bit.ly/3z35KyM.

@ interreg B N

Fondo Europeo de Desarrollo Regional

Fundo Europeu de Desenvolvimento Regional NEUROQUAI YFAM

o Diputacian il
‘ ﬁ Junta de P ; ; : INSTITUTO pOLITECNICO AD"
Castilla y Leon ESTRELA

Coordina: VNIVERSIDAD
Coordenacao: SALAMANCA



https://twitter.com/cyltv/status/1402188798155493378?s=20
https://twitter.com/CRE_Alzheimer/status/1413444941238267910?s=20
https://twitter.com/elperiodico/status/1413947389195558915?s=20
https://twitter.com/SPEMportugal/status/1401101494577995782?s=20
https://twitter.com/AlzheimerEsp/status/1414879552296390658?s=20
https://twitter.com/alzheimerpt/status/1398624244356063233?s=20
https://www.saludcastillayleon.es/es
http://www.lasalina.es/bienestarsocial/
https://www.clustersivi.org/
http://www.ipg.pt/website/
http://portal3.ipb.pt/index.php/pt/ipb
https://www.admestrela.pt/es/pagina-inicial-espanhol/
https://www.usal.es/
https://www.poctep.eu/
https://neuroqualyfam.usal.es/
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Gostariamos que nos falasse um
pouco sobre a sua relacio com a doenga
de Alzheimer e sua jornada até a
presidéncia da associagao; Além disso,
desejar, pode-nos
resumidamente sobre os principais
objetivos do mesmo.

se contar

A minha relacio com a doenca de
Alzheimer comeca quando a minha mae
1972-73

comportamentos

€m comecga a ter

inadequados a sua
forma de ser e de agir. Naquela época, a
doenca de Alzheimer era totalmente
desconhecida em nivel médico e social.

Foi uma longa peregrinaciao de consulta
em consulta, tanto em Salamanca como
em Madrid, Barcelona, Oviedo, etc. sem
referir a

ninguém deterioracao

progressiva de todas as suas habilidades.

S6 depois de 4-5 anos é que obtivemos o
diagnostico de Alzheimer emitido por
um médico que tinha chegado dos
Estados Unidos e trabalhava como
geriatra na Cruz Vermelha de Madrid.

A minha mae faleceu em 1988, aos 74
anos, extremamente

em condigoes

infelizes.

Ao longo desses anos, aprendi muito
sobre a doenca e fui movida por um
sentimento de responsabilidade

humanitaria para quem nio sabia como
e q quem recorrer, resolvi criar a
Associacdo de Familiares de Pacientes
com Alzheimer, reunida a um pequeno
grupo de familiares e profissionais. Os
Estatutos sdo aprovados em setembro de
1988. E a primeira Associacio com
vocagio para o servico a se estabelecer
em Espanha. Desde entdo, tenho
dedicado a minha vida, por um lado, a
sensibilizar as instituicbes publicas e
privadas e o publico em geral; e por
outro, a obter recursos para a criagio de
servigos, centros de dia e uma residéncia
especifica e especializada  para
Alzheimer e deméncias semelhantes.
Tudo isso sem descuidar da minha
dedicacdo a familia, as minhas filhas e
a0s meus netos.

Quais sao principais aspetos
positivos da associagao? E as suas
principais limitacoes?

os

Sendo uma associagido familiar, somos
nés que definimos como queremos que
o nosso familiar doente seja tratado. Para
isso, o pessoal contratado deve, antes de
mais nada, estar atento a situagio do
paciente e da familia e, obviamente, ter a
formacgao necessaria para ocupar o cargo
que ocupa. Toda a equipa recebe

continuamente  recebia  formacao,

ministrada por nos.

Como principais limitagdes sao

econémicas. A maioria dos pacientes
sdo dependentes a todos os niveis e
necessitam de atencao
individualizada, o que significa um
grande namero de pessoas contratadas

uma

Como a pandemia esta afetando ou
atuando diariamente? E como sabe
que isso esta a afetar a qualidade de
dos pacientes e dos

vida seus

familiares?

Os primeiros meses de confinamento
foram extremamente dificeis para os
pacientes e as suas familias. A falta de
informacgoes, conhecimentos e meios
para ajudar,
esforco de todos noés, principalmente
dos cuidadores
precisam
principalmente a nivel emocional.

requereu um grande

que muitas
substituir as  familias,

VEZeES

Qual a principal procura de apoio as
administracoes publicas?

Limita-se a distribuicdo de subsidios
previstos em lei.

1)



Como promove sua
Considera que este tipo de associacao

deveria ter maior visibilidade? Como é

associacao?

possivel colaborar com a associagao?

Somos uma das associacdes mais antigas
de Salamanca. Somos conhecidos em
todas as areas relacionadas ao
associativismo, nio necessitamos de
grandes promocgoes.

A melhor colaboragio é associar-se
mesmo com pequenas quantias. O
numero de associados é o que torna a
associacdo forte na hora de solicitar

ajuda publica.

Hazte socio

contra el Alzheimer
por 20 € al afio

923 282 561

enaalzheimersalamal
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Asociacién de Familiares
de Enfermos de Alzheimer
de Salamanca

NUESTRA EXPERIENCIA
ES TU MAYOR
TRANQUILIDAD

FINES DE AFA SALAMANCA:

- Ofrecer mejor calidad de vida a
las personas con Alzheimer y a sus
familias.

- Informar, apoyar y asesorar a sus
familias en todos los ambitos.

— Ofrecer formacion cualificada a
familiares y profesionales.

- Sensibilizar a las Instituciones y a
la poblacion sobre la demencia y
favorecer su investigacion.

ASOCIACION DE FAMILIARES DE ENFERMOS
DE ALZHEIMER DE SALAMANCA

C/ La Maragateria 31-33,
37006 Salamanca

Tifnos:
923 28 25 61
92318 05 49

afasalamanca@alzheimersalamanca.com
www.alzheimersalamanca.com
Sigue a AFA Salamanca en :

ALZHEIMER es una enfermedad neuroldgica irreversible que afecta al cerebro produciendo muerte neuronal, deterioro cognitivo y pérdida de autonomia.
Fase inicial: pierde la memoria inmediata, la capacidad de concentracion, se desorienta temporal y espacialmente y tiene dificultades en el lenguaje.
Segunda fase: no puede entender instrucciones faciles, se vuelve irritable, aparecen problemas de comportamiento, tiende a aislarse y no reconoce.

Fase final: el paciente es incapaz de andar, no controla esfinteres y lleva una vida vegetatiyg
Puede durar entre 7 y 15 afios, necesitando cuidados las 24 horas.

DEL ENFERMO Y DE LA FAMILIA.

35 millones de afactados
+ 50% en 2030

NUESTROS SERVICIOS:
Con los pacientes:

- Centro Residencia.

- 2 Centros de Dia.

- Grupos de Estimulacion.
- Estancias Temporales.

- Transportes Adaptados.
- Ayuda a Domicilio.

Con las familias:

- Apoyo individual.

- Terapias grupales.

- Actividades de respiro.

- Comedor para familiares.

- Asesoramiento juridico y social.

©

ACTUALMENTE NO EXISTE CURACION, PERO SE PUEDEN PALIAR LOS
SINTOMAS, MEJORAR EL CUIDADO Y LA CALIDAD DE VIDA

S = B00D.000 afectados
= - 1,5 millones en 2030

o ... 5.000 afectados
%\aﬁ? en Salamanca
- +de 10.000 &n 2030
NECESITAMOS TU COLABORACION PARA:

~ Seguir prestando servicios a
pacientes y familiares.

— Seguir formando a personas
especializadas en Alzheimer.

— Seguir concienciando a la sociedad
de la problematica del Alzheimer.

- Seguir colaborando con la
investigacion.

- Seguir creciendo para ayudarte.

iTE NECESITAMOS, HAZTE SOCIO!



http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/

JULIO/JULHO 2021 - BOLETIN/BOLETIM N¢ 3

NEUROQUALYFAM: enfermedades neurodegenerativas y calidad de vida familiar/
doengas neurodegenerativas e qualidade de vida familiar
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www.neuroqualyfam.usal.es
http://bit.ly/2NbbF1C

NEUROQUALYFAM - 2021
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Coordenacao:

NEUROQUALYFAM

CODIGO: 0541_NEURO_QUALYFAM_6_E
TITULO: Enfermedades Neurodegenerativas y Calidad de Vida Familiar
CONVOCATORIA: Segunda
AREA DE COOPERACION PLURIRREGIONAL: Castilla y Leén, Centro y Norte de Portugal

EJE: Crecimiento inteligente a través de una cooperacion transfronteriza para el impulso de la innovacion
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Fonde Europeo de Desarrollo Regional

Funde Europeu de Desenvolvimente Regional NEUROOUALYFAM
Este proyecto ha sido cofinanciado por el Fondo Este projeto foi cofinanciado pelo Fundo
Europeo de Desarrollo Regional (FEDER) a Europeu de Desenvolvimento Regional (FEDER) de
través del programa INTERREG V-A Espafia - Portugal através do programa INTERREG V-A Espanha -Portugal
(POCTEP) 2014 - 2020 (POCTEP) 2014-2020
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https://www.poctep.eu/
https://neuroqualyfam.usal.es/
https://www.facebook.com/NEUROQUALYFAM/
https://www.linkedin.com/company/neuroqualyfam
https://www.youtube.com/channel/UC0zZJFwJWiIS0hKB6ebfRCw?view_as=subscriber
https://twitter.com/neuroqualyfam
https://www.saludcastillayleon.es/es
http://www.lasalina.es/bienestarsocial/
https://www.clustersivi.org/
http://www.ipg.pt/website/
http://portal3.ipb.pt/index.php/pt/ipb
https://www.admestrela.pt/es/pagina-inicial-espanhol/
https://www.usal.es/
http://bit.ly/2NbbF1C
https://neuroqualyfam.usal.es/
https://www.usal.es/
http://bit.ly/2NbbF1C

