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MEMORIA DE LA ENTIDAD PRESENTADA AL PREMIO LA VOZ DEL
PACIENTE

1.1. BREVE RESENA BIOGRAFICA DE LA ENTIDAD

Afa levante es una asociacion de familiares sin animo de lucro, declarada de utilidad
publica que nacié en el 1995, para dar respuesta a las necesidades de las familias que
tenian a un miembro con Alzheimer u otra enfermedad neurodegenerativa, por
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necesidad de tener apoyo mutuo para mejorar la calidad de vida del paciente y
también ser de ayuda a las familias para manejar la “carga” o sobrecarga que conlleva
el cuidado de una persona de estas caracteristicas.

A lo largo de nuestra trayectoria, hemos dado apoyo a las familias y pacientes,
prestando una ayuda no farmacoldgica, con el objetivo de ralentizar el avance de la
enfermedad, preservar las capacidades cognitivas y fisicas y mejorar la calidad de vida
del paciente, del cuidador principal y de las familias.

A lo largo de todos estos afios y hasta la actualidad Afa levante ha crecido
exponencialmente desarrollando una serie de servicios y llevando a cabo una serie de
iniciativas para dar respuesta a las necesidades integrales del colectivo, hasta
constituirse en la actualidad como entidad de referencia a nivel regional en la atencién
y tratamiento de personas afectadas por enfermedades neurodegenerativas
asociadas al envejecimiento.

En la actualidad Afa levante se encuentra reconocida por el sello de entidad libre de
violencia de género por la Comunidad Auténoma de la Regiéon de Murcia; Y es una
entidad comprometida plenamente con la transparencia y la claridad en todas sus
acciones llevando a cabo una autoria de cuentas anual y un ejercicio de transparencia
permanente.

Afa levante dedica esfuerzos, recursos, profesionales y mucho tiempo a mejorar todo
el circulo que rodea a las personas que padecen Alzheimer y otras patologias
neurodegenerativas y sus familias. Una de esas areas es trabajar directamente con los
pacientes, realizando terapias no-farmacoldgicas para promocionar su autonomia
personal y mejorar la calidad de vida de la persona y del familiar que en la mayoria de
ocasiones es de edad avanzada. Estas terapias son llevadas a cabo por un equipo
multidisciplinar formado por logopeda, neuropsicéloga, fisioterapeuta, educadora
social y trabajadora social. Estas terapias consiguen rehabilitar o mejorar areas
cerebrales dafadas o afectadas por la enfermedad de Alzheimer, Demencia vascular,
Demencias por Cuerpos de Lewy, Paralisis Supranuclear progresiva, Demencia Frontal
u otras patologias neurodegenerativas. No podemos olvidar la importancia de realizar
estas terapias en personas mayores sin signos evidentes de sintomatologia o con
deterioro cognitivo leve que ayudara a retrasar o evitar que padezcan alguna de estas
enfermedades.

Afa levante también estd comprometida en la promocién del envejecimiento
saludable y prevencion del envejecimiento patolégico, a través de talleres de
estimulacion cognitiva, de gerontogimnasia, de jornadas de concienciacién, hacemos
llegar a la poblaciéon mayor, cuidadores y familias la importancia de mantenerse activo
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fisica y cognitivamente durante su trayectoria vital y poder disfrutar en la vejez de una
buena calidad de vida y bienestar emocional.

AFA LEVANTE tiene presencia con centro permanente en las siguientes localidades:
¢ Centro de Afa Levante Cartagena:
- Centro de Terapias la Alameda.

- Centro de Terapias Integral Nueva Cartagena.

¢ Centro de Afa Levante San Javier.
¢ Centro de Afa levante Torre Pacheco.
¢ Centro de Afa levante Los Alcazares.

e Centro de Afa levante Fuente Alamo.

1.2. SERVICIOS, INICIATIVAS y ACTIVIDADES DESARROLLADAS POR AFA

LEVANTE:
Los servicios, actividades e iniciativas desarrolladas por Afa levante son las que a
continuacion se relacionan.

1.2.1. Servicios y terapias para personas afectadas por la patologia:

e Apoyo inicial: Recibir el diagndstico puede ser muy dificil para el paciente. Pueden
surgir dudas sobre la naturaleza de la enfermedad, su tratamiento o sus consecuencias
en el dia a dia de quien la padece, desde Afa levante intentamos dar respuesta a todas
esas preguntas, con la experiencia de mds de 25 afios de trabajo.

* Valoracion fisioterapéutica y neuropsicoldgica inicial: Esta valoracién inicial nos
servird para conocer el estado actual del usuario y las necesidades detectadas,
estableciendo lineas de actuacidon en funcién de las
mismas.

e Tratamiento psicolégico: siempre adaptado a sus
capacidades y necesidades; Nuestro objetivo es una
activacion global de las funciones mentales para
preservarlas y ralentizar su deterioro mediante la
estimulacion cognitiva del paciente.
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¢ Tratamiento fisioterapéutico: el objetivo del mismo es prevenir la inmovilidad del
paciente y mejorar su calidad de vida al tiempo que disminuyen su riesgo de caidas y
otros problemas derivados del deterioro fisico.

e Tratamiento de logopedia: La dificultad para
mantener una conversacion fluida, para pronunciar
palabras o para reconocerlas es uno de los sintomas
del alzhéimer. Por ello, establecemos terapias
orientadas a prevenir el deterioro de las capacidades
comunicativas del paciente.

* Tratamiento de terapia ocupacional: Juega un papel
principal a la hora de ayudar a los usuarios con
Alzheimer u otras enfermedades neurodegenerativas
a continuar con las actividades de la vida diaria, se
potencia su autonomia, autosuficiencia y su
participacién en su entorno familiar y social mas
inmediato, evitando su aislamiento y los efectos
negativos asociados al mismo.

e Estimulacidn cognitiva: todas aquellas actividades dirigidas a conservar o
perfeccionar las capacidades cognitivas, a través de ejercicios como de memoria, de
atencion, de concentracion, de lenguaje, funciones ejecutivas (planificacion, solucién
de problemas, razonamiento y control). Estas actividades sirven para ralentizar el
deterioro cognitivo asociado a las enfermedades neurodegenerativas, asi como
actividades de prevencion del envejecimiento patoldgico.

e Asesoramiento social y legal: Nuestros trabajadores sociales, junto a nuestro
departamento juridico, estudian cada caso para poder ofrecer una ayuda
especializada y una informacidon adaptadas a las circunstancias de cada individuo,
teniendo en cuenta lo particular de sus condiciones.

e Ayudas Técnicas: La disponibilidad de un banco de ayudas técnicas ayuda a los
familiares para facilitar el cuidado, desde Afa nos esforzamos por cubrir esas
necesidades.
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® Respiro familiar: El cuidado de personas afectadas
con enfermedades neurodegenerativas no siempre
es sencillo. Por ello, ofrecemos la posibilidad a
quienes se encargan de ello de tomarse un respiro,
estableciendo actividades y talleres para los
pacientes y dejando asi que sus cuidadores puedan
prestar atencidn a otros asuntos.

e Huertos de ocio: Para personas que sufren de
demencia significan motivo de recuerdo. El olor, el
tacto de la tierra y de sus materiales de trabajo
genera recuerdos para muchas personas. Esta
actividad, programada en un entorno natural, les
sirve a los usuarios para salir de la rutina establecida
dentro del centro de rehabilitaciéon al mismo
tiempo que contindan trabajando la estimulacién ,
cognitiva y la actividad funcional. También se fomenta la combinacién entre
envejecimiento activo y entorno natural utilizando los huertos de ocio como contextos
terapéuticos ideales para desarrollar actividades que mejoren el estado de salud, nivel
de autonomia y como herramienta de prevencidon del envejecimiento patoldgico.

e Actividades ocio- recreativas, convivencias de usuarios, familiares, voluntarios y
profesionales donde compartir nuevas experiencias y momentos ludicos.

1.2.2. Formacion e investigacion:

* Jornadas formativas: A lo largo de la trayectoria de la
asociaciéon se han desarrollado jornadas, charlas,
formaciones todas ellas dirigidas a usuarios, familiares,
voluntarios, y profesionales que trabajen con el
colectivo de personas mayores o cualquier persona
interesada, con el objetivo de dotarles con nuevos
conocimientos y buenas practicas, para mejorar la
calidad de vida de la persona mayor y el cuidador
principal. Donde se tratan temas como: atencion y cuidado del paciente enfermo y del
cuidador principal, prevencidon del envejecimiento patoldgico y promocién del
envejecimiento activo; soledad en la persona mayor.
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* APP de afa levante: Afa levante es una entidad ST
comprometida en la  promocion  del oAPLICACIéN
envejecimiento activo y prevencion de la
soledad a la poblacién mayor. Con ese objetivo
se ha dado un paso mas, y se ha creado una
aplicacion mévil gratuita para ayudar a personas
y familiares con enfermedades degenerativas.
La aplicacion ofrece a sus usuarios: Formacién y
ejercicios de diferente dificultad, haciendo mas accesibles y llegando a un ndmero
mayor de personas que se pueden beneficiar de los contenidos de la misma.

e Web de Infodemencias: Comprometidos con la formacién y actualizacién de
competencias de voluntarios, profesionales, cuidadores, familiares, y cualquier
persona interesada. se puso a disposicion de los mismos, de forma totalmente gratuita
la web infodemencias. Se trata de un portal de formacién online, desarrollado
conjuntamente con Afa parla y con la colaboracién del llustre Colegio Oficial de
Fisioterapeutas de la Regidon de Murcia. Con el objetivo de ofrecer formacion al
alcance de todos para mejorar la calidad de vida de las personas mayores y sus
familiares.

e Investigacién: A lo largo de nuestra trayectoria y hasta la actualidad, Afa levante ha
dado una gran importancia a la investigacién colaborando con diferentes entidades
con el fin de desarrollar nuevas actuaciones que mejoren la calidad de vida de las
personas mayores y de los cuidadores. Un ejemplo de ello es la linea de investigacion
desarrollada en colaboracidn con la UPCT, en concreto con la Escuela de Agronomos
de Cartagena y que pretende averiguar “si con el reconocimiento de olores se puede
diagnosticar precozmente alguna alteracidn cognitiva” segin ha explicado el gerente
de Afal, Raul Nieto. Se trata de cultivar plantas aromaticas con el fin de realizar talleres
de reconocimiento de olores con pacientes con enfermedades neurodegenerativas.

1.2.3. Programa de Voluntariado:
El voluntariado es un servicio donde se pone en juego diferentes valores educativos

fundamentales como el sentido humanitario, solidaridad,
altruismo, empatia, constancia, generosidad y justicia.
Ademas, la realizacion de actividades de forma altruista,
permiten tener una formacion, experiencia, aumentar red
de contactos y en definitiva mejorar la empleabilidad. El
personal voluntario es una parte muy importante de la
composicion de AFAL, ya que sin ellos seria aun mas
complicado poder asistir a un mayor nimero de pacientes
con Alzheimer u otras demencias neurodegenerativas y
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sus familiares. La estimulacién, refuerzo positivo, promocién de la autonomia
personal, confianza y empatia son pilares en el trato con usuarios de la asociacidn, por
ello proporcionamos formacion especializada a los voluntarios interesados en trato
con pacientes, y asi favorecer la solidaridad ciudadana, y crear lazos de ayuda entre la
asociacion, los voluntarios y las familias.

Como forma de valorar y apoyar el compromiso de los voluntarios la asociacién entro
a formar parte de la RED RECONOCE reconocimiento que se suma al proyecto de
voluntariado Desmemoria2, que lleva la entidad. La Red Reconoce es un proyecto que
impulsa el reconocimiento de competencias adquiridas a través del voluntariado
apoyandose en un Sistema de Acreditacion Online. Es una red estatal de
organizaciones entre las que se encuentran administraciones publicas, empresas y
entidades juveniles y de voluntariado que impulsan el reconocimiento de las
competencias para favorecer la empleabilidad.

\_ Reconoce C=\=E OO Y O ind O
INICIO QUE ES COMPETENCIAS SOMOS ~ ACTUALIDAD FAQS IGIN

A
& SOV VOLUNTARIADO @ sovenmono & sovourresa % sov ommsTRAGION

Reconoce las competencias
del voluntariado
e Ll

) ® o it

soy SoY SOY SoY
VOLUNTARIADO ENTIDAD EMPRESA ADMINISTRACION

VOLUNTARIOS/AS ADHERIDOS SOLICITUDES EVALUADORES/AS RECONOCE
A LA RED COMPETENCIA GESTIONADAS

https://www.afalevante.ong/voluntariado

1.2.4 Portal de Empleo:

Afal Cartagena actia como mediador en las ofertas de empleo. Muchas son las familias
que se benefician de la garantia que la entidad ofrece recomendando perfiles
profesionales para el cuidado de sus familiares. Las demandas son de diferentes
caracteristicas, diferentes horarios y condiciones. Las familias son las que demanda
segun sus necesidades y Afal Cartagena y comarca los que unen intereses. La gran
demanda de los familiares en auxiliares para el cuidado de las personas mayores, nos
puso en la situacién de mejorar el sistema de empleo y por ello, avanzamos,
convirtiéndonos en Agencia de Colocacion autorizada de empleo.
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1.2.5 Actividades de concienciacidn y sensibilizacion:

Destinadas a dar visibilidad y concienciar a la poblacién sobre
la enfermedad del Alzheimer u otras enfermedades
neurodegenerativas, sobre la prevencién del envejecimiento
patolégico y promocidn del envejecimiento saludable.

1.2.6 Servicios y actividades de prevencion:

Comprometidos con la prevencion del envejecimiento patoldgico y adquisicion de
habitos saludables, en pacientes y cuidadores. Ponemos en marcha talleres formativos
e informativos dirigidos a cuidadores, pacientes y en general a cualquier persona
interesada. Un ejemplo de esto seria:

- Talleres de memoria y de gerontogimnasia. De manera
Talleres de memoria

preventiva, desde la entidad social, se llevan a cabo talleres de | Za Ga
memoria preventivos en diferentes municipios para prevenir el 7 &

envejecimiento patolégico y ayudar a las personas mayores a
mantener activa el drea cognitiva. Estos talleres también son
una herramienta para evitar el aislamiento de las personas
mayores y, a través del trabajo grupal, fomentar su
participacidn en grupos sociales.

- Talleres de alfabetizacidn digital. Con el fin de ser una herramienta de estimulacidn
cognitiva, prevenir el aislamiento de la persona mayor y dotar de competencias en las
nuevas tecnologias se crearon los talleres de alfabetizacidn digital, en estos talleres se
les da formacion sobre, por ejemplo: manejo de las redes sociales, manejo del correo
electrénico, manejo de la aplicacién de cita previa del Servicio Murciano de Salud.

- Red de punto de encuentro para personas mayores. Con esta iniciativa desarrollada
por el Ayuntamiento de San Javier y en colaboracidon con Afa Levante se crea una Red
de Puntos de Encuentro de Personas Mayores localizadas en diferentes parques del
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municipio a los que pueden acudir los mayores periédicamente para socializar entre
ellos.

- Programa de llamadas solidarias frente a la soledad: El
proyecto de llamadas solidarias frente a la soledad: Es una v ,
herramienta de prevencién, deteccién y afrontamiento de la SOLIDARITY CALLS |

Uamadasy segwmienms para
,p\cciwpa‘ﬁar a

&

vulnerabilidad y exclusiéon en personas mayores. Gracias a la
colaboracién de voluntarios y labor de los trabajadores de la
asociacion, esta tarea sigue en desarrollo, siendo una labor de
tele acompafiamiento, seguimiento y deteccién de
necesidades en la poblacién mayor.

2.PROGRAMA PRESENTADO AL PREMIO LA VOZ DEL PACIENTE:
2.1. BREVE RESUMEN DEL PROGRAMA

La enfermedad de Alzheimer es la forma mds comun de demencia. Quebranta el
funcionamiento normal de la cognicidén y la conducta con una gravedad tal, que impide
el desarrollo de una vida auténoma. Supone la pérdida de la independencia que
previamente se tenia para el funcionamiento normal en el contexto personal, laboral,
familiar y social. Es una enfermedad que afecta tanto al enfermo como a la familia.
Por lo que se ha de mejorar la calidad de vida en este doble sentido, del enfermo y de
la familia, ya que cuidar a una persona con Alzheimer puede afectar a la salud fisica,
emocional y social. Las terapias no farmacoldgicas, buscan aliviar los sintomas y
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y de sus familias.

En este sentido, Afa levante lleva luchando de forma incesante durante mas de 25
anos ofreciendo unas terapias no farmacolégicas que den respuesta a todas las
necesidades de estos pacientes; para ello cuenta con un equipo multidisciplinar.

2.2.JUSTIFICACION.

La poblacién de personas mayores en los paises desarrollados ha aumentado
gradualmente vy las ultimas proyecciones de poblacién (1) auguran que, en nuestro
pais, la poblacion mayor de 64 afios se duplicara en 40 anos y pasard a representar
31,9% del total. El envejecimiento poblacional ya ha tenido importantes repercusiones
sanitarias, sociales y econdmicas, y se estima que seguird teniéndolas en los afios
venideros. Un importante desafio en este contexto es el aumento de la frecuencia de
las demencias. (2). Ya que existe una relacion directa entre el aumento de la edad y el
aumento de la incidencia del Alzheimer.
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La enfermedad de Alzheimer es la forma mas comuin de demencia y puede representar
entre un 60% y un 70% de los casos. (3) Se trata de una demencia progresiva que tiene
el déficit de memoria como uno de sus sintomas mas tempranos y pronunciados. El
paciente suele empeorar progresivamente, mostrando problemas perceptivos, del
lenguaje y emocionales segun la enfermedad avanza (4).

El Alzhéimer supone una de las principales causas de discapacidad y dependencia en
nuestro pais. Segun datos reflejados por la Sociedad Espafiola de Neurologia en 2019,
en Espafia se identifican 40.000 nuevos casos de Alzhéimer cada afio. (5)

Se calcula que el niumero de personas afectadas en Espana supera las 700.000
personas entre los mayores de 40 afios y que en 2050 el nimero de enfermos se habra
duplicado y se acercara a los dos millones de personas.

La enfermedad del Alzheimer quebranta el funcionamiento normal de la cogniciodn, la
conducta y los estados psicolégicos con una gravedad tal, que impide el desarrollo de
una vida auténoma; Supone la pérdida de la independencia que previamente se tenia
para el funcionamiento normal en el contexto personal, laboral, familiar y social de
quien la sufre. Es una enfermedad que afecta tanto al enfermo como a la familia o
cuidador principal. Por lo que se ha de mejorar la calidad de vida en este doble sentido,
del enfermo y de la familia, ya que cuidar a una persona con Alzheimer puede afectar
a la salud fisica y mental del cuidador, su bienestar y sus relaciones sociales, y para
facilitar los cuidados es muy importante acceder a sistemas de apoyo y servicios
adaptados a sus necesidades que afronten y gestionan con eficacia las demandas
fisicas, mentales y sociales a las que se exponen (6).

Las terapias no farmacoldgicas son intervenciones que, prescindiendo del uso de
farmacos, mejoran la calidad de vida de las personas mayores y de sus cuidadores.
Desde un abordaje multidisciplinar, son eficaces en el tratamiento de diferentes
sintomas clinicos y desempefiian un papel relevante en la prevencién, ralentizaciéon y
promocién de la autonomia personal de los pacientes. En este sentido, Afa levante
lleva luchando de forma incesante durante mas de 25 afios para ofrecer a las personas
afectadas por esta patologia unas terapias no farmacoldgicas que den respuesta a
todas las necesidades de estos pacientes; para ello cuenta con un equipo
multidisciplinar formado por logopeda, neuropsicéloga, fisioterapeuta, educadora
social y trabajadora social. Estas terapias consiguen rehabilitar o mejorar areas
cerebrales dafiadas o afectadas por la enfermedad de Alzheimer, Demencia vascular,
Demencias por Cuerpos de Lewy, Paralisis Supranuclear progresiva, Demencia Frontal
u otras patologias neurodegenerativas. No podemos olvidar la importancia de realizar
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estas terapias en personas mayores sin signos evidentes de sintomatologia o con
deterioro cognitivo leve que ayudara a retrasar o evitar que padezcan alguna de estas
enfermedades.

El proyecto trata de fomentar y mantener la autonomia de la persona mayor, evitar
su aislamiento social y ralentizar el deterioro cognitivo y fisico asociado a las
enfermedades neurodegenerativas; Asi mismo ser un espacio de encuentro con otras
personas en su misma situacion, con el fin de mejorar la calidad de vida de la persona
mayor y de las familias. Se trata de un proyecto de continuidad de los talleres
realizados con pacientes y familiares.

3. OBJETIVOS:

3.1 Objetivo general:
La mejora de la calidad de vida fisica, emocional y mental de los usuarios.

3.2 Objetivos especificos:
e Ralentizar el deterioro fisico, cognitivo y conductual asociado a las enfermedades
neurodegenerativas.
e Preservary promover la autonomia y participacién social del paciente, cuidador
principal y unidad de convivencia.
e Apoyary asesorar al paciente, cuidador principal y unidad de convivencia en la
transicidon hacia su nueva situacioén, aceptacion rol de cuidador...

4. DESTINATARIOS:

Nuestra actividad se dirige a todas aquellas personas afectadas por la enfermedad de
Alzheimer u otras demencias, junto a sus familiares, los cuales sufren las duras
consecuencias de estas enfermedades de primera mano, sintiéndose muy a menudo
desbordados.

Los beneficiarios directos de esta actividad son tanto nuestros usuarios afectados por
la enfermedad de Alzhéimer u otras enfermedades neurodegenerativas (40
participantes)

Sin embargo, también se benefician indirectamente de la actividad y sus efectos
terapéuticos todos aquellos familiares que pertenecen a la misma unidad de
convivencia del usuario (aproximadamente unas 100 personas), ya que la mejora de
la calidad de vida y bienestar de los participantes también se extiende a su entorno
cercano.
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5. DESCRIPCION DE LAS ACTIVIDADES PROGRAMADAS EN EL
PROYECTO:

Entre las lineas de actuacion:

e Talleres grupales, en el centro de tratamiento integral, de psicologia,
gerontogimnasia y terapia ocupacional. Desde estos se desarrollan actuaciones
para mantener el mayor tiempo posible las capacidades cognitivas preservadas
y encontrar formas de compensar los déficits provocados por la enfermedad. Y
mejorar las capacidades funcionales, la conducta y la afectividad. A la vez que se
potencia su autonomia, autosuficiencia y su participacién en su entorno familiar
y social mds inmediato, evitando su aislamiento y los efectos negativos asociados
al mismo. Es importante trabajar sobre las capacidades residuales (las que aun
conservan) de la persona (y no las que ya ha perdido), para lograr evitar la
frustracion del afectado.

e Tratamiento domiciliario de fisioterapia a pacientes y familiares. Las personas
con Alzheimer tienden a la inmovilidad, por lo que es importante realizar
actividades que fomenten la movilizacion activa de todos los segmentos
corporales para mantener la flexibilidad de las articulaciones, asi como la fuerza,
con el fin de una mayor independencia, mejorar su calidad de vida, al tiempo que
disminuye su riesgo de caidas y otros problemas derivados del deterioro fisico.

e Formacion, porque el cuidado de una persona con Alzheimer estd lleno de dudas
e incertidumbres, proporcionamos a cuidadores, familiares, voluntarios,
cuidadores profesionales y resto de personas interesadas, nuevos conocimientos
y buenas pricticas, con el fin Gltimo de mejorar la calidad de vida de quien recibe
los cuidados y de quien los provee. Porque tan importante como cuidar de los
demas, es cuidar de uno mismo.

e Apoyo social y emocional, a cuidadores- familiares y resto de la unidad de
convivencia. ser un espacio de encuentro para las familias, generando un
sentimiento de identificacion que les permita desahogarse, relacionarse
activamente y ser un respiro emocional ante la situacidon que les acontece.

e Actividades de ocio y recreativas: convivencias de usuarios, familiares,
voluntarios y profesionales donde compartir nuevas experiencias y momentos
ludicos.

6. RESULTADOS ESPERADOS:

Entre los resultados que esperemos conseguir con el proyecto:

-Mejora de la calidad de vida y bienestar de las personas mayores y de los cuidadores.
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-Mejora de la autoestima y de su estado de dnimo.

-Mantenimiento de su autonomia, y de sus capacidades cognoscitivas.
- Evitar el aislamiento social del cuidador y del adulto mayor.

- Creacion de nuevos vinculos, aumentar su red de contactos sociales.
- Mejora de las relaciones familiares de la unidad de convivencia.

- Adquisicién de nuevos conocimientos y roles.
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