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El Gobierno destina 220 millo-
nes de euros adicionales a las
CC.AA. para financiar la ley
de dependencia en 2007.
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@) Los primeros resultados de un
estudio indican que el Alzheimer
comienza con depresion

Los primeros resultados de un estudio que pretende desa-
rrollar nu écnicas genéticas para el descubrimiento de un gen
que "abrirfa nuevas vias de conocimiento de la patogenia” indican
que "es muy usual" que la enfermedad de Alzheimer comience con
una depresién.

El andlisis " ha permitido cambiar la manera como se estudian los
pacientes" con ese trastorno degenerativo, ha dicho el doctor
Adriano Jiménez Escrig, del Servicio de Neurocirugfa del Hospital
Ramén y Cajal de Madrid, en el marco del Simposio
Internacional sobre Genes de Enfermedades Neurodegenerativas
en poblaciones aisladas', que organiza la Fundacién Ramén
Areces.
Durante el encuentro se han dado a conocer los primeros resulta-
dos de un es inico genético del agregado familiar de la
enfermedad de Alzheimer de inicio tardio, cuyo objetivo es el des-
cubrimiento de nuevos genes involucrados en la enfermedad. Para
linicos, expertos en
ajal, Fundacion

Jiménez Diaz (doctora Gémesz Tortosa), Hospital Clinico Sa

6n Alcorcén (doctor Barén) y

ur, de la unidad de genética molecular del
instituto de biomedicina del CSIC de Valencia, ha indicado que
las investigaciones se practican "sobre poblacion que
luego pueden ser trasladables a otros individuos'. Especificamente
en islas y localidades pequef
poco contaminada con el entormo”.
Por su parte, Jiméne:
para "diagnosticar individuos a los que aun no se |
a enfermedad", para "prevenir la mutacién en lo
y también suma la "pos de nuevos férmacos’.

in inmigrantes' y "relativamente

anticipado que este tipo de investigacio-

"Encontrar un gen siempre supone un
el estudio de la enfermedad", ha concluido.
Finalmente, ha recordado que "la colaboracién de las familias' de

ce muy importante en

pacientes con Alzheimer "es muy importante” para "que se pueda
hacer investigacion, asf se previenen nuevos casos". Para ello, ha
agregado, es necesario llevar al enfermo a las consultas y efectuar

don: luego de la muerte de los afectados.

LAS FASES

La metodologfa del estudio requiere de paciencia y bsqueda soste-
nida para armar un 4rbol genealdgico de los grupos de afectados,
segtin ha explicado Jimés o primero, ha dicho, es la "deteccién
de pacientes en la préctica clnica diaria", y luego "hay que cono-
cer la genealogfa del problema y lo que ha ocurrido en generacio-
nes anteriores” para lo que "es necesario rastrear registros de defun-
cién y de bautizos en parroquias”.

Los investigadores, que han localizado un grupo de afectados de
esta forma de demencia en dos localidades de la provincia de
Guadalajara, concluyen que "estas familias tienen un origen gené-
tico en un mismo individuo”.

Actualmente el equipo trabaja la localizacion del gen causal. El
doctor Jiménez Escrig ha anticipado que "en caso de detectarse un
nuevo gen, servirfa también para abrir nuevas vias de conocimien-
to de la patogenia de la enfermedad de Alzheimer".

l

Fuente: Azprensa.com

o Noticias de actualidad

Las ONGs piden a los ciudadanos que
no dejes en blanco la casilla de fines
sociales de la declaracion de la renta

La Plataforma de ONG de Accién Social presentd su
campafia “No te quedes en blanco”. La campaia pretende con-
cienciar sobre el trabajo que las ONG de Accién Social reali-
zan en nuestro pafs con distintos colectivos en riesgo de exclu-
sién. Un trabajo que puede llevarse a cabo, en gran medida,
gracias a los fondos que todos los contribuyentes destinan a
estas organizaciones a través de la casilla de “Fines Sociales” que
figura en sus respectivas declaraciones de la renta. Marcando
esa casilla, un 0,52% de sus impuestos son destinados por el
Estado a proyectos y programas presentados por estas ONG.

La Plataforma de ONG de Accién Social quiere evitar
que el 55% de los contribuyentes dejen en blanco la casilla de
“Fines sociales” de la declaracién de la renta de este afio como
ocurrié en la campafia de hacienda de 2004 en la que el 34%
de los ciudadanos no sefiald ni la casilla de la iglesia ni la casi-
Ila de otros fines sociales. En este sentido la campafia preten-
de informar a los contribuyentes de algo que probablemente
muchos ignoran que es posible y compatible marcar la casilla
que se destina dinero a la Iglesia catélica con marcar la de
fines sociales. Ambas opciones fueron marcadas por sélo el
11,54% en 2004. Al marcarse las dos casillas se provee de fon-
dos a los proyectos sociales de las ONG y también a al soste-
nimiento econémico de la Iglesia. Cualquiera de estas posibi-
lidades no supone ningtin coste para los ciudadanos. Es decir,
no afecta al resultado de su declaracién y, en ningtin caso,
supone que tengan que pagar mas a Hacienda, sino que la
Administracién destina un pequefio porcentaje de esa cuan-
tfa a Fines Sociales.

Juan Lara, presidente de la Plataforma de ONG de
Accién Social, sefial6 durante la presentacién de la campa-
fia que “con esta iniciativa la Plataforma de ONG de
Accién Social pretende animar a la solidaridad de los ciu-
dadanos y mejorar las cifras de financiacién de proyectos
que las organizaciones sociales consiguieron a través de esta
via en anteriores convocatorias”.

Los tltimos datos oficiales, correspondientes a la
Declaracién de la Renta de 2004, reflejaban una aportacién
por parte de los contribuyentes que superd los 127 millones
de euros. De ellos, casi 25,5 millones fueron destinados a pro-
gramas de cooperaci6n al desarrollo, y casi 102 millones a
proyectos de accién social. Gracias a esta aportacién, 326
entidades llevaron a cabo un total de 875 programas sociales.
Lara afirmé que “ la Plataforma calcula que si todos los con-
tribuyentes hubieran elegido marcar ambas opciones, su
aportacién podria haber alcanzado los 550,82 millones de
euros en vez de los 244,92 registrados en 2004 en ambas par-
tidas”.

Fuente: Sector humano

Disminuir la proteina TAU protegeria frente al
altheimer

La reduccién de los niveles de protefna Tau podrfa preve-
nir las crisis y los déficits neuronales relacionados con la enfer-
medad de Alzheimer y enfermedades como la epilepsia, segiin se
publica hoy en la revista Science. Un equipo de la Universidad
de California en San Francisco ha realizado la investigacién en
modelos de ratones con enfermedad de Alzheimer, modelo AD,
obtenidos mediante manipulacién genética para aumentar los
niveles de proteina beta-amiloide, sustancia que suele estar
aumentada in vivo en los casos de esta demencia.

Posteriormente procedieron a la reduccién de los nive-
les de protefna Tau en dichos ratones sin modificar los de
beta-amiloide, y detectaron que tanto la pérdida de memoria
como las muertes prematuras relacionadas con el Alzheimer
disminuyeron. "Querfamos probar que el cerebro fuera mds
resistente a los niveles elevados de protefna beta-amiloide sin
reducir la tasa de ésta en el cerebro’, ha sefialado Erik

Roberson, catedratico de Neurologfa de la citada universidad.

Frena la hiperestimulacion

Este trabajo forma parte de la linea de estudio del institu-
to que ha pretendido durante un tiempo modificar los agrega-
dos de proteina Tau que aparecen en el Alzheimer. El resulta-
do de este dltimo trabajo insinda un papel protector de valores
reducidos de la protefna Tau frente a la hiperestimulacién neu-
ronal, que incluso protegfa a los ratones estudiados frente a las
crisis epilépticas. El nimero de crisis disminuyo en los roedores
con niveles bajos, lo cual reflejaba que las neuronas no eran
capaces de alcanzar el nivel umbral de excitacién necesario.

Segtin Roberson, que es también miembro del Instituto
Gladstone de Enfermedades Neurodegenerativas, "al obser-
var que la reduccion, incluso simplemente parcial, de la can-
tidad de Tau disminuye los sintomas de demencia, hemos
establecido una relacién inesperada entre la sobreestimula-
cién neuronal y dicha proteina". Ha calificado de gran inte-
1és este resultado debido a la gran necesidad de nuevas lineas
de tratamiento en esta patologfa; sin embargo, deja claro que
"naturalmente quedan muchas pruebas por efectuar hasta
poder establecer resultados concluyentes y aplicables a la
practica clinica".

Fuente: Diario Médico

Sabia que...

la Fundacian Maria Wolf ofrece la posibilidad de participar en
unos cursos on line sobre Terapias No Farmacoldgicas de
forma gratuita a traves de su pagina web.

*CEAFA no se responsabiliza de las opiniones e informaciones
publicadas en este apartado de “Noticias”. Se trata de una reco-
pilacién de noticias difundidas en otros medios de comunicacién.
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Arsenio Hueros lqlesias
Vocal de CEAFA
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En los primeros dfas de mayo (9-12) he podido asistir a la 172 Conferencia de Alzheimer Europa que se celebré en la boni-

ta ciudad de Estoril que tantos ecos hace resonar en nuestros ofdos por tan variadas razones. Antes de describir mis impresiones
sobre este evento de singular importancia en este mundo del Alzheimer creo que, por cortesfa y por justicia, tenemos que felici-
tar a la Associacao Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer (APFADA) por haber conseguido que esta cele-
bracién se realizara en sus tierras con un firme propésito: aprovechar este “momento privilegiado para SENSIBILIZAR”. Un suce-
50 de esta importancia marca de un modo decisivo e imborrable la labor que realizamos las Asociaciones, Federaciones y
Confederaciones que en todo el mundo velan, trabajan y se esfuerzan por conseguir que nuestros enfermos y sus familiares sean
reconocidos y suban en su nivel de calidad de vida.

El lugar escogido fue el Centro de Congesos, un edificio serio y sencillo, bien adaptado y de facil utilizacién y con un amplio
hall que permite una eficaz distribucién de sus usuarios.

Hemos podido estar en todas sus salas desde el Auditorio que dispona de traduccién simulténea, portugués-inglés / inglés-
portugués, a espacios més pequefios donde se desarrollaban las sesiones paralelas con aforos muy adecuados y que en ningtin
momento dieron sensacién de agobio. Una pausas para el café, buen café portugués por supuesto, entre sesiones y el “almoco”
self-service, con cocina muy de la tierra, completaban las jornadas.

El lema que presidfa esta Conferencia de Alzheimer Europa era “LA VOZ DEL SILENCIO” que no hacfa sino redundar
en una de las principales propuestas que, todos los que ocupamos parte de nuestro tiempo en conseguir que la enfermedad de
Alzheimer sea més llevadera, portamos como bandera.

Siguiendo la linea que imponta el lema de la Conferencia se pudieron ofr voces que con moderacién expresaban las nece-
sidades que tienen nuestros enfermos y cuidadores y la situacion que todavia se vive en muchos paises en los que parece ser una
enfermedad a muchos niveles invisible pues, como dicen por las tierras andaluzas y extremefias, ain hay muchas personas que
“no echan cuenta de ella” y los politicos no acaban de entrar en el centro de la cuestién quedéndose sélo en la superficie donde
no se ve la carga familiar que origina esta enfermedad que nos ocupa.

Términos como “cuidados centrados en la persona” que, como nos decfa el ponente Dawn Broker, es muy utilizado pero
raramente definido en su verdadero significado que incluye la vida humana, el abordaje individualizado y perspectiva personal y
social de la Enfermedad de Alzheimer, nos han hecho reflexionar sobre muchos aspectos que con frecuencia se nos quedan en
nuestras mentes sin profundizar en ellos y dejéndolos pasar cuando en realidad tendrfamos que reflexionar para encontrar mas
sentido a nuestra tarea y més argumentos para la defensa de nuestros familiares afectados.

La desproteccion de las personas con demencia, las lagunas en las legislaciones que no hacen justicia a las necesidades, el
impulso imprescindible a la investigacién sobre las demencias, el desarrollo de nuevas terapias o mejora de las ya existentes, la
toma de conciencia de los politicos, la formacién, el uso de las nuevas tecnologfas, el mejoramiento de la calidad de vida, el res-
peto a la libertad y la dignidad, son algunos de los muchos temas que se han ido desgranando a lo largo de la Conferencia y que
no son sino la punta del iceberg de una enfermedad compleja y llena de matices que necesita de mucho esfuerzo para conseguir
que, de momento, se nos oiga y se nos vea. Especial interés me ha producido escuchar un aspecto que ya se comenzaba a ofr por
los foros de CEAFA y que hace referencia al uso del lenguaje al hablar de esta dolencia y de las personas que en ella estén impli-
cadas. Trivializar con la palabra Alzheimer, definir a una persona por su enfermedad o por su posicién (encamado, sentado...), por
sus necesidades (validos, asistidos...) hablar de cuidadores formales o informales, etc... Son expresiones que le hacen un flaco favor
anuestra comunidad pues entre el lenguaje y el pensamiento hay una corriente de influencia en ambos sentidos que determina
nuestras palabras y nuestras ideas. Pienso que habra que ahondar en estos puntos para posicionamos de la manera més correcta.

Finalmente, en la noche anterior a la clausura, asistimos a una cena y espectéculo en el Casino de Estoril que me permitié
conocer de la mano de Lilia Mendoza (Alzheimer México) a un nimero importante de personas de todo el mundo que se mue-

ven y luchan por todos los que hemos sido tocados en nuestra vida por la enfermedad de Alzheimer. Gracias.

Estimados amigos:

Nos encontramos en el ecuador de 2007, un ano
que sera recordado por las personas implicadas en
el mundo Alzheimer como el inicio del ascenso a

una montana con una gran pendiente y con grandes

© ooy

dificultades para ser culminada. El simil, como
habran imaginado hace referencia a la tan espera-
da Ley de Dependencia. Seis meses después, se
han producido importantes avances con respecto a
su desarrollo, aunque estan existiendo algunas difi-
cultades para que se cumplan los plazos establecidos. Por ello, las
Asociaciones de Enfermos de Alzheimer, ahora, mas que nunca debemos
tener unaactitud seriay responsabley exigir en cada Comunidad Autonoma
ala que pertenecemos que se cumplan los plazos establecidosy se agilicen
los tramites, ya que la nueva norma ha creado un derecho subjetivo para
todos los ciudadanos, vivan en la ciudad donde vivan, sin excepciones den-
tro del territorio nacional.
Por ello y para poder conseguir nuestros objetivos, debemos entre todos
reforzar las estructuras operativas de nuestras Asociaciones en aspectos
como la gestion, la calidad y transparencia para intervenir y poder exigir
en condiciones de igualdad respecto a a ley de dependencia.
También, la financiacion y recursos econdmicos con los que hacer frente
para garantizar la cartera de servicios que recoge a ley es y sequira sien-
do untema que nos mantiene en alerta desde el pasado mes de eneroy que
seguimos con gran incertidumbre y preocupacion. Sin embargo, el
Ministerio anunciaba hace unos dias la aprobacion de un fondo de 20 millo-
nes de euros para hacer frente y compensar a las regiones con menor
renta. Una medida que ha contado con nuestra aprobacidn y ha sido aplau-
dida, sin duda, por todos los agentes implicados.
Por tltimo, apelar a vuestra solidaridad y recordar a vuestros familiares y
amigos que al hacer la declaracion de la renta tienen la opcion de marcar
en el apartado de asignacion tributaria la casilla destinada a “ Otros fines
sociales” y ONGs como CEAFA impulsaran con esta pequefia gran ayuda
programas sociales de los cuales se beneficiaran los enfermos de
Alzheimer. Contamos con vuestra colaboracion.

Un saludo y Feliz verano para todos.

Emilio Marmaneu Moliner
Presidente de CEAFA
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El pasado 9 de mayo, el Consejo Territorial acor-
dé los servicios y las prestaciones de la Ley de
Dependencia que tendrdn garantizados este afio las per-
sonas evaluadas como grandes dependientes . Durante
este afio, todas las personas evaluadas como grandes
dependientes tendrin garantizada la atencién con el
siguiente catdlogo de servicios:
® Prevencién y promocién de la autonomfa personal.
o Teleasistencia
¢ Ayuda a domicilio (entre 70 y 90 horas mensuales
garantizadas para los casos ms graves)
® Centro de Dia y de Noche
® Atencién Residencial

En caso de que no exista oferta piblica del servi-
cio que se requiera, las personas con gran dependencia
podran recibir una serie de prestaciones econémicas:

® Prestacién econémica vinculada al servicio: se
trata de una prestacion econdmica para que la persona
pueda adquirir el servicio en el mercado privado. Las
cuantfas acordadas fueron las siguientes: Nivel 2 (780 €)
y Nivel 1 (585 €.

® Prestacién por cuidados en el entorno familiar:
siempre que se den las circunstancias familiares y de
otro tipo adecuadas para ello, y de modo excepcional,
el beneficiario podré optar por ser atendido en su entor-
no familiar, y su cuidador recibird una compensacién
econémica por ello. Por tanto, el cuidador familiar
debera estar dado de alta en la Seguridad Social. El
Consejo acordé que los familiares que no se pueden
valer por sf mismas recibirdn una prestacién de hasta
487 €al mes, ademds del coste de la cotizacién a la
Seguridad Social y de las acciones de formacién (74 €,
que corrern a cargo del Estado.

Cotizacion
ala SSy Formacion  TOTAL

487 € 74 € 561 €

390 € 464 €

Los cuidadores no profesionales quedaran inclui-
dos obligatoriamente en el campo de aplicacién del

Régimen General de la Seguridad Social y en situacién

a implantacion

dencia

asimilada al alta en el mismo, con independencia de
que sean familiares o profesionales ajenos a la persona
que recibe los cuidados. En el caso de familiares (cén-
yuge y patientes por consaguinidad, afinidad 0 adopcién
hasta el tercer grado de parentesco) su inclusién en el
Régimen General se hard mediante la firma de un con-
venio especial, que no precisard de la acreditacién de
periodo de cotizacién previo. La firma del Convenio
especial no serd necesaria en el caso de que los cuida-
dores familiares estén percibiendo la prestacién por
desempleo, jubilacién, incapacidad y viudedad o disfru-
ten de excelencia en su trabajo por cuidado de familia-
tes. Su suscripcién a través de un modelo de formulario
se puede solicitar ya en las oficinas de la Seguridad
Social, pudiendo también consultarse en la pagina web
de la Seguridad Social:

www.seg-social.es
(Formularios-Modelos/ Convenio Especial para cuida-
dores no profesionales de personas dependientes)

Ademis, la ley de Dependencia prevé otra pres-
tacién para impulsar la autonomfa personal de perso-
nas dependientes. Se trata de la asistencia personali-
zada. Esta prestacion est destinada a contribuir a la
cobertura de los gastos derivados de la contratacién de
un asistente personal que facilite el acceso a la educa-
cién y al trabajo, y posibilite una mayor autonomfa en
el ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria
a las personas con gran dependencia. Las cuantfas de
esta prestacién son las siguientes: Nivel 2 (780 € y
Nivel 1 (585 €.

Por su parte, el Consejo de Ministros acordé el
pasado viernes 18 de mayo, a propuesta del titular de
Trabajo y Asuntos Sociales, Jests Caldera, destinar 220
millones de euros adicionales a las CC.AA. para la
financiacién de la Ley de Dependencia en 2007. Este
fondo, que corresponde al nivel acordado del sistema de
financiacién de la Ley, fue aprobado en la reunién del
Consejo Territorial de la Dependencia del pasado 9 de
mayo.

(Ver Tabla 2)

Para definir esta distribucién, ya aprobada por el
Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia, se ha tenido en cuenta la
estimacion de personas grandes dependientes, la disper-
sién de la poblacién, la superficie, la insularidad y los
emigrantes retornados de cada Comunidad Auténoma.
Ademds, de los 220 millones, 20 se han distribuido

segiin el nivel de renta para compensar a las regiones

con menor riqueza. Ademés de este fondo, el Gobierno
destinard este afio a las Comunidades Auténomas hasta
250 euros mensuales por persona valorada como gran
dependiente, en virtud del Real Decreto que regula el
nivel mfimo de proteccién del Sistema de
Dependenciay que se encuentra ya en vigor. Taly como
establece la Ley de Dependencia, las Comunidades
Aut6nomas aportardn la misma cantidad que les sea
transferida.

En total, teniendo en cuenta el nivel minimo y
acordado, el Estado (Gobierno y Comunidades
Auténomas) destinard este afio hasta 1.014 euros men-
suales nuevos por beneficiario con gran dependencia
para financiar la ley.

Informacién general del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales: 900 406080



Datos recientes sobre el diaqndstico y tratamiento de las demencias

La enfermedad de Alzheimer y otras demencias en

el Congreso de la Academia Americana de Neurologia. Mayo 200/

Este afio el congreso anual de la Academia
Americana de Neurologfa (AAN) ha congregado
en Boston a mds de 12.000 neurdlogos de todos los
paises del mundo. Es el escaparate anual mds impor-
tante de los avances en el diagndstico y tratamiento
de las enfermedades neuroldgicas, entre las que se
encuentra la demencia como una de las mds fre-
cuentes y devastadoras.

Como explico en mi articulo como Miembro
del Comité Cientifico de CEAFA “Un panorama
esperanzador”, varias presentaciones cientificas han
versado sobre el tratamiento de estas enfermedades.
En cuanto a medicaciones ya disponibles en las far-
macias, investigadores del Massachussets General
Hospital, de la Universidad de Harvard, han estu-
diado si la combinacién de memantina con uno de
los inhibidores de acetilcolinesterasa es més eficaz
que el uso aislado de los inhibidores. Han visto que,
efectivamente, la combinacién es més efectiva en
retrasar el empeoramiento de los pacientes y mejo-
rar su funcion. Investigadores de la UCLA han
notado que la memantina tiene un patrén de tole-
rabilidad y efectos secundarios mejor que el donepe-
zilo, aunque una comparacién formal de las dos
medicaciones en el mismo grupo de personas con la
enfermedad de Alzheimer (EA) no se ha llevado a
cabo. Otro estudio mostrd que la resonancia mag-
nética de perfusion puede mostrar una normaliza-
cién del flujo cerebral en algunos pacientes con
demencia por cuerpos de Lewy difusos tratados con
donepezilo.

El papel de la toma de estrégenos sigue en el
candelero. Aunque se sabe que la toma de estrége-
nos después de los 65 afios no mejora la EA y de
hecho puede empeorarla, un estudio mostraba que
mujeres que habfan tomado suplementos de estr6-
geno después de la menopausia y antes de los 65
tenfan una menor probabilidad de desarrollar ms
tarde la enfermedad. Como con otros estudios pre-
vios, este hallazgo hay que confirmarlo con estudios
més detallados.

Varios estudios se centraban en terapias cuyo
objetivo fundamental es detener la degeneracion de
células nerviosas que estd en la base de la EA. Un
ensayo terapéutico que se lleva a cabo en Chicago
consiste en la inyeccién en una parte del cerebro del

gen que promueve una protefa que, en ratones,

protege a las células cerebrales de un proceso dege-
nerativo similar a la EA. Se est4 llevando a cabo con
(inicamente seis personas que tienen Alzheimer y se
les va a observar durante dos afios. Por ahora han
tolerado bien las inyecciones, sin efectos secundarios
importantes. Los otros enfoques terapéuticos son
Menos agresivos, Como veremos a continuacion.

Una comunicacién cientffica informaba sobre
el efecto inicial del tratamiento con la sustancia lla-
mada rflurbiprofeno o tarenflurbilo. Esta sustancia
disminuye en cerebro los niveles anormalmente
altos de la protefna amiloide beta 42, que tiende a
acumularse en la EA. El ensayo terapéutico comple-
to se llevard a cabo tratando a 207 personas con EA
ligera durante 24 meses. Resultados preliminares
muestran que al cabo de un afio, el 60% de los que
recibieron tarenflurbilo tuvieron una respuesta posi-
tiva, comparados con el 39% de los que recibieron
un placebo, es decir, una pastilla similar en aparien-
cia pero conteniendo una sustancia inerte. Hace
falta completar el estudio para determinar si esta sus-
tancia verdaderamente ayuda a personas con
Alzheimer.

En Rusia, un grupo de 183 personas con EA
ligera a moderada recibieron una nueva sustancia,
Dimebon o un placebo. El Dimebon parece proteger
a las células cerebrales a base de modificar su fuente
de energfa, la mitocondria. Datos preliminares
sugieren que las personas que toman esta sustancia
la toleran bien y pueden tener alguna mejorfa en sus
stntomas. Todavia no hay datos concluyentes.

Hubo también aportaciones relevantes para
entender la contribucién que tienen los genes al
desarrollo de la enfermedad de Alzheimer. En este
sentido destacaron dos trabajos del grupo del Dr.
Onofre Combarros, del Hospital Marqués de
Valdecilla, de Santander, mostrando c6mo personas
con variantes de tres tipos de genes pueden tener un
riesgo ligeramente mayor (0 menor en el caso de una
de las variantes) de tener una EA. Este mismo grupo
ha encontrado que una sustancia presente en la san-
gre, llamada el factor de proliferacién del endotelio
vascular, se halla disminuida en pacientes con
Alzheimer, pero no en los que tienen otra enferme-
dad neurodegenerativa, la enfermedad de
Parkinson.

En cuanto a marcadores de neuroimagen, a los

que me refiero en el otro articulo, hay dos evalua-
ciones preliminares de los datos obtenidos a través
de ADNI. Muestran que laRM y el PET diferencian
los tres grupos con diagndstico clinico de (1)
Deterioro Cognitivo Ligero, (2) Enfermedad de
Alzheimer y (3) controles normales. Esto no es una
gran novedad. Hay estudios maltiples que lo
demuestran. Si que tiene interés el hecho de que lo
puedan diferenciar en esta base de datos, que tiene
informacién procedente de muchas instituciones
distintas y por lo tanto de un tipo variable (porque
proceden de escaners diferentes, con técnicas de
adquisicién de datos diferentes). Estos datos auguran
que, efectivamente, se va a poder utilizar la neuroi-
magen para evaluar la efectividad de tratamientos.
Esto sélo se sabrd con més certeza al estudiar la evo-
lucién a través de los afios de los hallazgos de neu-
roimagen en las mismas personas. Si el deterioro se
puede medir de forma fiable con neuroimagen ten-
dremos una herramienta poderosa para evaluar nue-
vas terapias.

Uno de los estudios de seguimiento por neu-
roimagen presentados en el congreso lo liderd el Dr.
Pablo Martinez Lage, de la Clinica Universitaria de
Navarra. Este grupo mostré que el patron de meta-
bolismo cerebral en PET puede diferenciar las per-
sonas que tienen deterioro cognitivo ligero y no van
a empeorar, de las que se deterioran, desembocando
en un Alzheimer. Adn antes de que se deterioren, el
patrén de metabolismo de las segundas es mds pare-
cido al que tienen las personas afectadas con la
enfermedad de Alzheimer.

Los datos preliminares sobre otro estudio pro-
cedente también de la Clinica Universitaria de
Navarra los presenté en una conferencia sobre neu-
roimagen funcional. Una sustancia llamada fluma-
zenil puede ayudamos a diagnosticar la demencia de
origen vascular con més fiabilidad, y a diferenciarla
de la enfermedad de Alzheimer. Esto es importante
porque, al menos en parte, el tratamiento puede
diferir en ambos grupos de personas.

Dr. José Masdeu
Director de Neurociencias
Facultad de Medicina
Universidad de Navamra
Pamplona




fsta malaguena, de 62 afios, conocida cariosamente como Lola, ha sido reconocida por
la Fundacion Antidemencia Al-Andalus como la Mejor Cuidadora [beroamericana del afio
£006. Desde CEAFA y a traves de la Asociacion  la que pertenece, AFA Fuengirola-Mijas
(osta, hemos querido conocer su historia personal. Un ejemplo de trabajo, lucha, com-
prensian y optimismo ante una vida que le ha retado a convivir con dos familiares afec-
tados por demencia senil y Alzheimer.

macién, pero cuando supe el diag-
néstico de mi marido, ya sabfa a lo
que me enfrentaba.

¢Como es tu dia a dia?

Me encargo del cuidado integro
de mi esposo. Me levanto a las 7:00
hrs. de la mafiana para cambiarle los
pafiales, asearle y acercarle hasta los
Talleres de Psicoestimulacién de la
Asociacién. Posteriormente hago las
tareas del hogar, vuelvo a recoger a
Narciso, y alguna que otra tarde cuido
de mi nieto menor.

¢Has recibido ayuda por
parte de familiares y amigos cer-
canos?

Cuando vieron la enfermedad
en mi suegra toda la familia se retird y
cuando se ha repetido con mi marido

ocurti6 lo mismo.

¢En qué momento de su vida comenz su
vinculacion con la enfermedad de Alzheimer?

Con 42 afios, me encargué del cuidado de
mi suegra, enferma durante 12 afios de demen-
cia senil hasta que ésta fallecié. Durante estos
12 aflos, me encontré totalmente desinformada
y sobre todo, carente de todo tipo de ayuda y
apoyo. Ante esta situacion de desamparo y
desesperacion, sufrf una gran depresién e inten-
té quitarme la vida, ya que vefa un tdnel sin
salida. Los dos dltimos afios de vida de mi sue-
gra coinciden con el inicio de la demencia de
Narciso mi esposo. Narciso comienza a realizar
cambios en su comportamiento “no hablaba por
no molestar pero iba a mds” y, en 1999, le diag-
nostican Demencia Tipo Alzheimer y hace ape-
nas dos afios, le diagnosticaron la enfermedad

de Parkinson.

¢Como reacciond cuando le comunicaron
el diagndstico de su esposo?
Cuando tuve que cuidar a mi suegra, los

médicos no me ofrecieron ningin tipo de infor-

¢En quién se ha apoyado en
los momentos mas dificiles?

Sin duda, en la Asociacién.
Cuando abandonamos Barcelona,
cuidad en la que vivimos hasta que mi marido se
jubilé y nos instalamos en Fuengirola nos hici-
mos eco de la existencia de la Asociacién y no
dudé en acudir con mi marido. Desde entonces,
a pesar de las dificultades, la visito a diario para
llevar a Narciso a los talleres de memoria y los
martes acudo sin falta a las terapias de familiares.
El tnico problema es que debo andar desde mi
domicilio hasta la Asociacién dos Kilémetros de
ida y otros tantos de vuelta a casa, a pesar de gra-
ves problemas intestinales
que padezco desde mi infan-
cia. Ademds, desde hace més
de dos afios me hago cargo de
llevar a otro enfermo de

ademds de apoyo, informacion vy relajacién. Me

esta dando la vida.

Los psicalogos coinciden en que el 65%
de los cuidadores sufren una importante
merma de su salud fisica o psiquica, zha
necesitado ayuda psicoldgica hasta el
momento para sobrellevar tan elevada carga
fisica y emocional?

En el dmbito de mi vida donde he sufrido
mayores alteraciones por la enfermedad que padece
mi marido, ha sido en mi vida personal y, como con-
secuencia se ha producido un agravamiento de mi
enfermedad. Ya me han realizado varias operaciones
para extirparme varios bultos que me habfan apare-
cido en los intestinos. Durante el preoperatorio y las
operaciones he hecho uso del servicio de respiro
familiar que ofrece la Junta de Andalucfa. Pero los
post-operatorios no los he podido realizar conve-
nientemente puesto que tenfa que cuidar de mi
esposo. Para la proxima operacién, quiero esperar a
una nueva revisién de puntos en la baremacion de
residencia piiblica, por lo que, no deseo ser operada
hasta que mi marido ingrese en una institucién y, ast

poder hacer debidamente mi recuperacion.

Consejos que le puede ofrecer a un cui-
dador de un enfermo de Alzheimer.
o Paciencia
¢ Fuerza de voluntad para seguir adelante
¢ Conciliar la vida familiar y social lo mejor posible
¢Qué opina sobre la
Dependencia?

Ley de

La valoro positivamente siempre y cuando se
concedan las ayudas aprobadas, ya que la ayuda que

actualmente reciben los enfermos de Alzheimer

sigue siendo muy escasa.

Alzheimer a los talleres de
memoria, ya que la cuidadora
de éste se encuentra convale-
ciente tras una operacion en
los tobillos. Pero, mi mayor
apoyo lo he encontrado en la
Asociacién, siento que en las
terapias familiares encuentro,
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Dieta en crema,
alimentacion para adultos

Plato equilibrado de sabor tradicional.

La composicion de estas cremas ha sido estudiada

en profundidad, para que puedan tomarlas
personas adultas e incluso de edad avanzada.
Pruébelas y descubrird que ademds de ayudar
a cuidar su alimentacion, cuentan con todo

el sabor de la cocina tradicional.

~ALTERNATIVA~

Informacion sobre
puntos de venta en su zona:

902 117 609

Proyecto de investigacion acogido al programa PROFIT, con la colaboracion de la Universidad
de Navarra y el Centro Nacional de Tecnologia y Sequridad Alimentaria, Laboratorio del Ebro.
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D panorama esperanzador

Articulo escrito por el Dr. José Masdeu, Director de Neurociencias
Facultad de Medicina, Universidad de Navarra,

Clinica Universitaria y Cima.

Miembro del Comité Cientifico de CEAFA.

Acabo de regresar del congreso de la Academia Americana de Neurologfa.
Muchas de las comunicaciones versaban sobre la enfermedad de Alzheimer y otros
procesos que causan deterioro cognitivo. En otro escrito hago una revision de las
comunicaciones més relevantes a este congreso. El ambiente era de esperanza y de
expectacidn, porque ya se vislumbran terapias eficaces para detener o prevenir la
pérdida progresiva de células cerebrales que subyace estos trastornos. Mientras
tanto, hay refinamientos en cuanto a la utilizacién de las medicaciones que ya estén
disponibles. Por ejemplo, un estudio de la Universidad de Harvard confirmé que el
tratamiento con la combinacién de memantina y un inhibidor de la acetilcolines-
terasa era més eficaz que el inhibidor aislado en ralentizar el deterioro cognitivo y
mejorar la funcién de personas con enfermedad de Alzheimer.

Hubo comunicaciones cientfficas con datos esperanzadores sobre el resultado
de tres nuevas terapias para contrarrestar la degeneracién de células cerebrales en
la enfermedad de Alzheimer. Dos de ellas a base de medicacién oral, la otra inyec-
tando en el cerebro una sustancia que podrfa proteger a las células cerebrales. Los
resultados, en grupos pequefios de personas, no muestran todavia una evidencia
clara de efectividad, como pueda existir para las medicaciones que estdn en las far-
macias en la actualidad. Con la experiencia adquirida con otras muchas otras sus-
tancias que parecfan prometedoras para tratar el Alzheimer, u otras enfermedades,
es muy probable que lo que en grupos pequefios de pacientes seguidos durante un
tiempo relativamente breve parece prometedor luego no se confirme como una
terapia eficaz. Sin embargo, hay varias sustancias que ya han pasado estas fases ini-
ciales de prueba y que se est4n administrando a centenares de personas con la enfer-
medad de Alzheimer, para comprobar si son verdaderamente efectivas. Este tipo de
estudio para evaluar si una medicacién es efectiva 0 no se conoce como ensayo
terapéutico. En este momento tienen ensayos terapéuticos para Alzheimer, en fases
relativamente avanzadas, las compatifas farmacéuticas Neurochem, Myriad
Genetics, Elan, Eli Lilly, Medivation y Wyeth, entre otras.

Pero, como neurdlogo que trato a personas con Alzheimer, a menudo recibo
la pregunta: jcudnto tardard en saberse si una medicacién es efectiva o no? jcun-
do podremos tener farmacos més efectivos para ralentizar, detener, o incluso rever-
tir, el empeoramiento de mi tfa, 0 de mi abuelo? Uno de los problemas que existen
en la actualidad con los ensayos terapéuticos es que duran mucho tiempo, tipica-
mente unos tres a cinco afios. Esto se debe en gran parte a que la enfermedad de
Alzheimer causa un deterioro de memoria y otros aspectos cognitivos que empeo-
ran muy lentamente y tienen gran variabilidad de un dfa para otro. Para verificar
que una medicacién detiene o mejora ese deterioro que cambia tan lenta y errati-
camente, se necesita estudiar su efecto en muchos pacientes a lo largo de muchos
meses. Por ejemplo, el estudio que mostré la eficacia de la memantina se comenzo
en agosto de 1998 y no se publicaron los resultados hasta abril de 2003. En este
estudio participaron 252 personas con Alzheimer, tratadas en 32 centros médicos.
Si existiera la opcién de medir otra manifestacién de la enfermedad que cambiara
de forma menos errética con el progreso de la enfermedad, tal vez se podrfan llevar

a cabo estos estudios mucho més répidamente, de modo que no se perdiera el tiem-
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po con terapias ineficaces y las eficaces pudieran ayudar més pronto a las personas
con Alzheimer. Estas otras manifestaciones de que la enfermedad est4 progresando
se llaman marcadores. Para otras enfermedades ya existen marcadores. Por ejem-
plo, sabemos que una cifra alta de colesterol “del malo”, mantenida durante mucho
tiempo aumenta el riesgo de tener un ataque al corazén. Una medicacién que baje
el colesterol disminuira el riesgo de tener un ataque. Midiendo el colesterol pode-
mos saber si una medicacién es efectiva o no. No hace falta esperar a que la gente
tenga ataques al corazdn para evaluar la efectividad de una medicacion.

El marcador en la actualidad més prometedor para la enfermedad de
Alzheimer es la neuroimagen. Personas con Alzheimer incipiente ya tienen una
pérdida de células en una parte del cerebro que se llama la corteza temporal medial.
Esta pérdida de células causa una disminucién en el tamafio de esta parte del cere-
bro que se puede apreciar con una resonancia magnética cerebral. Como el tama-
fio y la forma del cerebro varfan en cada persona, esta disminucién de tamafio no
sirve para diagnosticar la enfermedad. Sin embargo, si se mide esta parte del cere-
bro en una persona y se vuelve a medir al cabo de un afio, en una persona mayor
sana el volumen varfa poco, mientras que en una persona con Alzheimer puede
disminuir de volumen en aproximadamente un 2% en un afio. De modo andlogo,
el metabolismo de unas zonas del cerebro, que se mide con el PET, disminuye
anualmente de forma més rapida en personas con Alzheimer. Incluso, como se ilus-
traba en una presentacién de la Clinica Universitaria de Navarra a este congeso,
el patrén de metabolismo PET puede ayudar a seleccionar mejor a las personas que
comienzan a tener pérdida de memoria y estan abocadas a tener Alzheimer. La beta
amiloide cerebral, una protefna anormal que caracteristicamente se deposita en el
cerebro de personas con Alzheimer, se puede medir con marcadores de PET,
comentados por el Dr. José Manuel Martfnez Lage en el tltimo nimero. Hay varios
disponibles, de los que estudios recientes parecen confirmar que el més eficaz es el
PIB, auque més estudios son necesarios. Nuestro pais tiene las condiciones para
contribuir a estos estudios.

Con la informacién que aporta la neuroimagen, en teorfa se podrfan llevar a
cabo ensayos terapéuticos en una fraccion del tiempo que ahora requieren. Hay
otras enfermedades en las que esto es ya una realidad. Para comprobar la efectivi-
dad de medicaciones para la esclerosis multiple se utiliza la resonancia magnética
cerebral, que en esta enfermedad muestra las nuevas zonas de inflamacién en el
cerebro antes de que los pacientes presenten una recaida. Para evaluar si la neuroi-
magen puede ser un marcador eficaz en la enfermedad de Alzheimer hay un pro-
yecto internacional que se llama ADNI (Alzheimer Disease Neuroimaging
Initiative) en el que participamos investigadores sobre Alzheimer de todo el
mundo. En una primera fase se trata de ver si la disminucién de volumen que se
detecta por resonancia magnética cerebral se podrfa utilizar como marcador fiable
del progreso de la enfermedad. Si es asf, como todos los indicios parecen sugerir, los
ensayos terapéuticos se podrfan acortar de modo espectacular y muchas més medi-
caciones prometedoras podtfan ser estudiadas. Esto harfa que nuevas medicaciones
pudieran estar antes a disposicién de personas con la enfermedad de Alzheimer.
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El papel de

Cuando se habla de la Enfermedad de Alzheimer muchas veces no se tiene en
cuentaque conlleva un deterioro progresivo de la conducta adaptativa del sujeto y que
contemplar Gnicamente su vertiente neuroldgica puede limitar su comprensién y
manejo. Este “olvido” tal vez conlleva que a veces no se dé la importancia al papel que
puede desempefiar una profesién como la Psicologfa en el desarrollo de esta enferme-
dad, con unas consecuencias devastadoras tanto para el propio paciente como para los
que lo acompaian.

Por suerte, nuestra profesién ha encontrado un gran aliado en las Asociaciones
de Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFA’) en las que ocupamos un lugar privi-
legiado a la hora de intentar poner en marcha actividades que ayuden a este colectivo.

Asi, cada vez més se est4 produciendo un fenémeno que en Andalucfa denomi-
namos “de la informacién a la accién”, incrementéndose progresivamente el nidmero
de AFASs que ademés de seguir con su labor reivindicativa y de informacién/sensibili-
zacién, en vez de dejar la responsabilidad en el tejado de la Administracién se han lan-
zado a prestar servicios convirtiéndose en verdaderos modelos de participacién solida-
ria en la resolucién de problemticas sociosanitarias.

Para esto es necesario contar con una serie de profesionales que aporten sus cono-
cimientos, habilidades y actitudes, en definitiva, sus competencias, a fin de llevar a
buen puerto dichas iniciativas.

Coincidiendo con muchos profesionales con los que he tenido la posibilidad de
debatir sobre el papel del Psiclogo en las AFA’s y en especial tomando como referen-
cia un articulo de un compatiero y amigo (Ruiz-Adame, M., Papeles del Psicslogo.
Junio, n® 76, 2000) se puede decir que las principales funciones que desarrollamos en
este colectivo son las siguientes: evaluacién y diagndstico, intervencion, asesoramien-
to, formacién y docencia, gestién de recursos e investigacién. Vamos a especificar bre-
vemente cada una de ellas.

Evaluacién y diagnéstico: bien de manera auténoma o en colaboracién con equi-
pos multidisciplinares el principal trabajo con los pacientes consiste en exploraciones
psicopatoldgicas, funcionales, cognitivas-neuropsicolégicas, de estadiaje, de segui-
miento... colaborando en la deteccién de sintomas de sospecha, diagnéstico sindrd-
mico, diagnéstico diferencial y etiolgico. Con los cuidadores y familiares se evaldan
los principales trastornos patoldgicos que éstos pueden presentar (depresién, ansiedad,
estrés, niveles de sobrecarga...).

Intervencién: con los pacientes destacan los programas de Psicoestimulacién o
Estimulacién Cognitiva, de Modificacién de Conducta... en los que participamos ela-
borando los perfiles individuales de los pacientes a fin de definir el Plan Individual de
Atencién, creando y planificando los programas que se van a ejecutar (elaboracién del
material a utilizar, organizacién de los grupos de trabajo en funcién de grado de dete-
rioro....) y en el seguimientofevolucién de nuestros usuarios en dichos programas.

El programa de Atencién Psicoldgica con los cuidadores y familiares es un servi-
cio con gran demanda en las AFA’s dada la repercusién que esta enfermedad tiene sobre
ellos. Destaca nuestra participacién en los Grupos de Autoayuda o Grupos de Ayuda
Mutua, los Grupos de Ayuda Técnica o Grupos Psico-educativos (relacionados con los
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psicologo en las Asociaciones
de Familiares de Enfermos de Alzheimer

Articulo escrito por Roberto Sudrez Canal. Psicdlogo.
Director General Centro Residencial y Unidad de Estancia Diurna “Dolores Castafieda” de AFA “Vitae” San Fernando.
Coordinador Plan Andaluz de Alzheimer (Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia-Confederacion Andaluza de Alzheimer).

retos del cuidado en el dfa a dfa o relacionados con las necesidades del cuidador) y la
Terapia Individual (sesiones clinicas o consultas en las que se presta atencién psicol6-
gica de caricter clnico a fin de resolver los problemas més personales y dificiles, nor-
malmente de fndole emocional). En definitiva, dotar de los recursos y habilidades (cog-
nitivos, conductuales, instrumentales. ..) adecuados para que esta segunda victima del
Alzheimer pueda cumplir adecuada y satisfactoriamente con las funciones de cuidado
y atencién que requiere el paciente y ellos mismos.

Ultimamente, debido al alto nivel de implicacién y carga que supone para los
profesionales el dfa a dfa con esta patologfa, también venimos realizando funciones de
intervencién con ellos para prevenir la aparicién de sobrecarga o, cuando ya est4 ins-
taurada, reducirla y hacerla ms llevadera.

Asesoramiento: es muy habitual en las AFAS la figura del Psic6logo como orien-
tador y asesor a las familias y al propio paciente segtin van desarrollandose las diferen-
tes fases de evolucién de enfermedad (durante el diagnéstico, ante complicaciones
puntuales, previsién de futuro, mediacién en situaciones conflictivas. .. ).

Formacién y Docencia: el alto nivel de especialidad y especificidad de conoci-
mientos que se requieren para un correcto desarrollo profesional en el campo de las
demencias hace que se considere la formacién como una herramienta bésica en la poli-
tica estratégica de cualquier organizacién. En nuestro caso es muy habitual que el
Psicélogo participe en acciones formativas internas es decir, dentro y para el colectivo
de la Asociacién (reciclaje de profesionales -casos clinicos, dltimos avances, técnicas
de intervencién..., Voluntariado -formacién bésica de atencién a enfermos y familia-
res-, Cuidadores -c6mo manejar el estrés y la ansiedad, técnicas de modificacién de
conducta para enfrentarse a los SCPD cotidianos, adaptacién del entorno...) y Externas
(mesas informativas, charlas de divulgacién y sensibilizacién, congresos, jornadas, sim-
posium, captacién y sensibilizacién de voluntariado. .. ).

Administracién de recursos: cada vez es ms habitual encontrar a Psicélogos asu-
miendo la direccién de proyectos, direcciones técnicas o generales de Residencias,
Unidades de Estancia Diurna, Centro Terapéuticos, organizando y coordinando equi-
pos de trabajo. ..

Investigacién y publicaciones: muchas de las actividades que se han citado en esta
exposicién, llevan implicita la necesidad de demostrar que con dichas actuaciones se
obtienen beneficios por lo que cada vez con més frecuencia encontramos profesionales
de la psicologfa participando en investigaciones y/o publicaciones relacionadas con el
campo de las demencias.

Como se puede comprobar son muchos los &mbitos en los que el Psicélogo desa-
rrolla sus competencias profesionales (pacientes, cuidadores formales e informales,
familias, voluntariado, otros profesionales, sociedad...) pero, a pesar de que la figura del
Psiclogo es importante en el mundo asociativo Alzheimer, no podemos decir que lo
sea en otros Organismos y/o Entidades Piblicas relacionadas con el mundo de las
Demencias. Sirvan estas lfneas para reivindicar el reconocimiento de nuestra profesién
ante la Administracién y para agradecer especialmente al colectivo Alzheimer la opor-
tunidad que nos brinda para desarrollarnos profesionalmente.




La Asociacién de familiares y amigos de enfer-
mos de Alzheimer y otras demencias de Pollenca,
fue fundada en el afio 1997, por lo que celebra su este
afio su décimo aniversario. Se reunieron un grupo de
vecinos, los cuales se encontraban en la misma
situacién de tener un enfermo de Alzheimer en su
familia. Este hecho produjo una serie de cambios en
sus relaciones familiares, sociales y laborales que
afectaron a su ritmo de vida.

Con laayuda del Club Rotary de Pollenca y de
los Servicios Sociales del Ayuntamiento de
Pollenga, se redactaron los estatutos y se firmaron el
25 de abril de 1997. Asf naci6 una Asociacién de
cardcter social, no lucrativa cuyo objetivo principal
era y es: “ayudar a convivir con un enfermo de
Alzheimer”, mejorando su calidad de vida y la de sus
cuidadores.

AFAMA cuenta en la actualidad con:
® 178 socios
® 31 familias
@ 3 Profesionales: 1 trabajadora social, 1 trabajadora
familiar y 1 auxiliar administrativa.
® Un gabinete de psicologfa: 2 psiclogas y 1 traba-
jadora familiar.

Servicios que ofrece AFAMA:
® Servicio de informacién y sensibilizacién a todas
aquellas personas interesadas o afectadas por la
enfermedad.
® Asesoramiento en temas legales, econdmicos y
sociales.
® Servicio a domicilio de soporte psicol6-
gico a las familias y enfermos, para ense-
fiar a los cuidadores a detectar sefiales de
alerta y valorar objetivamente su estado
de 4nimo. Reducir las respuestas de ansie-
dad y depresién, para asf mejorar su cali-
dad de vida.

e Servicio domiciliario de “Canguro”
para dar al cuidador tiempo libre para
desarrollar cualquier actividad social,
laboral, de ocio,..

® Terapias de estimulacién cognitiva para

enfermos de Alzheimer con la finalidad

Asociaciones de (EAFA

X ANIVERSARIO DE...
AFA POLLENCA (MALLORCA)

Junta Directiva de AFA Pollenca

de conservar durante més tiempo una mejor calidad
de vida. Se trabajan funciones cognitivas como
memoria, orientacién, lenguaje, razonamiento,
atencion, concentracién, psicomotricidad. ..

¢ Servicio de fisioterapia a domicilio, para poder
mantener y mejorar las condiciones fisicas, de movi-
lidad, circulacién y prevencién de dlceras por presién.
Ensefiar a los familiares y cuidadores ayudas técnicas.
® Curso de iniciacién a la relajacién para ensefiar a
los cuidadores a controlar los sintomas de ansiedad.
e Terapia de grupo para trabajar las habilidades
sociales, evitar situaciones de aislamiento, aprender
a controlar la angustia y la ansiedad.

¢ Bolsa de voluntariado.

© Bolsa de trabajadoras familiares.

o Servicio de préstamo de material bibliogréfico.

® Servicio de préstamo de material ortopédico.

¢ Organizacién de actividades informativas y for-
mativas (conferencias, charlas, talleres), culturales
(obra de teatro, conciertos) y lidicas (comidas,
excursiones) para todos los usuarios, cuidadores,

socios y amigos de AFAMA.

Taller de manualidades

AFAMA sigue trabajando y estudiando nue-
vas propuestas para poder solucionar las demandas
de este colectivo y poder ofrecer todos los recursos
necesarios para ello.

El pasado 25 de abril de este afio, AFAMA
conmemord el X aniversario de su fundacién, con
un dfa de puertas abiertas y diversos actos de cele-
bracién. Actualmente la Asociacién de Familiares
y Amigos de Enfermos de Alzheimer de Pollenga,
AFAMA es una asociacion consolidada en nuestro
municipio, con dinamismo, ilusién, preparacién y
con empuje, que estd en condiciones de poder dar
servicios a la zona norte de Mallorca, porque asf lo
dicen nuestros estatutos y nuestras aptitudes.

Desde AFAMA, hoy podemos ofrecer muchos
servicios, tanto para los enfermos como para sus cui-
dadores y familiares, todos ellos para ayudar a convi-
vir con una enfermedad que hoy por hoy no se cura,
pero i se pueden paliar las repercusiones tanto fisi-
cas como psicoldgicas.

Personalmente me siento muy honrado en
poder presidir esta asociacién, con un gran grupo de
personas que trabajan con dedica-
cién, ilusion y espiritu de servicio,
que es la recompensa ms grande que
se puede tener.

Le quiero desear a AFAMA 10
afios més y los que hagan falta, para
continuar dando el soporte necesario
a todas las familias que tienen que
convivir con la enfermedad del
Alzheimer.

Presidente de AFAMA: Miquel
Llobeta



Desde AFATA (Asociacién de Familiares de
Enfermos de Alzheimer y Otras Demencias de
Talavera de la Reina) es un placer volver a compartir
con todos vosotros nuestras ilusiones y experiencias.

Este afio en el que nos encontramos es para
AFATA un tanto especial, ya que conmemoramos
nuestro X aniversario.

Estaandadura en la que nos encontramos todos
inmersos comenz6 el dfa 20 de febrero de 1997. En el
transcurso de estos afios se han ido forjando y conso-
lidando unos objetivos, entre los que se encuentran:
*La prestacién de asistencia psicoldgica a los fami-
liares afectados.

*Asesorar a los familiares de los enfermos en mate-
rias legales, socioldgicas y econdmicas.
*Proporcionar y difundir en medios de comunica-
cién todo lo referente al posible diagndstico y tera-
pia, al objeto de facilitar la asistencia adecuada.
*Facilitar, mejorar y controlar la asistencia a los
enfermos para optimizar su calidad de vida.

AFA Talavera

X ANIVERSARIO DE...

Asociaciones de (EAFA

*Estimular los estudios sobre la incidencia, evolucién
terapéutica y posible etiologfa de la enfermedad.
*Estar al dia en los avances cientificos que se pro-
ducen en esta materia y asf, poder informar a los
familiares.

Por otra parte nuestra asociacién presta una
serie de servicios
Alenfermo:

*Programa de actividades terapéuticas rehabi-
litadoras ejecutadas en SED.

*Programa de actividades terapéuticas rehabi-

litadoras ejecutadas en SAD.

Ala familia:
*Servicio de informacién, valoracién y orientacion.
*Apoyo familiar y grupo de auto-ayuda.
*Formacion practica para el cuidador.

*Servicio de trabajo social.

*Servicio de terapia ocupacional.

*Atencién psicoldgica.

AFA TALAVERA (TOLEDO)

*Asesoramiento juridico.
*Servicio de Internet y documentacién
A la comunidad:
*Servicio de informacién y asesoramiento.
*Formacion especializada.
*Servicio de consulta bibliografica y audiovisual.
Para poder realizar todos estos servicios
AFATA cuenta con una serie de trabajadores alta-
mente cualificados. Son una trabajadora social, un
terapeuta ocupacional, una psicdloga, seis gerocul-
toras, una gerente y una auxiliar administrativa.
Nuestro objetivo principal, es seguir creciendo
en recursos, para que todas aquellas personas afec-
tadas por esta enfermedad como es el Alzheimer
puedan tener todas sus necesidades cubiertas y asf
alcanzar la méxima calidad de vida posible.
Hasta pronto!

La Junta Directiva de AFATA.




La opinion de los expertos

“Unidades de neurologia de la conducta y demencias,

i Qué ofrecer?”

Trabajo cada dia en un centro en el que nos dedicamos a atender personas
—y familias- con problemas de memoria y otras alteraciones cognitivas y con-
ductuales, 0 demencias. Se trata de una Unidad Multidisciplinar de Neurologfa
de la Conducta y Demencias. En mi centro trabajamos a tiempo completo
varios médicos, psicélogos, enfermeras, terapeutas, una trabajadora social un
auxiliar de enfermerfa y una auxiliar administrativa. Con el tiempo, hemos ido
definiendo cudles son las tareas principales que tenemos que realizar y cémo las
tenemos que llevar a cabo para ofrecer el servicio que las personas esperan de
nosotros. También hemos repartido estas tareas y las responsabilidades corres-
pondientes entre cada uno de los componentes de la unidad, de modo que
podemos decir que realmente formamos un equipo.

El Centro es tranquilo y agradable y tiene dependencias espaciosas y bien
iluminadas. Cada dfa atendemos a decenas de personas y a sus correspondien-
tes familiares y cuidadores. Sin embargo, a pesar de que llevo afios trabajando
en este campo y con todos estos medios, a menudo me sigo preguntando ;Y todo
esto para qué? ;Qué deberfamos ofrecer a nuestros pacientes -y a la Sociedad en
general- para sentirnos satisfechos, para tener la sensacién del deber cumplido?

La respuesta deberfa venir de lo que “esperan” de nosotros quienes reciben
nuestros servicios. Pero también, de lo que esperamos nosotros mismos (de los
profesionales), y sin olvidar lo que espera de este Servicio la propia
Administracion. Tras mucho debate y reflexién, tanto en nuestra Unidad como
en otros foros profesionales, conversaciones con pacientes, charlas y cursos de
formacién a cuidadores y colaboraciones con Asociaciones de familiares (las
AFAs), hemos madurado una serie de ideas sobre cul es nuestro papel en todo
el complejo entramado que implica la asistencia a las demencias y trastornos
relacionados. A continuacién intentaré desarrollar este ideario de forma breve:

a) Nuestro objetivo general, como centro especializado en conducta y
demencias, es ofrecer un servicio que colabore a mejorar la calidad de vida de
los pacientes y la de su entorno cuidador ~familia y cuidadores-. Pero no sélo
eso: ademds, debemos conjugar este gran objetivo con proporcionar buenos
niveles de satisfaccién personal y profesional a las personas que trabajan en la
unidad (que trabajen a gusto) y, conjuntamente, debemos conseguir una buena
organizacién (efectiva) y una utilizacién racional y optimizada de los recursos
necesarios para realizar bien nuestro trabajo.

b) Por otra parte, la asistencia que ofrecemos debe reunir al menos las
siguientes tres caracteristicas:

a. Ser de Calidad. Es decir, que sea capaz de satisfacer de forma razonable
las expectativas de los que la reciben (en este caso tanto de los pacientes como
de los cuidadores y familiares); y, aunque esto es lo principal, también deberfa
ser satisfactoria tanto para los profesionales como para la Administracién.

b. Ofrecer una Asistencial Integral: Se trata de asistir y orientar tanto los
aspectos médicos de la enfermedad como las demds facetas del individuo: su ver-
tiente psiquico-afectiva y su lado social (entiéndase relaciones familia-pareja,
actividad laboral y de ocio-esparcimiento, y acceso social en general). Esto es lo
que entendemos como asistencia integral: un abordaje biopsico-social de la per-
sona enferma.

c. Debe ser una Asistencia Integrada: nuestro centro no estd “solo”: for-

mamos parte de una red asistencial que comparte elementos entre el Sistema
Sanitario y el Sistema de Bienestar Social. En otras palabras, ineludiblemente
debemos dar un servicio con un enfoque socio-sanitario. Para ello, tenemos que
coordinarnos con muchos otros dispositivos y niveles asistenciales que la
Sociedad dispone para ayudar: a nivel Sanitario podemos contar con el sistema
de Atencién Primaria, y el de otros servicios médicos (Neurologfa, Geriatrfa,
Psiquiatrfa, Urgencias, Hospitales de Dfa, Servicios de Atencién a Domicilio,
Hospitales de Crénicos) y otros muchos a nivel Social (Centros de Dra,
Residencias geridtricas, Centros de Tercera Edad, Servicios Sociales,
Ayuntamientos, Organizaciones de Voluntarios, Asociaciones de Familiares y
Amigos, ). Si no logramos establecer lazos de colaboracién, circuitos de asisten-
cia, definir roles, etc... entre todas estas organizaciones probablemente no
lograremos “sacar” el méximo provecho a lo que la Sociedad —esta Sociedad del
Bienestar- ha dispuesto para el servicio de Todos Sus Ciudadanos.

¢) Y para terminar, ;como concretar todo esto? Lo resumiré en unas metas
a alcanzar:

a. Conocer las expectativas y satisfaccion de los pacientes y familiares, de
los profesionales y de la Direccién, de modo que permita disefiar un servicio
orientado a satisfacer de forma equilibrada todas estas expectativas.

b. Mejorar la deteccién y tratamiento precoz de los pacientes con altera-
cién cognitiva y/o conductual.

c. Ofrecer una atencién integral, multidisciplinar e integrada que haga
posible el retraso en el desarrollo de la incapacidad.

d. Facilitar el acceso a los recursos sanitarios y sociales existentes, evitan-
do cualquier tipo de discriminacion.

e. Adecuar el plan de cuidados en funcién del grado de evolucién de la
enfermedad.

f. Definir el papel y responsabilidad de cada uno de los profesionales que
atienden en cada momento a los pacientes y sus familiares.

g. Formar e informar a los cuidadores principales y de apoyo, colaborando
en la prevencién del sindrome de sobrecarga y favoreciendo el autocuidado.

h. Potenciar la formacién basica y continuada tanto a profesionales del
centro como a otros profesionales que participan en la asistencia a estos pacien-
tes.

i. Generar y colaborar en lineas de investigacion que contribuyan al mejor
conocimiento de estas enfermedades y a la aplicacion efectiva de las medidas
diagndsticas y terapéuticas que hayan demostrado ser eficaces.

Analizar cada una de estas metas, conocer en qué punto estamos, cuales
son nuestras debilidades y fortalezas, nos permitird orientar mejor nuestra orga-
nizacién hacia el logro de nuestro objetivo: colaborar en el bienestar de este sec-
tor de poblacién (pacientes y cuidadores) y de este modo, colaborar a mejorar
el bienestar general de nuestra sociedad.

Dr. Jaume Morera Guitart

Unidad de Neurologia de la Conducta y Demencias (CDP-ALZ)
Unidad de Neurologia

Hospital San Vicente. San Vicente del Raspeig (Alicante)




No dejemos
que la enfermedad
de Alzheimer

nos quite nuestros
recuerdos.

En Lundbeck seguimos
investigando
para conseguirlo.

Ganador del Premio GALIEN Nacional 2004
al MEJOR MEDICAMENTO



AFA LUGO

Noticias de las Asociaciones

AFALUGO: | CONGRESO GALLEGO DEALZHEIMERY OTRAS DEMENCUS

Lugo celebrd los dfas 10, 11 y 12 de mayo el I
Congreso Gallego: “el Alzheimer y las demencias en
la sociedad de hoy”. Un evento organizado por la
Asociacién de Familiares de Enfermos de Alzheimer
y otras demencias de Lugo, que cont6 con el patroci-
nio de entidades como: Universidad de Santiago de
Compostela, el Colegio de Educadoras y Educadores
Sociales de Galicia, la Xunta de Galicia, Diputacién
Provincial de Lugo, Excmo. Ayuntamiento de Lugo,
y la obra social de Caixa Galicia, entre otras. El
Alzheimer y otras demencias afectan en Galiciaa mds
de 20.000 personas, asf mismo son muchos los cuida-

dores que diariamente dedican unas horas de su dia
para afrontar una situacién que se define como com-
pleja y agotadora. Conscientes de esta situacion, el
evento sirvié como punto de encuentro entre profe-
sionales, familiares, cuidadores y estudiantes. Un total
de 150 personas llegadas desde distintos puntos de la
geograffa espafiola, creando de esta manera espacios y
tiempos para la reflexién conjunta, el didlogo y el
enriquecimiento mutuo mediante el intercambio de
ideas, experiencias, perspectivas y propuestas. Esta
iniciativa result6 un enorme éxito, reflejado tanto por
las distintas entidades organizadoras como por los pro-
pios asistentes, quedando abierta la posibilidad de rea-
lizar una segunda edicién de este congreso.

ACACEUTA: 1 JORNADAS SOBREALZHEIMER

El pasado mes de abril, AFA Ceuta celebrd la
Tercera Edicion de las Jornadas de Alzheimer por la
Prevencién en la Atencién de la Dependencia;
evento en el que participd el Presidente de
CEAFA, D. Emilio Marmaneu Moliner. Las jorna-
das tuvieron dos partes diferenciadas: por un lado,
se abordd la Ley de Dependencia y los distintos
aspectos que en ella se contemplan. Respecto a este
tema que llevé al andlisis y reflexién de los ponen-
tes, se solicit al Gobierno y Agentes sociales que

las Asociaciones de Familiares de
Enfermos de Alzheimer tuvieran mds
voz y representatividad. También se
plante la necesidad de disponer de los
recursos econdmicos suficientes para
que la Ley pueda llevarse a cabo.
Ademis, se hablé sobre la necesidad de
la estimulacién cognitiva y sus benefi-
cios tanto para el enfermo como para el
cuidador y la forma de evitar patologi-
as psicoldgicas sobrevenidas en quienes
dedican su tiempo y vida al cuidado de
los enfermos de Alzheimer.

AFA CEUTA

AFA MELILLA

AFAMELILLL: | JORNADAS SOBREALZHEIMER

AFA Melilla celebro el pasado mes de mayo
sus primeras Jornadas Nacionales que organiza
desde el inicio de su actividad. Durante este
encuentro, en el que participaron diversas Afas
como la de Alcoy, Alcantarilla, Valdepeias,
Menorca y Pas Vasco, se abordaron temas como
la Ley de Dependencia, los Aspectos legales de la
Enfermedad de Alzheimer (incapacidad y tutela),

la optimizacién de recursos, la gestion de las
Asociaciones de Familiares y centros de dfa, el
manejo del duelo y el tratamiento de esta enfer-
medad en los medios de comunicacion. Las
Jornadas sirvieron para crear fuertes lazos entre los
participantes, quienes pudieron disfrutar de una
visita turfstica por las zonas mds bellas de Melilla
como colofén a tres dias de intensa actividad. En
representacion de CEAFA acudi como ponente

su Director Ejecutivo, Jesis M* Rodrigo.

L, APA NAVARRA: XY JORNADAS SOBRE ALZHEIMER

La importancia de la investigacién para el
diagndstico y el tratamiento de las enfermedades
neurodegenerativas y en particular, del Alzheimer
y la eficacia de los tratamientos cognitivos en las
unidades de memoria y centros de dfa centraron

las XV Jornadas sobre la Enfermedad de
Alzheimer, organizadas por AFAN el pasado 8 y
9 de mayo. Expertos investigadores como el neu-
rélogo de la Clinica Universitaria de Pamplona,
Pablo Martinez Lage, recalcé que es esencial el
diagnéstico precoz de la enfermedad y animé a
donar cerebros para avanzar en la investigacion.




5.AFAFLDA-PETRER Y COMARCA DEL MEDIO VINALOPG: X JORNADAS
SOBREALZHEMER

Durante los dfas 8 y 9 de mayo tuvo lugar
el IX ciclo de charlas sobre la enfermedad de
Alzheimer. Este afio por ser el 10 aniversario de
la asociacién éstas tenfan un cardcter especial.
Como en la asociacion se trabaja directa e indi-
rectamente con las dos figuras principales de la
enfermedad; el propio paciente y su cuidador

principal, las charlas se centraron en estos dos
protagonistas.

DIA DE
CONVIVENCIA
ENTRE ABUELOS
Y NIETOS

AFA BENAVENTE
Y COMARCA
(ZAMORA).

INAUGURACION
DE LA SEDE DEL
NUEVO CENTRO
DE DIA.

AFA GUIPUZCOA

- "Talleres para enfermos de Alzheimer".
Una representacion de profesionales que tra-
baja en la asociacién explic, como si de un
dia de puertas abiertas se tratase, el trabajo
que se realiza directamente con los pacientes,
tanto en la asociacién como en el propio
domicilio.

-"Cuidando al cuidador". Para esta char-
la se invit a profesionales que abarcaron los

pilares que sustentan al cuidador: la salud,

estabilidad fisica y el estado emocional.

NUEVO CENTRO DE DIA.
AFA ALMANSA (ALBACETE)

PRIMER FESTIVAL
VISITA JOVENES PROMESAS DE
AL PARQUE LA SOLIDARIDAD.
NATURAL AFA ARGANDA DEL REY
FAUNIA. (MADRID).

AFA ARANDA
(BURGOS).




Marcos Gonzdlez
Economista
Asesor Fiscal

Pagos por prestacion de
servicios

(onsulta

Una Asociacién pregunta si las cuotas de los
servicios a los familiares de los socios (centros de
dia, talleres, centros de respiro, ayuda a domici-
lio...), ;se pueden deducir como donativos en la
declaracion de Hacienda?

Respuesta

La cuestion que se plantea es, si los pagos que
hacen los familiares de enfermos por la prestacién de
servicios pueden ser considerados donativos a la aso-
ciacién y en consecuencia, sujetos a desgravacion en
renta.

Los pagos como contraprestacion de servicios,
que ustedes denominan cuotas, o son por la presta-
cién de algtin tipo de servicio y no en concepto de
donativo.

Las donaciones beneficiarias que se consideran
deducibles en aplicacién del régimen fiscal especial
de la Ley 49/2002 y que afectan a las asociaciones
declaradas de utilidad pablica que hayan optado por
ese régimen, son: los donativos, donaciones y apor-
taciones realizados por personas o sociedades a favor
de las entidades beneficiarias del mecenazgo, dan
derecho a una deduccién en la cuota fntegra de su
imposicién personal, siempre que consistan en:

© Donativos y donaciones dinerarias, de bienes
0 de derechos.

® Cuotas de afiliacion a asociaciones que no se
correspondan con el derecho a percibir una presta-

Glorieta de Rubén Daria, 4

cién presente o futura.

Por tanto, las “cuotas” a las que ustedes hacen
referencia se encuentran en el tltimo parrafo ante-
tior y no se consideran donativos.

Presentacion de Cuentas Anuales

(onsulta

Una Federacién, que no tiene reconocida la
“Utilidad Publica”, ;debe presentar las cuentas
anuales en el Registro Mercantil?.

Respuesta

Las asociaciones declaradas de utilidad piiblica
estan obligadas a depositar sus cuentas anuales en el
Registro Nacional de Asociaciones o en los
Registros de Asociaciones Autonémicos.

Como obligaciones generales documentales y
contables, las asociaciones han de disponer de una
relacién actualizada de sus asociados, llevar una con-
tabilidad que permita obtener la imagen fiel del
patrimonio, del resultado y de su situacién financie-
1, asf como de las actividades realizadas, efectuar un
inventario de sus bienes y recoger en un libro las
actas de las reuniones de sus 6rganos de gobierno y
representacion. Habrén de llevar su contabilidad
conforme a las normas especfficas que les resulten de
aplicacién (LO 1/2002 Art. 14).

En particular, las asociaciones declaradas de
utilidad pablica estan sometidas a las mismas obliga-
ciones genéricas anteriores, y ademds, rendir las
cuentas anuales del ejercicio anterior en el plazo de
los seis meses siguientes a su finalizacién, y presentar

Oficinas Centrales

28010 Madrid

® Buzon de dudas econdmicas y fiscales

H Economista y Asesor fiscal de CEAFA, D. Marcos Gonzdlez, responde, a traves de esta seccdn, a las dudas y cuestiones relacionadas con aspectos
econdmicos y fiscales que planteen [as diferentes Asociaciones Miembros de CEAFA. Las preguntas deberdn ser enviadas por e-mail al siguiente
direccian: comunicacion ceafatelefonicanet.

una memoria descriptiva de las actividades realizadas
durante el mismo ante el 6rgano encargado de veri-
ficar su constitucion y de efectuar su inscripcién en
el Registro correspondiente, en el que quedarin
depositadas (LO 1/2002 Att. 34).

En este caso, s6lo las asociaciones declaradas de
utilidad publica estan obligadas a depositar Cuentas
Anuales ante el Registro de Asociaciones en el que
se encuentren inscritas.

Plan General Contable adaptado a las
entidades sin fines lucrativos

(onsulta

En el Plan General Contable adaptado a las
entidades sin fines lucrativos, jen qué apartados
deben incluirse: cuotas de socios, cuotas de federa-

cién, donativos y beneficios obtenidos de eventos

benéficos?.

Respuesta

Las normas de adaptacién a que hacen refe-
rencia son de aplicacion a las asociaciones declara-
das de utilidad publica y se recogen en el RD
776/1998 por el que se aprueban las Normas de
Adaptacién del Plan General de Contabilidad para
las Entidades sin Fines Lucrativos.

Concretamente los conceptos a que se refieren
deben ser contabilizados en las cuentas siguientes:

e 72 Ingresos Propios de la entidad (720
Cuotas de usuarios, 721 cuotas de afiliados, 722 pro-
mociones para captacion de recursos, 723 ingresos
de patrocinadores y colaboradores — 725 subvencio-
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nes oficiales afectas a la actividad propia de la enti-
dad imputadas al resultado del ejercicio, 726 dona-
ciones y legados afectos a la actividad propia de la
entidad imputados al resultado del ejercicio).

e (2 Servicios exteriores (629 Cuotas

Federacién).

Asociacion declarada de utilidad piblica

(onsulta

Una Asociacion estd preparando la docu-
mentacion para solicitar ser declarada de utilidad
piiblica y desean saber las obligaciones de tipo eco-
némico y contable que tendrd en este caso.

Respuesta

Las obligaciones contables de las asociaciones
declaradas de utilidad publica vienen determinadas
por lo dispuesto en la LO 1/2002, articulos 14 y 34;
y por el RD 1740/2003 articulo 5. Este tltimo arti-
culo se remite al RD 776/1008, por el que se aprue-
ban las Normas de Adaptacién del Plan General de
Contabilidad para las Entidades sin Fines
Lucrativos. Este Real Decreto es aplicable a las
Asociaciones declaradas de utilidad piblica y es de
aplicacién, en la medida en que sus normas no se
opongan a la Ley Orgénica 1/2002.

Los articulos 14 y 34 de la LO 1/2002 se reco-
gen en la consulta anterior.

El articulo 5 del RD 1740/2003 recoge la ren-
dicién anual de cuentas de las entidades declaradas
de utilidad piblica con detalle.

(onsula

La Asociacién funciona con subvenciones y
éstas se reciben con mucho retraso, por lo que, en
ocasiones nos vemos obligados a pedir préstamos
para atender los pagos comprometidos hasta recibir
las subvenciones concedidas. Por estos ingresos de
superdvit, ;nos exige Hacienda pagar impuestos?.

Respuesta

Tal y como presentan la consulta, el hecho de
tomar dinero a préstamo es un movimiento finan-
ciero que produce un endeudamiento de la asocia-
cién y se registra contablemente en el pasivo del
balance, afectando al estado patrimonial de la aso-
ciacién. No es un rendimiento de su actividad, y por
tanto, no tributa en el Impuesto sobre Sociedades.

Por otro lado, los intereses que genera el dine-
1o disponible depositado en la entidad financiera en
tanto se dispone del mismo, son rendimientos finan-
cieros, en principio, ajenos a la finalidad espectfica o
actividad de la asociacién y, por tanto, tributan en el
Impuesto sobre Sociedades.

Actualmente su asociacién (no declarada de
utilidad piiblica) es una entidad considerada parcial-
mente exenta, capitulo XV del titulo VII, RDL
4/2004, de 5 de marzo LIS; por lo que estos rendi-
mientos si tributan, independientemente del uso al
que se destinen.

Una vez que suasociacién sea declarada de uti-
lidad publica y, siempre y cuando, opten al régimen
fiscal especial contenido en la Ley 49/2002, de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin
fines lucrativos y de los incentivos fiscales al mece-
nazgo; los rendimientos financieros pueden no tri-
butar solicitando la extensién de la exencién, siem-
pre y cuando, sean destinados a la finalidad especifi-

ca o actividad de la asociacién.

Impuesto sobre Sociedades

(onsulta

Una Asociacién pregunta sobre la obligacion
de presentacion de la declaracion del Impuesto
sobre Sociedades.

Respuesta

En este caso, hay que distinguir dos tipos de
asociaciones: las NO declaradas y las declaradas de
“Utilidad Pdblica”.

Tu que puedes,

Cita. La Caixa

2100 4901 00 2200005407

Cra. Caja Madrid

2038 4500 29 6000099148
Cra. Caja Rural de Navarra
3008 0001 16 1378043523

Tel: 902 17 45 17 www.ceafa.org/ alzheimeracin.es

Las asociaciones NO declaradas de utilidad
publica estdn sujetas a un régimen especial denomi-
nado “Entidades Parcialmente Exentas” en el RDL
412004 texto refundido LIS. La exencién se recono-
ce a aquel aspecto de su actividad que tenga cardcter
social. El tipo de gravamen aplicable a la base impo-
nible es el 25 por ciento. Las donaciones recibidas no
gozan de beneficios fiscales. Estas entidades estin
obligadas a presentar declaracién por el Impuesto
sobre Sociedades, por la totalidad de las rentas, exen-
tas y no exentas. No obstante, los citados sujetos pasi-
vos no tendrén obligacién de presentar declaracién
cuando cumplan los siguientes requisitos:

© Que sus ingresos totales no superen 100.000
euros anuales.

® Que los ingresos correspondientes a rentas
no exentas sometidas a retencién no superen 2.000
euros anuales.

® Que todas las rentas no exentas que obten-
gan estén sometidas a retencién.

Las asociaciones declaradas de utilidad pdblica,
respecto del Impuesto sobre Sociedades, siempre que
cumplan con los requisitos establecidos en el Att. 3
de la Ley 49/2002 de régimen fiscal de las entidades
sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al
mecenazgo; pueden acogerse, previa notificacion al
Ministerio de Hacienda, a los beneficios fiscales
recogidos en dichaLey. En lo no previsto en esta Ley,
se aplican con caricter supletorio las normas tribu-
tarias generales y, en particular, las del Impuesto
sobre Sociedades (Art. 9.2 RDL 4/2004 LIS).

Como mecanismo de control fiscal, sefiala el
articulo 13, que las entidades que opten por el régi-
men fiscal establecido en esta Ley, estarén obligadas
a declarar por el Impuesto sobre Sociedades por la
totalidad de las rentas exentas y no exentas.

Conviene tener en cuenta que, ademds de lo
dicho, existen otros regimenes de aplicacién cuya
especialidad deriva de diversas circunstancias: dmbi-
to territorial, cardcter coyuntural o especialidad por
razén de los sujetos pasivos, como son: Canarias, Pais

Vasco y Navarra.
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Presidenta de
CEAFA desde 1999
hasta 2001

¢Qué le impulsé a formar parte de
una Asociacion de Enfermos de
Alzheimer?

En el afio 1991 a mi padre le diagnostica-
ron Alzheimer. Para toda mi familia fue un
impacto tremendo. Estdbamos desolados, no
habfamos ofdo hablar de esta enfermedad, ni
nadie de nuestro entorno y sobre todo no sabi-
amos a donde acudir para pedir informacién.
De los varios geriatras que vieron a mi padre
fue el Dr. Carlos Linares el que nos informé
que habfa fundado junto a un grupo de familia-
res y de profesionales la Asociacién de familia-
res de Enfermos de Alzheimer de Andalucfa.

Empecé yendo a las terapias con otros
familiares, me dijeron que por qué no ayudaba
un poco en la secretarfa. Al cabo del tiempo fui
Secretaria y en el afio 1997 me hicieron
Presidenta de la Asociacién hasta hoy.

Este fue el comienzo. Son ya muchos afios
y un largo camino transcurrido en el que he
asumido con ilusién y responsabilidad lo que se
me ha encomendado en cada momento tanto
en mi Asociacién como Secretaria y
Presidenta, como en CEAFA, primero como

Presidenta y por tltimo como Secretaria.

¢Cuales son los cambios mas signifi-
cativos que se han producido en CEAFA
desde su creacion?

Quizds la creacién de tantas asociaciones
y en tan corto espacio de tiempo sea uno de los
cambios mds significativos que se hayan produ-
cido. Esta situacién fue sin duda uno de los
motivos fundamentales que nos llevé en 1999,
siendo Presidenta, a transformar la Federacién

ENCUENTRO CON.

en Confederacién, en buscar un local més
acorde con las necesidades que estdbamos
teniendo para ser sede definitiva de CEAFA y
hacer el proyecto, a dotar a la oficina técnica
de més medios para asumir la atencién frente al
aumento de asociaciones que estabamos reci-
biendo, en contratar a un equipo juridico y un
equipo fiscal y en crear un Comité Cientifico.

Creo que fueron unos momentos cruciales
para nuestro movimiento asociativo, aumen-
tindose de una manera muy importante las
relaciones con las instituciones nacionales y
locales, con las organizaciones profesionales
(neurdlogos, geriatras, enfermerfa,...), con
entidades privadas (La Caixa, Caja Madrid,...)
y con la industria farmacéutica.

Se cre6 un buen equipo de trabajo tanto
en la Junta directiva como en la oficina técni-
ca que llevé a cabo este cambio tan importan-
te, que sin duda ha significado tanto para la
expansién de las asociaciones de Alzheimer en
todo el territorio nacional.

Del trabajo con M Angeles Dfaz, codo a
codo y con la Junta que estamos tengo muy
buenos recuerdos y eso que vivimos situaciones
muy complicadas.

Pienso que cada presidencia ha sido un
reto tanto para su Presidente como para su
Junta directiva y que todas han sabido salvar
los obstéculos que han tenido en ese momento,
mirar hacia el futuro y pensar siempre en el

enfermo y el familiar.

Desde su punto de vista, ;existe en la
actualidad concienciacion social de la
dimension que esta alcanzando la enfer-
medad de Alzheimer?

En estos 17 afios que llevamos existiendo,
las Asociaciones se han dedicado a difundir lo
que era la enfermedad de Alzheimer.

En cualquier foro donde nos han invitado
hemos asistido, hemos estado en donde se nos
ha requerido y por lo tanto, hoy en dfa, el ciu-
dadano de a pie, los medios de comunicacién,
etc... saben lo que es la enfermedad de

 PALOMA RAMOS

Alzheimer y eso ha sido un trabajo de las
Asociaciones dfa a dfa a lo largo de todos estos
afios. Pero este conocimiento de la enfermedad
no significa que nuestras demandas se hayan
cumplido. La familia sigue soportando la carga
de cuidar y no tienen el respaldo suficiente de
las instituciones. Los familiares se encuentran
muy solos, es mucho el tiempo que estan cui-
dando, todavia no existe una integracién en la
visién de la enfermedad entre Bienestar Social
y Salud y esto dificulta mucho a la hora de la
planificacién sociosanitaria de la enfermedad

de Alzheimer.

¢Cuales son los retos que debemos
afrontar en un futuro?

Me preocupa mucho que el tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer sea igual en
todas las Comunidades Auténomas. No es lo
mismo tener Alzheimer en un sitio que en otro
para CEAFA como

Organizacién Nacional tiene que ser un objeti-

y para nosotros,

vo prioritario. Y por dltimo me preocupa fun-
damentalmente que no perdamos el norte las
Asociaciones , que nuestro espiritu asociativo
que fue el que nos llevé a crear las
Asociaciones o estar en ellas se mantenga inal-
terable a pesar le los cambios. A las
Asociaciones cada vez se nos pide ms y se nos
exige mds y como consecuencia de ello tene-
mos que evolucionar pero sin perder nuestras
raices y sin renunciar a lo que somos.

Creo que el reto para los préximos afios
debiera ser: evolucionar y avanzar pero sin per-
der nuestra identidad.

¢Qué vinculacion mantiene hoy con el
movimiento asociativo?

Actualmente soy Presidenta de la
Asociacion de Alzheimer de Mélaga y
Presidenta de la Federacién de Asociaciones de

Alzheimer de la provincia de Malaga.



Noticias de CEAFA

UN TELEFONO ASESORARA EN LA DETEC-
CION Y CUIDADOS DE LOS ENFERMOS DE
ALZHEIMER DE CASTILLA Y LEON

La Consejerfa de Familia y la Federacién

Regional de Asociaciones de Familiares de Enfermos
de Alzheimer han presentado un servicio para aseso-
rar a los familiares y a todas las personas que

lo soliciten en relacién con la

deteccién y asistencia de aquellos

que sufren esta enfermedad ¥
degenerativa.

Se trata de un teléfono (902 518
899) que informara sobre cémo acceder
a los recursos existentes para las personas
con Alzheimer y a sus familias. Asf lo anunci6 la
consejera de Familia y Servicios Sociales, Rosa
Valdedn, quien explicé la iniciativa en compatifa del
gerente regional de los Servicios Sociales, Antonio
Séez Aguado, y la presidenta de la Federacion,
Milagros Carvajal Gil.

En la actualidad, concreté Valdedn, se estima
que en Castilla y Ledn existan unas 46.000 personas
aquejadas de esta enfermedad; un ndmero que ha
aumentado en los tltimos afios, -explicd-, por el enve-
jecimiento de la poblacién y una supervivencia debi-
da sobre todo a una mejora de la calidad de vida.
Asimismo, afiadi6, un 40 por ciento de los depen-
dientes leves de la region, lo son a causa del
Alzheimer, asf como un 25 por ciento de los que sufren
una gran dependencia. Por ello, y dado que hoy por
hoy no existe un tratamiento efectivo, «es muy
importante un diagnGstico precoz», sentencio.
«Cuanto antes apliquemos las medidas preventivas,
mejor».

Sobre el objetivo del Teléfono del Alzheimer la
consejera recalcd que, en primer lugar, pretende apo-
yar a las personas que tengan dudas, «tanto a enfermos
como familiares» con el fin de favorecer el diagnésti-
co precoz; y en segundo lugar, sensibilizar a la pobla-
cién. En este sentido, recordd que en esta patologfa es
donde se da con mayor frecuencia el llamado «sin-
drome del cuidador familiar», debido a la sobrecarga
que sufren las personas que deben estar pendientes de
los enfermos. Por ello, -afiadié-, no sélo se dard infor-
macién especifica desde el dmbito social sobre los
recursos existentes o del cuidado 0 manejo del enfer-
mo, sino también apoyo emocional a sus cuidadores.

Asimismo, Valdedn explicé que, de forma reci-
proca, este servicio también servird a la Consejerfa
para detectar a las necesidades reales que tienen los
familiares de los aquejados por esta enfermedad y ast

poder disefiar nuevos programas. La consejera incidio

en que a veces esta enfermedad se confunde con el
envejecimiento y se piensa que los problemas que
padece una persona son fruto de su «involucién». Asf,
concretd que hay una media de cinco afios de retraso
en el diagndstico y en las personas jévenes es mds fAcil
de confundir.

El teléfono, gestionado por la Federacion y que
atenderdn trabajadores sociales y
psicdlogos, servird de linea directa

con las asociaciones pro-

'-_'I'r|- vinciales, a las que se

= derivardn las llamadas

| para una atencién personali-

zada. En cuanto a su funcionamiento,

Valdedn recalcé que estard en servicio

las 24 horas del dfa los 365 dfas del afio, aun-

que por las noches serd un contestador el que recoja las
llamadas con el compromiso de devolverlas.

Via de esperanza

Por su parte, la presidenta de la Federacién de
Enfermos de Alzheimer de Castilla y Leén agradecio
el esfuerzo del Gobierno regional por poner en mar-
cha una campafia «que pretende abrir una via de
esperanza a cuantas familias viven en la zozobra e
incertidumbre que surgen cuando se observan los pri-
meros sintomas de la enfermedad en algunos de sus
allegados».

El Teléfono del Alzheimer se daré a conocer a
través de una campaia de difusién en los medios que
arranca hoy y que tendrd como sfmbolo un «post-it>
de color amarillo, «uno de los recursos a los que sole-
mos acudir cuando nos falla la memoria», explicé su
director creativo, Pablo Guerrero. Los lemas que se
podrén leer son «No lo olvides. Déjanos ayudarte» o
«Queremos contarte algo que no vas a olvidar». En
este sentido, Guerrero destac que la campafia -diri-
gida tanto a familiares como a los profesionales, a
quienes se les entregard unos tripticos- tiene una
parte informativa, y otra de sensibilizacién, que
hablard del problema que supone la enfermedad.

MODELO DE CENTRO DE DiA PARA
ENFERMOS DE ALZHEIMER

Encargado por el IMSERSO, CEAFA ha reali-
zado un informe sobre el “ Modelo de Centro de Dia

de Estimulacién Cognitiva para la Atencién a

Personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer”.

TALLERES DE RISOTERAPIA
“19 MOMENTOS PARA REIR”

La aplicacion de la fuerza de la risa incide posi-

tivamente en todo el enfoque de la vida personal. Por
ello y tras el éxito de participacién que obtuvo el
taller de Risoterapia impartido en el II Congreso
Nacional de Alzheimer de Las Palmas, CEAFA esta
inmersa en la organizacién de un nuevo curso que
constard de un programa similar. Bajo el titulo de “19
Momentos para refr” el curso serd impartido a partir
del mes de julio por la misma profesional, la psicélo-
ga Montserrat Ferraro. Financiado por DKV Seguros,
el taller ird dirigido a las 13 Federaciones
Autondmicas y las 6 Asociaciones Uniprovinciales
Miembros de CEAFA. El programa consta de las
siguientes partes: [ntroduccién y Toma de contacto,
Filosoffa de la risa, Tipos de risa (Capacidad o
Defensa), el Placer o la Represion social, lo
Cotidiano y la Influencia de la Risa en ello,
Desdramatizacion ~y  Positivismo,  Juegos
Participativos, Cémo poner lo aprendido en la prac-
tica cotidiana y Conclusiones y valoracién.

HORARIO DE

VERANO

CEAFA  infor-
ma que desde el 18 de
junio al 31 de agosto,
ambos inclusive, se
implantard el nuevo horario de verano. De este
modo, la Secretarfa Técnica de CEAFA, permane-
cerd abierta desde las 8 de la mafiana hasta las 3 de
la tarde. Disculpen las molestias.




El Brazalete
Columba, ya
disponible en

Espana

Mayor seguridad para

las personas con Alzheimer y mayor
tranquilidad para quienes les rodean.
“Columba” es el primer brazalete con telefonia
movil y localizacion por satelite (GPS) que permite

localizar al enfermo en caso de desorientacion.

El brazalete Columba es la respuesta a
un grave problema sociosanitano: el
Alrheimer, enfermedad que padecen
cerca de 600.000 personas en Espafia,
de las cuales el 60% pierde toda re-
ferencia espacio-temporal y corre
grandes riesgos de sufrir accidentes.

Entorno seguro

El brazalete teléfono se lleva de forma
permanents e incorpora un boton de
alerta. 5e coloca sobre la mufieca coma
un reloj, definiendo un perimetro
dentra del cual la persona que sufre de
desdrdenes cognitivos puede des-
plazarse sin ver restringida su libertad,

El Columba es resistente al agua y
dispone de una autonomia de varios
dias. Oferta exclusiva de Medical
Mabile Seguridad, con la participacidn

H e BENET imas |'|‘|.' Mal) J

902.44.2006 « info@medicalmaobile.com = v

de Telefonica Mdviles Espafia y Eulen
Servicios Sociosanitarios, ofrece sequ-
ridad, libertad y tranquilidad a las
familias y a los cuidadores de las
personas con Alzheimer.

Alerta automatica

50 el portador del brazalete Columba
abandona su espacio geagrafico habi-
tual, donde cuenta con puntos de refe-
rencia, el dispositivo activa una alerta
automatica que avisa a sus familiares.

Una central de asistencia, que opera 24
horas al dia los 365 dias del afio, estd a
disposicion de la familia o del cuidador
para lacalizar al portador del brazalete.

La funcidn manos libres del dispositiva
permite establecer contacto con el
enfermo a través de una central de
atencion telefdnica,

Contacto Con nosotr

Servicio innovador
Respetando los procedimientos de la
Agencia Espafola de Proteccion de
Datos, esta tecnologia revolucionaria,
resultado de tres afios de investi-
gacion, se basa en un programa
inteligente de deteccidn y de alerta, un
sistema de geolocalizacion por GPS
¥y un transmisor receptor GSMIGPRS
equipado con una tatjeta SIM.
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