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La nitita de Daniel Lo mejor, que el hoy no lo olvida
y juega con ella cada dia

Gracias a un tratamiento eficaz en la ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER, hoy miles de personas como Daniel,
pueden disfrutar de su vida cotidiana.
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La depresion acelera la
proqresion de Alzheimer

Un nuevo estudio realizado por cientificos

del Hospital Monte SINAB (EEUU) vincula la depre-
sién con el mal de Alzheimer: el cerebro de los pacientes con
esta enfermedad neurodegenerativa y episodios repetidos de
depresién grave presenta mds illos amiloides y en
consecuencia un deteri

Los cientificos han comprobado que la depresién mayor
acelera el deterioro fisico del cerebro que produce el mal de
Alzheimer. "Tanto el mal de Alzheimer como la depresién afec-
tan al 4rea relacionada con la memoria en el [6bulo temporal. La
depresién produce atrofia en el hipocampo, precisamente el drea
donde se forman mas placas amiloides y ovillos en los pacientes
con Alzheimer [responsables del deterioro del cerebro propio de
la patologfal", sefialan los autores en el trabajo, publicado por
'Archives of General Psychiatry'.

Michael A. Rapp, catedratico del Monte SINAB, y su equi-
po, compararon los cerebros provenientes de 44 cadaveres de
pacientes (32 hombres y 63 mujeres) con una larga historia cli-
nica de depresion con 51 cerebros con Alzheimer y sin depre-
sién. La edad media de los fallecidos era de 81 afios.

Los resultados indican que los individuos que padecfan
depresién cuando se les diagnostic Alzheimer presentaban
cambios en el cerebro tipicos de una enfermedad de Alzheimer
més avanzada que aquellos en los que la depresion se habfa pro-
ducido mucho antes o después del diagndstico.

Los autores resaltan que "los resultados tienen una relevan-
cia clinica significativa’ ya que animan a los investigadores a
"identificar potenciales mecanismos que vinculen la depresién
geridtrica con ciertos factores de riesgo neuropatoldgicos de
Alzheimer". Si se llegan a conocer estos mecanismos serd posi-
ble crear estrategias para prevenir la enfermedad.

Noticia publicada en “El Mundo” edicién digital

H Alzheimer se ha convertido en el ter-
cer problema de salud detrés de los
accidentes cardiovasculares y el cancr.

*CEAFA no se responsabiliza de las opiniones
e informaciones publicadas en este apartado de
“Noticias”. Se trata de una recopilacién de
noticias difundidas en otros medios de comuni-
cacion.

El gesto SOLIDARIO de
David Civera con los

enfermos de Alzheimer gjorido disminuye o

y sus familiares.

Un cuarto de hora de

, ,
riesqo de demendia
Realizar actividad fisi-
ca tres dias a la semana protege
contra el Alzheimer
De nuevo se confirman los beneficios del
ejercicio fisico para la salud mental.

Un reciente estudio de la Universidad de
Washington (EE.UU.) se une a los tantos otros
que se han publicado en los dltimos tiempos al
respecto y concluye que aquellas personas que
realizan ejercicio fisico de manera regular presen-
tan hasta un 40% menos riesgo de padecer
demencia, incluido mal de Alzheimer. Este nuevo
trabajo, publicado en la revista 'Annals of
Internal Medicine', conté con la participacién de
1.740 individuos de més de 65 afios. Al inicio del
experimento ninguno de los voluntarios sufrfa de
demencia. El seguimiento se prolongé seis afios y
cada dos se les realizé una serie de estudios para
comprobar cual era el estado de sus capacidades
mentales. Tras este periodo de tiempo, 1.185
voluntarios se mantuvieron sanos mentalmente,
158 participantes desarrollaron demencia (entre
ellos, 107 casos eran consecuencia del mal de
Alzheimer) y 33 demencia vascular. Los resulta-
dos estadisticos indican que aquellos que realiza-
ban ejercicio tres o méds veces a la semana tenfan
un 30-40% menos riesgo de padecer demencia
comparada con los que hacfan ejercicio con
menor frecuencia.

Noticia publicada en el Diario “El
Mundo” (Edicién digital)

£l componente genético del
Alzheimer

Hasta un 80 % de los riesgos de desarrollar el
mal de Alzheimer provienen de la genética segiin
revela un reciente estudio. Investigadores de
Estados Unidos estudiaron casi 400 pares de
gemelos en la tercera edad, donde al menos uno
de ellos sufrfa la enfermedad. El trabajo, publica-
do en la revista Archivos de Psiquiatria General,
ayudara a cuantificar el papel de la genética. Dos
tercios de los adultos de mds de 65 afios, que
sufren demencia senil, tienen Alzheimer. Y se
espera que el ndmero de afectados crezca a medi-
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da que la poblacién envejece més y mas debido a
las expectativas de vida mds prolongadas. Los
cientfficos, que tratan de determinar si son los
factores genéticos o ambientales los que influyen
en la incidencia de una enfermedad, siempre estu-
dian gemelos. Los gemelos idénticos tienen los
mismos genes. Si una enfermedad tiene una base
genética es probable que aparezca en ambos 0 en
ninguno. Pero si sélo uno de ellos es el afectado,
entonces se debe pensar en la incidencia de fac-
tores ambientales o externos. Los expertos de la
Universidad del Sur de California, detectaron
392 pares de gemelos donde uno o los dos sufrfan
Alzheimer. Todos tenfan 65 afios o mds. Y asf
pudieron comprobar que era mas comtin que los
gemelos sufrieran la enfermedad al mismo tiem-
po, algo que no ocurrfa en el grupo control, for-
mado por mellizos no idénticos.

Noticia publicada en “El Pais”

Las nueces podrian ayudar a pre-
venir las enfermedades nevroge-
nerativas

La gliandula pineal, un pequefio érgano
situado en el centro del cerebro, segrega ritmica-
mente, en especial por la noche, la melatonina,
un qufmico natural relacionado con la regulacién
del suefio. Se habla de sus beneficios en la mejo-
ra del suefio, de sus efectos antioxidantes, de su
capacidad para la elevacién del tono vital y de su
accién moduladora del sistema inmunoldgico.
Un estudio realizado ahora por la Universidad de
San Antonio, en Texas (EE.UU.), coordinado
por el doctor Russel ].Reiter, especialista en
Neuroendocrinologfa, acaba de demostrar que las
nueces son una gran fuente de melatonina y esto
puede tener efectos beneficiosos para la salud. La
presencia de la melatonina, combinada con las
otras bondades de este fruto seco podria tener una
influencia importante para reducir la incidencia
del céncer y retrasar o reducir la gravedad de las
enfermedades neurodegenerativas asociadas al
envejecimiento, incluidas el Parkinson y el
Alzheimer. Aunque no es la primera vez que se
descubre melatonina en alimentos-el mafz, los
tomates y las patatas son otros productos natura-
les que contienen melatonina-, sf es novedoso la
cantidad de este tipo de hormonas que presentan
las nueces.

Noticia publicada en “El Pais”(Edicién Digital)



La Ley de Dependencia es un antepro-
yecto que configura un nuevo derecho uni-
versal. Un derecho para las personas depen-
dientes (personas mayores y personas con
discapacidad grave) que necesitan ayuda
para realizar las actividades bésicas de la
vida diaria.

Hasta ahora, las personas dependientes
vienen recibiendo atencién, en un gran por-
centaje, en el dmbito familiar. De manera
especial, los cuidados los realizan las muje-
res, que representan aproximadamente el
83% de los cuidadores familiares.

El Gobierno propone que los titulares de
este nuevo derecho sean los ciudadanos que
se encuentren en situacién de dependencia
en alguno de los grados a establecer (depen-
dencia moderada, dependencia severa y gran
dependencia).

La atencién a la dependencia se va a
afrontar desde una doble perspectiva, com-
binando las acciones de proteccién para las
personas que no pueden valerse por s mis-
mas y quienes cuidan de ellas y las acciones
encaminadas a promover la vida auténoma
de las personas con discapacidad y de las per-
sonas mayores.

Hasta ahora los cuidados de personas
dependientes han sido realizados por muje-
res.

Por ello, el reconocimiento de una pres-
tacién especifica a los cuidadores familiares,
si se acompafia de medidas con relacién a su
formacién, puede contribuir a la considera-
cién como trabajo “productivo” de algo que
antes no lo era. Ello redunda en beneficio de
las mujeres (se valora como trabajo una acti-
vidad feminizada y se le otorga la correspon-
diente proteccién social) y de las personas
dependientes, que no precisan salir de su
entorno familiar para recibir sus cuidados.

Asf, hay dos ideas que convienen subra-

o (artas desde..

Dia. M2 Amparo Valcarce Garcia
Secretaria de Estado de Servicios Sociales,
familia y Discapacidad

La Ley de Dependencia

yar. La primera que, en la Ley, la prestacién
de servicios tiene cardcter prioritario sobre
la prestacién econdmica. La segunda, que
las CC.AA. pueden hacer mds intensas las
prestaciones de servicios y econdmicas,
siempre que lo hagan con cargo a su presu-
puesto.

Subrayar el cardcter exhaustivo de los
servicios que contempla la Ley. Estamos
garantizando todos: campafias para la pre-
vencién de enfermedades que puedan dar
origen a situaciones de dependencia, tele
asistencia, servicio de ayuda a domicilio,
centros de dfa y centros de noche y centros
residenciales.

La Ley contempla la posibilidad de pres-
taciones residenciales de cardcter puramen-
te temporal, para cubrir periodos de “respi-
r0”. Ello hace que, sin que suponga la falta
de atencién de las personas dependientes,
los familiares de la misma puedan tener
periodos de descanso. Podemos, pues, pre-
sentar esta medida como apoyo a las fami-
lias.

La puesta en marcha del Sistema
Nacional de Dependencia tendré, en primer
lugar, un impacto directo en el bienestar de
més de 1.500.000 personas en situacién de
dependencia y sus familias, reforzando su
proteccién social. Tendrd, asimismo, un
impacto positivo en la actividad econémica
y en la generacién de nuevos empleos.

Estamos ante una oportunidad y un reto
social, como es la definicién de un nuevo
derecho, que va a completar el cuarto pilar
del estado de bienestar —los servicios socia-
les-, junto a la educacién, la salud y las pen-
siones, y para ello, la financiacién que apor-
tard la Administracién General del Estado
durante el periodo de implantacién del
Sistema Nacional de Dependencia, de 2007
a 2015, serd de 12.638 millones de Euros.
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Queridos amigos:

Nos despedfamos en la edicién anterior @
con el deseo de que este 2006 nos trajera
muchas alegrfas. Pues bien, la primera nos la ha dado
el cantante turolense David Civera en forma de
ayuda econémica. Un regalo que llena a CEAFA de
ilusién y de revulsivo para seguir con nuestra labor
diaria de mejorar la calidad de vida de los enfermos
de Alzheimer y sus familiares.

Va a ser un afio intenso en cuanto a debates, ya
que el Gobierno central tiene previsto para este
2006 la aprobacién de la nueva Ley de Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacién de
dependencia. Una norma que la hemos bautizado
como “ la gran esperanza para el colectivo de perso-
nas dependientes en nuestro pafs”. Estaremos vigi-
lantes y expectantes ante su aprobacién y ante el
cumplimiento de todas y cada una de sus lineas de
actuacién.

Ademds, nos encontramos inmersos en los pre-
parativos del II Congreso Nacional de Alzheimer,
que en esta segunda edicién cuenta con una signifi-
cativa novedad. CEAFA, SEN y SEGG acaban de
firmar un Convenio de colaboracién por el que se
comprometen a co-organizar nuestro “II Congreso
Nacional de Alzheimer”.

CEAFA sigue avanzando y cada vez somos més.
En los dltimos meses, varias nuevas Asociaciones se
han integrado en algunas de nuestras Federaciones,
con lo que CEAFA representa en estos momentos
los intereses de mas de 205 Afas.

Emilio Marmaneu Moliner
Presidente de CEAFA

Edicion, coordinacion y redaccion: CEAFA.
C/Pedro Alcatarena n°3, 31014 Pamplona.
Tel.: 902 17 45 17. Fax: 948 26 57 39
email: alzheimer@cin.es

web: www.ceafa.org

D.L.: NA-1.309/2002

CEAFA no se identifica

necesariamente con las opiniones
expresadas por sus colaboradores.




[ H Sistema Nacional de Dependencia serd
financiado a partes iquales entre la
Administracion central y las autonomicas y
supondra una inversian del 1% del PIB.

"Ley dela Depenc

tmilio Marmaneu, Presidente de CEAFA

[Por qué la mal llamada Ley de la

Dependencia (su nombre real es “Ley de
Promocién de la Autonomia Personal y
Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia”) es una esperanza para la
atencién de nuestros enfermos?

Después de muchos afios, muchos

esfuerzos, muchas reivindicaciones y muchas
reuniones de compafieros de CEAFA, antes
que nosotros, por fin un gobierno ha decidi-
do crear una Ley de la Dependencia (antes
peleamos por un Plan Nacional de
Alzheimer, no nacido), que en buena parte
contempla nuestras necesidades (SAD,
Centros de Dfa, Residencias,...), contempla
nuestros derechos (cardcter piblico, univer-
salidad, prevencién, baremacién dnica...).
También contempla un copago (vamos a
intentar que no supere el 20%) que admiti-
mos, de momento como un mal menor (hoy
en dfa asumimos las familias el 100%); ade-
més contempla unos convenios del estado
con cada Comunidad Auténoma, con lo
cual quizd los minimos iguales en todo el
estado sea muy minimos y dependa de cada
Autonomia.

Por el contrario, no conocemos el papel
de los Ayuntamientos (vital) en toda la Ley,
y vemos, 0 mejor no vemos cual va a ser la
financiacién de la Ley (dentro de los pactos
de Toledo); una norma que no contempla el
aspecto socio-sanitario, pero creemos que es

[ Hl anteproyecto serd remitido al Consejo de Estado y al

(onsejo Econdmico y Social, drganos consultivos que elabora-
rdn unos informes para que éste vuelva a aprobarse en
Consejo de Ministros para su tratamiento final en el Congreso.

LOS DEPENDIENTES (FUENTE: Libro Blanco de La Dependencia)

encia, Una esperanza.

una buena Ley y bésica, esperemos que sea
aprobada por todos los grupos del
Parlamento y que su aplicacién progresiva
de 2007 a 2015 no se alargue mds en el tiem-
po.

Es una Ley que completa los derechos
bésicos de un estado del bienestar (educa-
cién, sanidad y pensiones que ya estdn con-
templadas en Espafia), la dependencia, hasta
ahora el hermano pobre del Estado adquiere
por fin categorfa de derecho, reconocido y
reclamable. Seguro que la Ley es mejorable,
pero apoyo su aprobacién (vamos a pelear
hasta su aprobacién y mejorarla) y su puesta
en marcha en 2007 para asi mejorar la cali-
dad de vida de nuestros enfermos y de nues-
tras familias.

Por primera vez hemos sido ofdos en
foros importantes (Parlamento espafiol,
Consejo Estatal de Mayores, Consejo Estatal
de ONG) y se esté reconociendo a CEAFA,
no s6lo como el interlocutor del mundo
Alzheimer, sino en el mundo de la depen-
dencia, y vamos a seguir trabajando por el

Alzheimer.

[ £ Gobierno central prevé que
la Ley esté aprobada antes de que
acabe 2006 para que pueda entrar
envigor el | de enero de 2007

Evolucion 2005 2010 %
Edad

6-64 960.869 1.039.571 8,2
65-79 1.055.078 1.080.892 2,4
80 y mas 962.615 1.208.421 25,5
Total 2.978.563 3.328.885 11,8
Recursos

Residencia 289.965 339.941 17,2
Centro de dia 1.622 88.316 8,2
Ayuda a domicilio 369.437 442631 19,8
Asistente personal 14.729 15.162 2,9




(onsejo Estatal de Personas Mayores

En la sede del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, en Madrid, se reuni6 el pasa-
do 12 de enero en Pleno Extraordinario el
Consejo Estatal de Personas Mayores. Acto al
que acudié el Ministro de Trabajo y Asuntos
Sociales, Jestis Caldera, la Secretaria de Estado
de Servicios Sociales y Presidenta del Consejo,
Amparo Valcarce y el Director General del
Imserso, Angel Rodriguez. CEAFA estuvo
representada por su presidente, Emilio
Marmaneu y su secretaria, M® Pepa Rodriguez,
ambos miembros del Consejo. Durante el pleno
se abordd como tnico punto del dfa el

Anteproyecto de Ley de Promocién de la
Autonomfa Personal y Atencién a Personas en
situacién de Dependencia. Durante su inter-
vencién, Jests Caldera, defini la ley como
“una norma pensada para garantizar derechos
basicos que se fundamentan en principios de
equidad e igualdad. Por su parte, el 2°
Vicepresidente del Consejo, Luis Martin, mani-
festé la intencién de CEOMA de pedir un
Pacto de Estado a todos los partidos politicos
para que “de ninguna manera intereses partidis-
tas perjudiquen la puesta en marcha del
Sistema Nacional de Dependencia.”

CEAFA, SEGG Y SEN unen sus esfuerzos en la
o-orqanizacion del Il Conqreso Nacional de Alzheimer

Emilio Marmaneu,
Presidente de CEAFA

El pasado lunes 20 de febrero, el Presidente
de CEAFA, Emilio Marmaneu, el presidente de
la Sociedad Espafiola de Neurologfa, Jordi
Matfas-Guiu, y el presidente de la Sociedad
Espafiola de Geriatrfa y Gerontologfa, Isidoro
Ruipérez firmaron en Madrid un Convenio de

Colaboraci6n para organizar, de manera conjun-

ta, el Il Congreso Nacional de Alzheimer; even-
to que se celebrard en el Auditorio Alfredo
Kraus de Las Palmas de Gran Canaria del 19 al
21 de octubre de 2006. Se ha creado una
Comisién Mixta que dirigir4 los trabajos organi-
zativos y cientificos del encuentro, asegurando
un tratamiento integral de esta enfermedad que
en Espafia afecta aproximadamente a unas

Jordi Matias-Guiu,
Presidente de la Sociedad
Espaiiola de Neurologia

\ I
Isidoro Ruipérez, Presidente de
la Sociedad Espafiola de

Geriatria y Gerontologia

800.000 personas. El II Congreso Nacional de
Alzheimer constituird el marco idéneo para
abordar, de manera conjunta, la dimensién cien-
tifica de la enfermedad y las demandas, necesi-
dades y esperanzas de los propios enfermos y de
sus familiares.

Con este Convenio, SEN, SEGG vy
CEAFA inician un camino de colaboracién
para trabajar en favor de los enfermos de
Alzheimer, para acercar los avances cientificos a
los familiares de quienes padecen esta enferme-
dad y para apostar, en definitiva, por mejorar las
condiciones y calidad de vida de un sector de la
poblacién cuya representatividad va en aumen-
to y del que nadie est4 libre de padecerla.

ADERAL

Www.neuropharma.es

AL

"Investigamos hoy
para recordar mafiana"

"Researching today
to remember tomorrow"




H nuevo Comité Gientifico de CEAFA (Il

1. ;Cuales son los retos que se deben afrontar en relacion al Alzheimer desde su punto de vista?
2. ;Como puede colaborar a ello el Comité Cientifico de CEAFA?

Isidoro Ruipérez

1. En primer lugar todos
aquellos derivados de no olvidar
nunca que el Alzheimer y el resto
de las demencias son una enfer-
medad, y como tal siguen siendo
un reto los siguientes aspectos:

e Avanzar en su prevencion. En las demencias de origen
vascular, por ejemplo, es mucho lo que se puede prevenir.

¢ Hacer los diagndsticos mas precoces. Hay personas con
demencia leve, desconocida, que estan conduciendo vehiculos,
por ejemplo.

¢ Diagnosticar mejor. Es frecuente el diagndstico errdneo
con todas las graves consecuencias que ello conlleva.

¢ Tratar a la enfermedad con todas las armas terapéuticas
posibles siempre que las ventajas superen el riesgo. Las evi-
dencias cientificas son modestas pero son las Unicas que tene-
mos. A veces sus pequenos logros se convierten, como decimos
en geriatria, en “pequefos-grandes logros”. Poner trabas buro-
craticas como son los visados, es discriminar a estos enfermos
con respecto a los que padecen otras enfermedades. Cuando el
visado se establece ademds a un grupo por su edad, como es el
caso de los antipsicoticos atipicos a los mayores de 75 afios, se
anade también la inaceptable discriminacion por la edad.
Seguimos esperando a que el Defensor del Pueblo se pronuncie
sobre este grave precedente. El reto de la investigacion en avan-

Trabajadora social y Gerente de AFA Ledn

1. La enfermedad de Alzheimer tiene que ser entendida no
solo como un mal individual, no sélo por su prevalencia, quizas
mucho mas, por sus catastréficas consecuencias en el seno del
concepto y de la propia vida y evolucion de la familia.

Desde esta dimension social de una patologia cada dia mas
alarmante, considero como reto de la misma, ser considerada
como una enfermedad de la humanidad que se debe curar, pero
si ello no es posible, al menos paliar y sobre todo aliviar, como
mandan los canones de la medicina moderna y del comln sen-
tido. De este modo, nos plantearemos como:

Elprincipal reto: CURAR, encontrar las causas de la enfer-
medad, su tratamiento y prevencion si es el caso.

El segundo reto: PALIAR, crear, en nimero y especializa-
cion, servicios de apoyo para el enfermo y la familia que sufren
esta enfermedad.

El tercer reto: ALIVIAR, fomentar una sociedad preocupada

Médico Geriatra y Presidente de la Sociedad Espaiiola de Gerontologia y Geriatria

ces terapéuticos es, quizas, el mas importante.

En segundo lugar estan los retos asistenciales y de cuidados
del propio paciente y de su familia. No basta con querer atender
al familiar enfermo. Es necesario ademas, poder. Casi siempre
llega un momento en que no se pueden hacer bien las cosas, por
dos motivos: excesiva carga de atencion y/o complejidad de la
asistencia. Es necesaria entonces la ayuda. El reto esta en que
ésta sea pronto, no cuando ya ha habido consecuencias indese-
ables para el cuidador o el paciente, que sea suficiente y de cali-
dad, tanto en el domicilio como en los centros diurnos o resi-
dencias, tanto temporales como definitivas; también que los
hospitales ayuden cuando aparecen enfermedades acompanan-
tes. Dotar a nuestro pais de estos recursos en cantidad y calidad,
ahora claramente insuficientes en ambos aspectos, e igualando
“por arriba” las grandes diferencias autondmicas, es uno de los
retos mas importantes y apasionantes que tenemos actualmen-
te en Espana.

2. Aportando cada miembro sus conocimientos y experien-
cia, y encajandolo todo para que el resultado final sea de pro-
puestas integrales, con la interdisciplinariedad que el tema
requiere. Que ningln aspecto de todo lo relacionado con las
demencias sea olvidado ni tampoco sobredimensionado. Se
debe de dar ejemplo de “generosidad” interprofesional, Unica
forma de conseguir los objetivos citados y que asi servira de
ejemplo a todas las asociaciones que forman CEAFA.

Flor de Juan Diéquer

y entregada al cuidado de la
dependencia, y una administracion
esforzada en lograr los dos prime- |
ros retos. [\

2. Desde luego, y en concor-
dancia con mi primera respuesta, el Comité de CEAFA lo for-
man personas que trabajan dia a dia en la bisqueda de una
cura para esta enfermedad, que se esfuerzan en cambiar el
entorno y circunstancias de los que hoy viven la enfermedad, y
que no se conforman, no esperan y no se callan las consecuen-
cias de un mal cada dia menos silente.

Nuestro esfuerzo porque las cosas cambien se une a la voz
de CEAFA, y al trabajo de cada una de las mas de 250 asocia-
ciones, asi como a la realidad de miles de familiares de enfer-
mos de Alzheimer en Espana, para que los retos dejen de ser
retos y pasen a ser realidades.




1. La importancia de detectar indicadores marcadores bio-
quimicos, estructurales, funcionales y neuropsicoldgicos que
nos alertasen del inicio del deterioro de la enfermedad de
Alzheimer y, de esta forma, instaurar lo mas pronto posible el
tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico de forma global.
Esta es una forma clinica de ganarle tiempo a la enfermedad, y
por lo tanto, ofrecer una mayor calidad de vida para el enfermo
y para la familia-cuidadora.

Otro de los retos del mundo Alzheimer es continuar y pro-
mover las investigaciones que puedan ofrecer respuestas cada
vez mas satisfactorias para estos enfermos, hasta llegar a un
tratamiento que definitivamente “controle” la enfermedad.

También hay que potenciar los adecuados recursos asisten-
ciales. De forma que se les ofrezca una asistencia socio-sanita-
ria de calidad y especializada.

En ninguno de los anteriores hay que olvidar a la familia que
acompana y cuida a estos enfermos, y, a la cual, ademas de
ofrecer una atencion integral para la enfermedad de su familiar,
hay que ofrecerle un soporte informativo y formativo que le
ayude a si mismo como cuidador.

2. El Comité Cientifico es un miembro consultor de CEAFA,
y, por lo tanto, su principal colaboracion en el logro de estos
retos es asistir a la Junta Directiva de CEAFA en cualquiera de
las acciones que ésta emprenda para cumplir sus objetivos; y de
esta forma, velar por el cumplimiento del debido rigor cientifico

ENEL RECUERDO...

El pasado 3 de diciembre despedimos a
Margarita Retuerto, miembro del Comité Cientifico
Asesor de CEAFA y Defensora del paciente de la
Comunidad de Madrid. Tras una larga lucha contra
el cancer fallecio en Madrid a los 61 afios de edad.
Comprometida con la enfermedad de Alzheimer,
con la que convivio durante varios anos cuidando a
su esposo, escribio varios libros basados en sus
propias experiencias. Defensora a ultranza de los
derechos humanos, le fue concedida la Medalla de
Oro de la Cruz Roja por la proteccion de los extran-
jeros demandantes de asilo y refugio. También reci-
bio en 2002 la Gran Cruz de la Orden de San
Raimundo de Pefafort, maxima distincion en el
ambito de la Justicia. En la actualidad, colaboraba
con CEAFA como miembro de su comité cientifico
asesor. Margarita, descansa en paz.

Cta. La Caixa

Cta Caja Madrid

2100 1559 32 0200081162

2038 4500 29 6000099148

Cta Banco de Vasconia

0095 4732 82 0600020163

Karina Garcia Rico
Neuropsicdloga AFA-
(astellon

en cada una de estas acciones;
asi como, promover cualquier
tipo de informacion, formacion o
accion que permita el progreso
cientifico de CEAFA, como por
ejemplo:

* La participacion en la elaboracién del programa cientifico
del Congreso Nacional de CEAFA.

* La elaboracion de protocolos de actuacién y/o guias de
actuacion para el enfermo y la familia que uniforme la atencién
que se les presta.

* La participacion en propuestas y actividades formativas de
CEAFA.

¢ La contribucion a la difusion cientifica de CEAFA: colabo-
rar en revistas cientifico-técnicas, elaborar convocatorias de
apoyo a la investigacion, participar en foros nacionales o inter-
nacionales.

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




David ivera se sincera para (EAFA

Alzheimer mejorardn su calidad de vida. Quiza nos prequntemos por qué
el artista turolense eliqid a CEAFA para donar la cantidad de 90.000
euros. David nos ha dejado entrar en su corazan y se sincera para (EAFA.

Quienes mejor lo conocen definen a David como una persona tenar,
entregada y disciplinada, con una qran capacidad de hacer amiqos. Pero,
sin duda, el joven cantante ha destacado por su talento y qenerosidad.
(racias a su dltimo triunfo en un escenario, familiares y enfermos de

- {Qué es lo que te ha llevado a donar el premio a CEAFA?

- El Alzheimer es una enfermedad que me ha tocado la fibra
desde pequefio... Creo que es muy triste vivir una vida y no recor-
darla, al igual que no reconocer a los seres queridos.

- Comentaste en el programa “Mira Quién Baila” de TVE que
tres personas de tu entorno padecen la enfermedad de Alzheimer,
;qué sentiste cuando supiste que padecian la enfermedad?

- Sé que los familiares que estén a cargo de ellos, sufren mucho
por todas las necesidades y atenciones que requieren este tipo de
enfermos. Mi famila es una mds de tantas, que padecen las conse-
cuencias del Alzheimer... Es duro pero hay que estar a su lado, apo-
yandolos en todo.

- {Cual crees que es la mejor ayuda que se les puede prestar a
nuestros enfermos!

- Simplemente estar con ellos y tener presente que en algin
momento son conscientes de quién los quiere y los cuida... Esa es
una sensacién personal... La esperanza es lo que nos hace libres.

- {Cudles son tus proyectos mds inmediatos?
- Actualmente estoy preparando el préximo disco, que saldrd
en mayo. Tengo prevista una gira por toda espafia desde el mes de

junio hasta octubre, con un gran especticulo.

XI Curso Nacional de Enfermedad de Alzheimer

Durante los dias 16'y 17 de febrero se celebrd en el Palacio de Congresos de Bilbao el “XI Curso Nacional de Enfermedad de Alzheimer : nuevos para-
diqmas.” Uno de sus directores ,D.José Manuel Martinez Lage, miembro de la Real Academia de Medicina y profesor honorario de Neurologia de la
Universidad de Navarra, ademds de ejercer como coordinador del Comité ientifico de CEAFA fue el encargado de presentar, mediante conferencia, el
citado curso. CEAFA estuvo representada por su vicepresidenta, M Rosa Giner  quien participd en una mesa redonda en la que se escucharon las voces
de afectados, familias y Asociaciones.

Novedades principales del Curso:
(informacién  proporcionada  por el

Dr.Martinez Lage)

I Alzheimer, crisis social

El Alzheimer es una enfermedad muy
crénica que comienza lenta y gradualmente y
que dura 10 afios por término medio. Todavia
no tiene curacién. Como lo que destruye es la

identidad de la persona, aqui no son los enfer-
mos los que han de aprender a adaptarse y
afrontar su condicién sino sus familiares y
cuidadores. Se ha de hablar mucho, con oca-
sién y sin ella, sobre esta enfermedad, se ha de
informar una y otra vez sobre su naturaleza y
difundir que, aunque los sintomas del
Alzheimer son de orden mental, emocional y
conductual, se trata de una enfermedad bio-

l6gica. Los sintomas aparecen porque el cere-
bro se dafia. Sus lesiones pueden verse exami-
nando el tejido cerebral con el microscopio o
en una prueba de imagen cerebral (resonan-
cia magnética o PET). El Alzheimer es un
problema social y no sélo un problema de los
enfermos y de sus familias. Impacta en la
sociedad y en la politica econémica de las
naciones. Sigue haciendo falta realizar cam-



pafias de educacién piblica para hacer llegar
a la gente las razones por las cuales todos, en
tanto que sociedad, debemos estar seriamente
preocupados por la enfermedad de Alzheimer
y hemos de apoyar la investigacién para con-
quistar esta enfermedad.

(. Alzheimer, crisis sanitaria, prioridad investigadora

La mayor expectativa de vida de que
gozamos hoy exige replantear las prioridades
investigadoras biomédicas. Aunque es facil
de entender el porqué los valores tradiciona-
les primaron el mantener la vida a cualquier
precio, no parece estar demasiado claro en la
mente de los legisladores sanitarios que limi-
tar su accién y preocupacién de manera
exclusiva a lo que dictan los indices de mor-
talidad eclipsa [escandalosamente] la reali-
dad emergente de que una sociedad enveje-
cida como nunca en la historia de la huma-
nidad plantea de manera critica retos mayo-
res de salud piblica: el impacto de largos
afios de discapacidad grave duradera que
puede tener la gente mayor sobre el bienes-
tar psicoldgico, social y econémico tanto de
las familias como de la sociedad entera”.

3.La discapacidad y no la mortalidad es la verdadera
premisa

Dentro ya del siglo XXI, hemos ido
sabiendo que la mortalidad debida a demen-
cia 0 Alzheimer ha ido creciendo en todos
los paises desarrollados a medida que, por
fortuna, otras causas de muerte, como el
céncer y el infarto de miocardio, disminui-
an. De todas formas, no son las tasas brutas
de mortalidad por Alzheimer las que preocu-
pan a los médicos sino las de prevalencia e
incidencia. La medida de la carga por enfer-
medad estimada solamente teniendo en
cuenta las causas de muerte o el puesto en la
clasificacién de mortalidad es una premisa
errénea para determinar el impacto que
tiene la demencia — una enfermedad que
incapacita a sus victimas durante muchos
afios — en la salud piblica. Incluso si el
Alzheimer (la causa més prevalente de
demencia) fuese la causa principal de morta-
lidad, el utilizar sélo el listado ordenado de
causa de defunciones pasarfa por encima del
enorme impacto financiero, social, psicolé-
gico y econémico que la enfermedad causa
en razén de la prolongada discapacidad y
dependencia que impone.

L Un indice més sequro para valorar el impacto de la
demendia
La evaluacién de la carga de salud

piblica originada por cualquier trastorno,
especialmente de aquéllos que originan lar-
gos perfodos de discapacidad, es mucho mas
ponderada cuando se considera no sélo la
mortalidad que determina sino su prevalen-
cia, el coste social, la duracién y la gravedad
de la enfermedad. Tal formulacién propor-
ciona un significado m4s apropiado para cla-
sificar ese desorden entre los problemas de
salud piblica. La expectativa de vida de los
més viejos entre los viejos sigue aumentando
y un creciente segmento de la poblacién
sobrevive més alld de los 90 afios. La preva-
lencia de las discapacidades en la etapa final
de la vida, tales como las causadas por la
demencia y otras enfermedades neurodege-
nerativas, aumenta casi exponencialmente a
partir de los 65 afios. De manera que las pro-
yecciones indican que el niimero de perso-
nas que estdn en riesgo de sufrir algdn tipo
de demencia va a aumentar en un grado
superior y mas répidamente que el que tie-
nen las epidemias emergentes. Si las proyec-
ciones que se hacen son correctas, este
ntmero se duplicard cada 20 afios y los cos-
tes sanitarios totales también pasardn a ser el
doble cada 10 afios.

S Limitacian de los recursos terapéuticos actuales,
soluciones pendientes

Los cuatro medicamentos de que se dis-
pone hoy para tratar el Alzheimer (tres anti-
colinesterdsicos y memantina) representan
un alivio sintomético indudable pero transi-
torio. Se instauran cuando la enfermedad ya
esté bastante desarrollada y se cumplen unos
criterios diagnsticos de demencia clara-
mente obsoletos. Al prescribir estos farma-

cos ya sabemos que se va a lograr poco bene-

ficio porque es demasiado tarde. El dafio
cerebral ya es muy serio. Son urgentes nue-
vas soluciones para este gran desastre que es
el Alzheimer. Hay que hacer diagndsticos
muy precoces, en la fase més incipiente de la
enfermedad y disponer de tratamientos que
retrasen la aparicién de la pérdida de memo-
ria y acorten el tiempo de discapacidad. Lo
més importante en términos cientificos y de
cara a los ciudadanos es la prevencién de la
enfermedad y el desarrollo de tratamientos o
tecnologfas que garanticen la autonomfa
funcional del enfermo tanto tiempo como
sea posible. Esta posibilidad de retrasar o
eventualmente prevenir el dafio cerebral
tiene una importancia mucho mayor en la
economia de la salud y el bienestar de la
poblacién que la preocupacién actual por su
impacto en la mortalidad. Si se consigue
retrasar cinco afios el inicio de los sintomas
en todos los grupos de edad mayores de 65
afios, el ndmero de enfermos y el coste de la
enfermedad quedarfan reducidos a la mitad.

6.La esperanza st en la investigacian

Los esfuerzos de los neurocientificos en
los dltimos 25 afios han permitido conocer
las claves de la enfermedad casi en su totali-
dad. Esto abre una firme esperanza de que
estemos en visperas de conseguir que los sin-
tomas discapacitantes del Alzheimer causa-
dos por la neurodegeneracién sean retrasa-
dos de manera significativa. Actualmente
los esfuerzos cientificos para descubrir nue-
vos medicamentos se centran en agentes que
retrasen o frenen la progresién de la enfer-
medad. Lamentablemente, no hay incenti-
vos adecuados para llevar a cabo ensayos cli-
nicos pertinentes en este sentido.
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AFADS - Norte de Caceres nos abre las puertas de su (entro de

lerapia Coqnitiva y Apoyo al Cuidador

El Centro de Terapia Cognitiva y

Apoyo al Cuidador de la Asociacién de
Familiares de Enfermos de Alzheimer
AFADS - Norte de Caceres comenzd su

andadura en octubre del afio pasado. Tiene

la misién de mejorar la cali-
dad de vida de la persona
con demencia y sus familia-
res a través de la prestacién
de distintos servicios y cuen-
ta con la cobertura institu-
cional de la Consejerfa de
Bienestar Social de la Junta
de Extremadura. El Centro
cuenta con un equipo huma-
no compuesto por: trabaja-
dora social, terapeuta ocupa-
w7 —=  cional y dos auxiliares de
terapia. Ademds existe una

estrecha colaboracién con la Unidad de
Neurologfa del Hospital “Virgen del Puerto”
de Plasencia, que presta apoyo en algunas de
las actividades del Centro a través de sus

especialistas en neurologfa y neuropsicolo-
gfa. El Centro ofrece los siguientes servicios:
atencién social, terapia cognitiva, terapia
familiar y formacién destinada a familiares y
Jo cuidadores.

* Si quieres que tu Asociacion aparezca en nuestra revista “En mente” te lo ponemos muy fécil. Sélo tienes que mandar un texto de aproximadamente 20 lineas sobre las actividades que
realiza tu Asociacion en los diferentes centros de dia y residencias y alguna foto ilustrativa en formato jpg a la siguiente direccion de correo: comunicacion.ceafa@telefonica.net. Gracias

por tu colaboracidn.

[ Congreso Global de la [APO

Bajo el lema “Juntos podemos...” se
celebré en Barcelona los dfas 22, 23 y 24 de
febrero el Segundo Congreso Mundial de
Pacientes, organizado por la Alianza
Internacional de Organizaciones de Pacientes
(IAPO). Evento que contd con la colabora-
cién espafiola de la Coalicién de Ciudadanos
con Enfermedades Crénicas y la Liga
Reumatoldgica Catalana. La finalidad de este
segundo congreso fue reforzar las organizacio-

nes de pacientes haciéndolas més s6lidas ante

debates politicos y ante la voz mundial, a tra-
vés del intercambio de experiencias y conoci-
mientos aportados por los profesionales del
sector. La cita internacional reuni6 a 126 aso-
ciaciones de todo el mundo y uno de los temas
més destacados fue la seguridad del paciente.
CEAFA estuvo presente en el evento a través
de su Director Ejecutivo, Jesis M® Rodrigo.
En la clausura del Congreso, IAPO, presentd

un documento reivindicativo que recoge las
principales lineas de trabajo para mejorar las
condiciones de los enfermos. El texto recoge
cinco estamentos en los que debe basarse una
sanidad centrada en las necesidades y prefe-
rencias del paciente:

-Respeto, para los pacientes y sus cui-
dadores: éstos tienen derecho a una sanidad
que se centre en sus necesidades y preferen-
cias.

-Capacidad de elegir. Los enfermos
deben hacer uso de sus capacidades, en la
medida de su responsabilidad para participar
en los tratamientos. Por ello, se hace nece-
saria la existencia de profesionales capacita-
dos para asesorar en las multiples opciones
de cada tratamiento.

-Implicacién en las politicas sanitarias.
Las asociaciones y sus afiliados deben formar
parte activa en el engranaje del sistema sani-

tario. Lo que se conforma una via impres-
cindible para trasladar sus necesidades a las
instituciones politicas responsables finales
de la toma de decisiones. Los pacientes
deben asociarse e involucrarse para presio-
nar a los 6rganos politicos en la basqueda de
una mayor calidad de vida.

-Accesibilidad a tratamientos preventi-
vos, curativos y paliativos y apoyo psicol6gi-
co: el acceso a la cobertura sanitaria debe
estar asegurada, sin importar las condiciones
socioeconémicas de los enfermos. Esto
incluye cualquier tratamiento -preventivos,
paliativos y curativos-, servicios adicionales
(apoyo psicolégico) y promocién de activi-
dades sanitarias.

~Informacién: exacto, preciso y com-
pleto deben ser las cualidades del asesora-
miento que los profesionales médicos deben
ofrecer a los pacientes.



Mas de 1000 metros cuadrados para investigar
la enfermedad de Alzheimer

La Fundacién Reina Soffa y el Ministerio de Sanidad firmaron,

el pasado mes de enero, un Convenio para crear una unidad de inves-
tigacion sobre la enfermedad de Alzheimer, que estard ubicada en el
centro que la fundacién estd construyendo en Madrid. Tendr4 1.100

metros cuadrados dedicados a la investigacién y los ms sofisticados

su mayorfa, familiares cercanos y mujeres.

equipos de diagndstico por imagen, de andlisis y de tratamiento de las
muestras que alli se analicen. La Unidad proporcionar ayuda para
investigar los aspectos més sociales de la enfermedad. Desarrollars,
ademds, tareas de formacién de cuidadores, que actualmente son, en

A Corufa implantard el Proyecto Alzheimer de la fundacian Reina Soffa

La Junta directiva de la
Asociacién de Familiares de Enfermos
de Alzheimer de A Corufia, AFACO,
fue recibida el pasado mes de febrero
por la S.M. la Reina en el Palacio de la
Zarzuela. La finalidad de la audiencia y

posterior visita era conocer de cerca el

Declara tu solidaridad

Como cada afio, se aproxima ya la
fecha para declarar a Hacienda. CEAFA

recuerda a los contribuyentes que pueden

declarar su solidaridad asignando el 0,52%
de sus impuestos al marcar la casilla
“OTROS FINES DE INTERES
SOCIAL”. Al marcar la citada casilla,
destinards este porcentaje de tu cuota
integra a favor de los colectivos mds nece-
sitados: mayores, discapacitados, menores,
victimas de la violencia doméstica, inmi-
grantes, drogodependientes, etc. Asf que,
desde CEAFA, te animamos a que aportes
tu granito de arena.

proyecto que la Fundacién Reina Soffa
est4 realizando en Vallecas. Y es que
AFACO est4 trabajando desde el pasa-
do afio en la creacién de un centro
terapéutico para enfermos de
Alzheimer en su ciudad. Para ello,

cuentan con una parcela de més de

Al- Andalus”

La Fundacién Antidemencia Al-
Andalus ha acordado conceder este afio sus
Premios Iberoamericanos en sus distintas
modalidades a las siguientes galardonados:

o CERTAMEN ARTISTICO IBERO-
AMERICANQO: ha correspondido al trabajo
realizado por los enfermos con demencia de
ARCOS DE MONTILLA(Cérdoba).

¢ RECONOCIMIENTO AL CUIDA-
DOR/A IBEROAMERICANO/A del afio:

“Premios Iberoamericanos fundacion Antidemencia

2.000 metros cuadrados situada en
pleno parque de Eirfs, que les ha sido
cedida por el Ayuntamiento de A
Corufia. S.M la Reina mostré a la dele-
gacién gallega su total apoyo a esta ini-
ciativa y su implicacién en la misma

cuando sea necesario.

ha recaido en Dfia. Dolores Soria Barbosa de
AFALE, Asociacién de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de Lepe (Huelva).

¢ En cuanto al premio de RECONO-
CIMIENTO A LA ASOCIACION IBE-
ROAMERICANA DE FAMILIARES DE
ENFERMOS DE ALZHEIMER DEL ANO
ha sido para la Fundacién Alzheimer
Venezuela.

Enhorabuena a los galardonados.




Marcos Gongdlez
Economista Asesor
Fiscal

Lucrativas

A lo largo del pasado afio 2005,
publicdbamos en esta seccién aspectos en
materia econdmica y fiscal a modo de
orientacién a las Asociaciones.

Hoy, trataremos de hacer un breve
repaso de los mismos, a modo de recorda-
torio:

A.Régimen Simplificado de la
Contabilidad
Real Decreto 296/2004, de 20 de febre-
ro, por el que se aprueba el régimen
simplificado de la contabilidad, publi-
cado en el BOE ndm. 50 de 27 de
febrero de 2004. Resulta de aplicacién
entre otras, a las asociaciones incluidas
en el dmbito de aplicacién de la Ley
Orgénica 1/2002, de 22 de marzo,
reguladora del Derecho de Asociacién,
disposicién adicional primera.

B. Contabilidad y Fiscalidad de las
Asociaciones (En general)

Las asociaciones incluidas en el 4mbi-
to de aplicacién de la Ley Organica

1/2002, tienen reguladas sus obliga-

ciones documentales y contables en el

articulo 14 de dicha Ley y en el Real

Decreto Ley 4/2004, de 5 de marzo,

del Impuesto sobre Sociedades.

C. Contabilidad y Fiscalidad de las
Asociaciones Declaradas de Utilidad
Piblica
Las obligaciones de las asociaciones

E.

Oficinas Centrales
Glorieta de Rubén Dario, 4

Orientacion a las Asociaciones en materia econdmica y fiscal (V)

Aspectos contables y fiscales de las Entidades No

“Declaradas de Utilidad Péblica” vie-
nen determinadas por lo dispuesto en
la Ley Organica 1/2002, articulos 14 y
34 y por el Real Decreto 1740/2003,
articulo 5, que se remite al Real
Decreto 776/1998 sobre Normas de
Adaptacién del Plan Contable a estas
entidades.

. Tributacién de donaciones a organi-

zaciones no lucrativas protegidas
fiscalmente

Regula esta materia la Ley 49/2002, de
23 de diciembre, del régimen fiscal de
las entidades sin fines lucrativos y de
los incentivos fiscales al mecenazgo;
desarrollada por el Reglamento que
aprobd el Real Decreto 1270/2003, de
10 de octubre, publicado en BOE de
23 de octubre; sin perjuicio de lo dis-
puesto en los regfmenes tributarios
forales de los territorios histéricos del
Pafs Vasco y de la Comunidad Foral de
Navarra, as{ como en los tratados y
convenios internacionales.

El Impuesto sobre el Valor Afiadido
(IVA) en las Entidades no Lucrativas
Este impuesto se encuentra regulado
en la Ley 37/1992, su Reglamento
Real Decreto 1624/1992 y normativa
relacionada.

En otro orden de cosas y por su inte-

28010 Madrid

rés para nuestro sector, haremos mencién
al articulo finalista “XI Premio AECA
para Articulos sobre Contabilidad y
Administracién de Empresas y del Sector
Pdblico”, publicado en la “Revista de la
Asociacién Espafiola de Contabilidad y
Administracién de Empresas Mayo —
Agosto 2005”, cuyos autores Victor
Martin Pérez, Natalia Martin Cruz y Juan
Hernén Gémez de la Universidad de
Valladolid, tratan sobre <La valoracién
de los resultados de las entidades sin fines
de lucro, una aplicacién en el andlisis de
la eficiencia de la arquitectura organizati-
va de las ONG’s espafiolas>.

Los autores sostienen que las entida-
des no lucrativas han experimentado en
los dltimos afios un crecimiento sustan-
cial en nimero, en recursos humanos
movilizados y econémicos gestionados,
demandando un interés creciente por la
profesionalizacién de la gestién para la
buena marcha del sector, lo que conlleva
la aplicacién de comportamientos y téc-
nicas més parecidas a las de las empresas,
aunque sin perder de vista la misién de
cada organizacién. Sin embargo, este
fenémeno adn se considera por muchos
como algo peligroso, bajo el pensamiento
de que puede perjudicar la defensa de
valores solidarios y la generacién de teji-
do social.
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o Noticias de las Asociaciones

El Director Ejecutivo de CEAFA visita Afa Vitae

El director ejecutivo de la Confederacién
Espafiola de Alzheimer, Jesds Marfa Rodrigo, visit el
pasado 24 de enero las instalaciones de la nueva resi-
dencia de la Asociacién de Familiares de Enfermos de
Alzheimer (Afa Vitae) de San Fernando (Cédiz),
donde fue recibido por su presidenta, Mari Pepa
Rodriguez. Durante la visita, Jests M? recorrié los
talleres que se estan llevando a cabo en el 4rea de
estancia diurna, que funciona desde el pasado mes de

fundacion en Afa Castellon

La Asociacién de Familiares de Enfermos
de Alzheimer de Castellén acordé en Asamblea
crear la Fundacién Salomé Moliner, para asf
mejorar la gestién administrativa e impulsar
todo lo relacionado con la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias en toda la provin-
cia de Castellén. AFA Castellén es de dmbito
provincial y actualmente estd gestionando tres
Centros de Dia (Castellén, Vinards, y Vall
D’Uixo) y una Unidad de Respiro en la dele-
gacién de Onda. AFA Castellén es una entidad
declarada de Utilidad Pdblica y tiene delegacio-
nes en Castellén, Baix Maestrat, Vall D"Uixo,
Burriana, Nules, Onda y Morella.

Inauquracion de la nueva sede y del Centro de Dia

de Ma Valencia

El pasado 1 de marzo la Asociacién de Familiares de Enfermos de Alzheimer y

diciembre. El objetivo de la visita consistié en cono-
cer de primera mano, no sélo las nuevas dependen-
cias de la también sede de la Federacién Andaluza de
Alzheimer sino ademds la labor que se desempefia a
nivel local y autonémico para combatir la enferme-
dad. La presidenta de Afa Vitae manifest6 que la visi-
ta contribuird a disefiar proyectos conjuntos con la
entidad nacional para ser llevados a cabo en otras

comunidades auténomas.

AFAGI potencia la autonomia del enfermo a través de un
programa preventivo de psicoestimulacion cognitiva

Después de seis meses de su puesta en
marcha, AFAGI hace un balance muy positi-
vo del programa que se est4 llevando a cabo
en esta asociacién gracias a un convenio de
colaboracién firmado con el Ayuntamiento
de la capital guipuzcoana. El programa est4
dirigido a personas con Alzheimer en fase ini-
cial u otro sindrome demencial diagnostica-
do. Sus objetivos son estimular las funciones
cognitivas conservadas e incidir en las afecta-

otras Demencias (AFAV), inauguré su nueva Sede y Centro de Dfa ubicada en la

calle Nicolau Primitiu n®15 bajo. Al acto inaugural asisti6 la alcaldesa de Valencia,

Acto de entreqa a AFAGA de una
furqoneta adaptada para
enfermos de Alzheimer

El pasado 9 de febrero, AFAGA recibié de

das en personas que presentan Enfermedad de
Alzheimer en fase inicial (memoria, orienta-
cién, lenguaje, atencién, célculo, reconoci-
miento,...) y trabajar la capacidad funcional
de dichas personas realizando ejercicios rela-
cionados con las actividades de la vida diaria;
favoreciendo asf que preserven su autonomfa
durante el mayor tiempo posible. Desde
AFAGI, se impulsa la creacién de este tipo de
programas en el resto de provincias.

Rita Barberd y la Presidenta de AFAV, Juana Garcfa, ademas de amigos, socios, cola- manos del vicepresidente de la Xunta de Galicia,

boradores y otros representantes politicos. Las nuevas instalaciones cuentan con Anxo Quintana, las llaves de un vehiculo adaptado

750 metros cuadrados distribuidos en diversas 4reas, como talleres, despachos de para enfermos de Alzheimer; regalo que permitird el

visitas, gimnasio, y otras estancias en las que el equipo profesional prestard asisten- desplazamiento de aquellos enfermos que necesiten

cia a los enfermos de alzheimer y sus familias. Este centro ha sido construido por la de una atencion especial para poder participar en

propia entidad, AFAV, en un local cedido por el Ayuntamiento de Valencia. las actividades de la asociacién. La Xunta ha finan-

ciado el 70% del vehiculo, mientras que el 30% res-

tante ha sido aportado por Caixanova.




La enfermedad de Alzheimer

La demencia se define como el dete-
rioro progresivo y global de las funciones
intelectuales, adquiridas previamente,
que interfiere en el rendimiento laboral o
social del individuo, haciéndole perder su
autonomia personal. Es una enfermedad
gue es mas frecuente seglin avanzamos
en edad, de forma que afecta al 5 % de la
poblacion a los 65 anos, y llega al 35 %
por encima de los 90 anos. El progresivo
envejecimiento de la poblacion, y la con-
ciencia que vamos adquiriendo para
separar la demencia del envejecimiento
normal, hacen que nos encontremos ante
una situacion que esta adquiriendo un
papel relevante para toda la poblacion
general, la clase médica, y las autorida-
des sanitarias.

La enfermedad de Alzheimer es la
demencia mas frecuente. En la actuali-
dad menos del 2 % de los casos se pue-
den considerar formas familiares, rela-
cionadas con mutaciones detectadas en
tres genes (PS1, PS2, APP), por lo que en
la mayoria de los casos se trata de una
enfermedad esporadica, en cuyo desarro-
llo han influido factores ambientales
sobre una determinada predisposicion
genética. Sean de un origen u otro, los
acontecimientos que dan lugar a la enfer-
medad son los mismos, y deri-
van del deposito de un mate-
rial (amiloide) que desencade-
na una cascada de aconteci-
mientos que llevan a un pro-
gresivo deterioro cerebral.

La enfermedad se inicia
con sintomas de pérdida de
memoria de hechos recientes,
pero manteniendo bastante
bien el recuerdo de situacio-
nes de la infancia.
Inicialmente pueden asociar
también pequenos cambios en
su conducta, o en su estado

animico. La evolucion en el tiempo es
variable, y la capacidad del paciente de
ser consciente del problema también,
aunque en fases mas avanzadas todos la
pierden. A medida que avanza la enfer-
medad los sintomas son cada vez mas
evidentes en la vida diaria. Comienzan a
mostrar dificultades en su lenguaje y les
cuesta llevar una conversacion. La orien-
tacion en el tiempo cada vez es mas difi-
cil, y el paciente puede perderse en tra-
yectos habituales. Pueden tener sinto-
mas de dificultad en el reconocimiento de
personas conocidas y familiares, e inclu-
so llegar a interpretaciones falsas (no
reconocerse en el espejo), y alucinacio-
nes visuales. Con el tiempo el manejo
manual se deteriora, pierden habilidad
para el uso de utensilios, e incluso para
vestirse y asearse. La pérdida del control
de la capacidad para orinar y defecar,
suele comenzar en fases moderadas. La
convivencia con el paciente puede llegar
a deteriorarse sobre todo ante cambios
de conducta, con estados de agitacion de
predominio nocturna, delirios, e impor-
tantes trastornos del sueno. Todo ello
obliga al uso de medicamentos que pue-
den enlentecer al enfermo en su movili-
dad, y someterle de esta forma a un
mayor riesgo de caidas. En fases avanza-
das la dependencia es completa.

El diagnostico de la enfermedad se
basa en la entrevista clinica, con los datos
referidos por su acompanante habitual,
que adquiere el papel de cuidador princi-
pal, asi como lo observado durante su
exploracion general y neuropsicoldgica.
Se emplean varios test, que ayudaran
para detectar los diferentes aspectos
deteriorados, que estan sometidos a
muchos condicionantes, como el nivel
cultural del enfermo. Las pruebas de
imagen (escaner o resonancia cerebral)
aportaran datos complementarios, como

@ Los expertos

el grado de atrofia cerebral y en donde se
localiza, asi como la existencia de zonas
que han podido sufrir trombosis previas.
Fundamentalmente se intentara descar-
tar con ellas, asi como con los analisis
otras enfermedades con un tratamiento y
pronostico distinto.

Desde el ano 1994 se han ido desa-
rrollando farmacos para intentar que la
enfermedad evolucione de una forma
mas lenta, y existen dos estrategias en
este sentido. Un grupo (llamados inhibi-
dores de la enzima acetilcolinesterasa)
intentara que aumenten los niveles de
una substancia llamada acetil colina. Son
el donepezilo, la rivastigmina, y la galan-
tamina. Otra molécula llamada memanti-
na, evitard que otra substancia llamada
glutamato intervenga para desencadenar
unos complejos mecanismos que llevan a
la destruccion de la neurona. Estos far-
macos han obtenido buenos resultados
en los estudios que los comparaban fren-
te a la evolucion natural de los enfermos,
sin que tomaran ninguna molécula, pasa-
dos varios meses. En la actualidad hay
varias lineas de investigacion para inten-
tar mejorar estos beneficios, e incluso, si
es posible, para evitar el inicio de esta
enfermedad.

Dr. J. Ruiz Martinez
Servicio de Neurologia
Hospital de Mendaro (Guipuzcoa)

Fe de erratas: En el anterior nimero de la
revista “Enmente” olvidamos hacer referencia a
la autora del articulo “Dia a dia con la enferme-
dad de Alzheimer: los trastornos de conducta”,

de esta seccion. Su autora era la Dra. Consuelo
Almenar, Coordinadora del Area de
Psicogeriatria de Benito Menni, Sant Boi
(Barcelona).




O ALZHEIMER

Ahora, que estds siempre junto a mi,
mientras jamds tu ausencia fue tan
cierta.

Ahora, que no sé, cuando te hablo,
-0 acaso i lo s, aunque me duela-

si alguna comprensién de mis pala-
bras

se llega hasta tu alma silenciosa,

a través de esa dulce sonrisa

que luce permanente tu mirada;

y dudo si sonrfes porque vives,
aunque siquiera vivas en un mundo
a un limbo semejante,

o tu sonrisa es sélo cual reflejo

de un mundo de quimera que no exis-
te.

Ahora, que a tu lado permanezco
minuto tras minuto, hora a hora...
en esos largos dfas que parecen
vaciados de tiempo.

Ahora, que poseo, jcomo nunca!

la presencia perenne de tu cuerpo,

tu cuerpo tan ansiado tantas veces

y no siempre posible de gozarlo,

me tengo que doler en el infierno

de saberlo vacio de emociones.
Condenado a saber que para siempre
suicidado el didlogo queds;

ya ves y qué ironfas de la vida;

ahora que tenemos todo el tiempo.
Tener que conformarme con ofr
cOmo a veces preguntas,

con ese dulce acento de la voz,
engafio de un pretendido juego

en donde parece que atin radica
asomo de un interés auténtico,

y, dime :;qué dfa es hoy?

Y herido del dolor yo te respondo,
tal si en esa respuesta se encerrase

la més trascendental de las respues-
tas,

a pesar y a sabiendas de que sé

que a los pocos minutos volverds

a preguntar lo mismo.

Ya veces me interrogo, con angustia,
si en medio de la nada donde vives,
colgada de una nube de ignorancia
donde el tiempo no es tiempo, te pre-
ocupa
que no avance el reloj, precisamente,
para marcar la hora de evadirte,
de elevarte, jpor fin! hacia tu ocaso.
Y a veces me sumerjo en la vordgine
del dolor de la duda y el contraste
de si en verdad tu ocaso td deseas,
en un grito angustiado de esa nada
en donde en apariencia te sumerges,
haciéndonos creer que no te enteras
de nada cuanto ocurre en rededor,
mientras mueres y abrasas por partir,
camino del descanso con que suefias.

Y estrechando tu mano entre mis
manos,

negdndome a creer que derrotado

he sido por la cruel adversidad,

te cuento de mis cosas y tus cosas,

de todo lo que amabas en la vida.
Negandome a escuchar lo que me
dicen

las voces compasivas del consejo

de aquellos que me quieren,

y dicen que es indtil; que no entien-
des.

Y te hablo de los hijos, de los nietos;
que Paco ya aprobd la oposicion,

que Lucfa tiene novio, no es mal
chico...,

y Carmen va a tomar la Comunion...
Que muy pronto, apenas te repongas,
vamos a hacer, al fin, aquel viaje
que hemos sofiado juntos tantas
veces;

que fuimos programando afio a afio,
y que siempre quedaba postergado
porque habfa otras cosas que atender:

los hijos, nuestros padres..., imprevis-
tos

que siempre aparecfan al momento
de poder ultimarlo.

Y a cambio de ese poco que te doy:
migajas de mi tiempo. Cuando td
me entregaste hasta ayer toda tu vida,
ofrenda generosa de un amor

que no sabfa nunca reservarse

para dosificar

los tiempos de su entrega.

A cambio de ese poco, me devuelves
el regalo sin par de tu presencia,

no importa que sea décil, como
dicen,

ofrenda sin entrega ni perfume,
vacfa de sentido, como temo

que sea tu sonrisa.

iNo importa! iEres td... aunque no
seas!

Si acaso, vida mia, a escuchar,

en ese dulce limbo donde habitas,
llegases lo que algunos llegar dicen
que a mi me compadecen por tu
causa,

porque he enclaustrado en vida mi
vivir

por haberlo ofrendado a tu servicio,
no escuches sus palabras. ;No los
creas!

Si me quitan también, de buena fe,
el dnico tesoro que me queda,

de gozar tu presencia mientras vivas,
a despecho ide todo! y contra todo...
iOjald yo pudiera sumergirme

en ese blando lecho del olvido,

y vagar junto a ti por los Espacios
camino de lo Eterno, los dos juntos!
iY juntos para siempre!

Francisco Medina Ortin.

1/er Premio Poesia

Asociacion de mujeres

"Emilia Pardo Bazan" 2004




- J 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



