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En el año 2030 habrá más de un millón de
españoles con Alzheimer. Así lo confirmó
Arturo Coello, presidente de la Fundación
Reina Sofía, durante su ponencia en el 47
Congreso de la Sociedad Española de Geriatría
y Gerontología celebrado en Málaga.

Durante su ponencia, el presidente de la
Fundación Reina Sofía presentó el Proyecto
Alzheimer, "un plan ambicioso que pretende
lograr una buena calidad de vida de las perso-
nas que ya han desarrollado la enfermedad, que
su diagnóstico sea lo más temprano posible
para poder dilatar en el tiempo esa enfermedad,
que puedan vivir muchos años con una calidad
de vida que todos deseamos, y que algún día
podamos decir que el Alzheimer ya no es un
problema social".

Además, se trata de un proyecto pionero,
puesto que, según Coello, "no tenemos constan-
cia de que se haya abordado la enfermedad de
Alzheimer desde todos los puntos de vista como
lo hemos hecho, y en donde en un mismo com-
plejo se encuentren los enfermos, un centro de
investigación y un centro de formación".

El centro estará terminado en junio de
2006 y a pleno rendimiento en otoño del
mismo año, tendrá un coste aproximado de 30
millones de euros. Atenderán a 156 pacientes
en régimen residencial (durante las 24 horas) y
40 de forma ambulatoria.

Noticia publicada en “Solidaridad Digital”
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El Comité Español de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI) y
(CEAFA) expresaron su apoyo y solidaridad a
la familia Suárez Illana "por el reconocimiento
de la enfermedad que padece el ex presidente
del Gobierno Adolfo Suárez".

En un comunicado, CEAFA agradece el

gesto del hijo de Adolfo Suárez de comunicar la
enfermedad de su padre, "un personaje tan caris-
mático y querido". "Consideramos que gracias a
la intervención (del hijo de Suárez) en el progra-
ma 'Las cerezas' de TVE", añade, "numerosas
personas se sentirán identificadas con la familia
Suárez-Illana y supondrá un importante impulso
para concienciar a la sociedad sobre el
Alzheimer y otras demencias". Según CEAFA,
en España unas 800.000 personas padecen
Alzheimer y tres millones más la sufren de forma
indirecta como cuidadores.

Por su parte, el CERMI emitió un comu-
nicado en el que señalaba que "dejando senta-
do de antemano el absoluto respeto a la intimi-
dad personal y familiar que asiste a cualquier
ciudadano, la visibilidad de la discapacidad,
como un hecho más presente en un mundo y
una sociedad diversa y plural, es positiva". 

"La preocupación por la discapacidad",
concluye el comunicado, "no ha de pasar por la
lástima o la conmiseración o la negación, sino
por el de asegurar las condiciones estructurales
para que las personas con discapacidad puedan
llevar una vida independiente y plena, sin
verse sometidos a las múltiples exclusiones y
discriminaciones a las que históricamente se
han visto sometidas".

Noticia publicada en “Solidaridad Digital”
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Una técnica desarrollada en la
Universidad de Nueva York podría permitir la
detección de fases precoces de Alzheimer u
otras demencias, uno de los mayores retos en
los investigadores de las enfermedades neuro-
degenerativas de cara a impedir el avance de
estas patologías. Los investigadores, dirigidos
por Lisa Mosconi, consideran factible el méto-
do siempre que sus hallazgos se confirmen en
otros estudios. El equipo de Mosconi, basa su
técnica de análisis de imágenes en exploracio-
nes cerebrales realizadas mediante tomografía
de emisión de positrones (PET). Con la aplica-
ción de un programa informático (HipMask)
han podido detectar cambios en la actividad
metabólica del hipocampo. 

Noticia publicada en "ABC"

Noticias

El número de personas mayores de 65
años en España se ha duplicado en los

últimos treinta años del siglo XX, pasando de
3,3 millones de personas en 1970 a más de
6,6 millones en 2000, según se recoge en el
Libro Blanco de la Dependencia.
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Los servicios sociales de atención a los ciudadanos de 65 o más
años (7,2 millones, de los que 1,7 millones tiene alguna discapaci-
dad) sólo cuidan al 9,4% de la población mayor. Los más abundan-
tes son las residencias (266.392 plazas, 65.560 de titularidad públi-
ca) y la ayuda a domicilio (228.815 beneficiarios). La teleasistencia
es el recurso que más crece (148.905 usuarios) y los centros de día,
el más escaso (33.709 plazas), según el informe Las personas mayo-
res en España, 2004, presentado por la secretaria de Estado de
Servicios Sociales del Ministerio de Trabajo, Amparo Valcarce.

'La cobertura de servicios para las personas mayores sigue sien-
do muy baja', señaló Valcarce al presentar este informe bianual que
recoge un aumento de la atención (privada en algunos casos, sobre
todo residencias). Según el análisis realizado por El País, las plazas
o usuarios de los servicios de atención han crecido un 78% entre
1999 (379.068) y 2004 (677.821). El índice de cobertura (plazas
por cada 100 mayores) ha pasado de 5,6 a 9,4. Los recursos más
abundantes son las residencias (el 60% de las camas son para per-
sonas que no pueden valerse por sí mismas). Le siguen la ayuda a
domicilio, la teleasistencia (un sistema de aviso en caso de proble-
ma) y los centros de día. Valcarce aseguró que el Gobierno pre-
sentará este año el proyecto de ley de autonomía personal con
memoria económica. Su fin es mejorar la atención a los mayores
que no se valen por sí mismos (casi 1,7 millones según el Libro
Blanco de la Dependencia), cuyo número crecerá previsiblemente.

En 2003, residían en España 7.276.620 ciudadanos de 65 o
más años, un 8% más que en 1999. Este grupo supone el 17% de
la población y se incrementa en 144.800 personas por año. El
número de mayores (uno de cada cuatro es octogenario) supera
en más de un millón al de menores de 14 años. Las mujeres son
mayoría (el 57,8%).

Noticia publicada en "El País"

Des tac amos:

CEAFA y el CERMI
expresan a la familia
de Suárez su apoyo

y solidaridad 
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Sabía que...
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Desde hace mucho tiempo los familiares
de enfermos de Alzheimer o de cualquier otra
demencia, esperamos que cada Decreto, Plan
o Ley que se nos presenta como un hecho, sea
por fin, la solución a nuestros problemas.
Hemos asistido a toda una serie de propuestas
desde el fenecido Plan Nacional de
Alzheimer, hasta el Plan Gerontológico, la
Ley General de Sanidad, el Plan Concertado
de Prestaciones Básicas de Servicios Sociales
y un largo etcétera que nos han dejado una
falta de fe en cada nueva propuesta.

En estos momentos y prestando atención
al Libro Blanco de la Dependencia, se con-
templan las realidades y necesidades de nues-
tros familiares entre otros ciudadanos necesi-
tados de atención especializada. Nuestra
intención como familiares cuidadores com-
prometidos es la de colaborar, aportar ideas y
experiencias, por eso creemos que debemos
hacer un seguimiento de dicho estudio y espe-
rar que sean atendidas las necesidades desde
un punto de vista real, con aportaciones rea-
les y teniendo en cuenta todas las componen-
tes que inciden en esta problemática nuestra.

Leyendo con calma lo que puede ser la
futura Ley de la Dependencia, nos damos
cuenta de que las necesidades de los familia-
res siguen siendo las mismas desde hace  bas-
tantes años; de una parte, porque el problema
crece de forma exponencial año tras año y por
otra, porque la inversión presupuestaria no se
corresponde con las necesidades presentes ni
futuras. Es decir, tenemos la sensación de que
a pesar de los pasos dados, las administracio-
nes públicas siempre van por detrás, muy por
detrás de nuestras necesidades.

Como declaró el ministro Caldera:
“muchas  personas en situación de dependen-
cia viven grandes  déficit de bienestar que nos
concierne a todos. Por otra parte  nuestra
Constitución Europea consagra el derecho a
la Seguridad Social y los Servicios Sociales
que garantizan la protección de la dependen-
cia en la vejez”. 

Nosotros, como familiares cuidadores de
enfermos de Alzheimer que hasta el momento

hemos puesto todo el esfuerzo, todo el amor y la
dedicación, además de los altos costos que
supone la atención a nuestros familiares depen-
dientes, vamos a seguir el desarrollo de esta Ley
que consideramos uno de los pilares imprescin-
dibles del  Estado de Bienestar  que contemple
el problema de la dependencia.

Seguimos confiando en las buenas inten-
ciones de las declaraciones hechas hasta la
fecha por todos los representantes públicos,
donde se deja meridianamente claro que se
contemplan unos principios absolutamente
básicos como son: Acceso universal como un
pilar básico del Estado de Bienestar y gratuito,
coordinación entre Instituciones, cartera de ser-
vicios igual para todos en función de su grado de
dependencia (independientemente de las mejo-
ras que pueda establecer cada Comunidad ). 

Leyendo el Informe de Personas Mayores
en España 2004 y durante los últimos 20 años,
el menor incremento de inversiones en perso-
nas mayores ha sido el de este país y el déficit
social español en contraposición al europeo ha
ido de una diferencia de 3 a 7,5 puntos. Por
último y para ampliar estos datos la aportación
por persona mayor para protección social en
España está en 3.253 € frente al doble en
Europa. Y lo que parece peor, la protección glo-
bal a la vejez  en España está en 8.000 € fren-
te a los 17.500 € de media europea.

Estas cifras hablan solas y esto es así si no
desglosamos las inversiones por Comunidades.
Si hablamos de Canarias, Extremadura o
Asturias, las inversiones son tan ridículas que
nos inducen al escepticismo total, por ello
necesitamos estar expectantes pero confiados
en que algo cambiará, si no recordaremos las
promesas hechas estos días. Ahora que parece
que hemos admitido en nuestras vidas la desi-
dia y la falta de valores, recuerdo a mi padre
cuando me explicaba que había que tener pre-
sente el sentido de la palabra comprometida
que tiene una trascendencia más allá del tiem-
po y las circunstancias, como un código de
honor que lo hace invisible pero latente. Creo
que no es mala cosa tener memoria y cumplir la
palabra comprometida.

FF aa mm ii ll ii aa rr ee ss   yy   LL ee yy   dd ee   DD ee pp ee nn dd ee nn cc ii aa

Editorial

Queridos amigos: 

Un año más por estas fechas estamos ya inmersos en
los preparativos del Día Mundial del Alzheimer que se
celebrará el próximo 21 de septiembre. La cita es siempre impor-
tante para todos nosotros, pero en esta edición tendrá un senti-
do especial.

Como ya sabéis, este 2005 celebramos el quince aniversario
del nacimiento de CEAFA, razón por la que queremos dedicar
el tema de este año al Asociacionismo y a todos los que habéis
colaborado para mejorar la calidad de vida de los enfermos de
Alzheimer y de sus familiares. Quiero destacar a Ignacio
Espinosa de los Monteros, Yolanda Sintes, Antonio Domínguez,
Paloma Ramos y Mª Ángeles Díaz quienes me han precedido
como presidentes de la Confederación. 

Cada 21 de septiembre las Asociaciones de toda España salís
a la calle para transmitir un mensaje a la sociedad y destacar algu-
nos aspectos de la enfermedad. Sin embargo, también vosotros
merecéis un reconocimiento por esa labor callada, eficiente, soli-
daria e impagable que realizáis día a día. Con vuestro esfuerzo, hoy
CEAFA es una entidad fuerte y muchos enfermos y familiares dis-
frutan de los múltiples servicios que les ofrecéis sólo vosotros.
Todo esto se recoge en el lema del Día Mundial del Alzheimer
2005: Quince años junto a los enfermos de Alzheimer.

Cubrimos un importante vacío social al que no llegan las ins-
tituciones y ayudamos a millones de personas entre enfermos y
cuidadores. Es cierto que queda mucho trabajo por hacer pero, por
una vez, echemos la vista atrás con orgullo por todo lo consegui-
do, satisfechos por el trabajo bien realizado y, con más ilusión si
cabe, afrontemos los nuevos retos que nos aguardan.  Tenemos
ante nosotros una ley que durante años hemos reclamado (Ley de
Autonomía Personal) pero ahora trabajaremos con el objetivo de
que sea lo mejor posible para nuestro colectivo.

No me queda sino agradeceros, en nombre de la Junta
Directiva de CEAFA y en el mío propio, vuestro esfuerzo y
dedicación en esta aventura que comenzamos hace ya quince
años. 

Gracias. 
Emilio Marmaneu Moliner

Presidente de CEAFA

Edición, coordinación y redacción: CEAFA.
C/Pedro Alcatarena nº3, 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.

Cartas desde...
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Modesta Gil, vocal de la Junta Directiva de
CEAFA y presidenta de Alzheimer Canarias
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Quince años junto a los enfermos de Alzheimer 

5

Todos los años CEAFA aprovecha el Día
Mundial del Alzheimer para enviar un mensaje
a la sociedad con el que destaca ciertos aspectos
de la enfermedad. Sin embargo, este año el tema
elegido para el 21 de septiembre es especial.
Hace quince años que nació la Confederación
que, paso a paso fue creciendo hasta alcanzar las
6 Asociaciones Uniprovinciales y 13 Federacio-
nes Autonómicas, que aglutinan a más de 200
Asociaciones locales.

En este tiempo se ha avanzado mucho, por
eso el Día Mundial de 2005 quiere ser un reco-
nocimiento a las miles de personas que, a lo
largo de estos años, han dedicado su esfuerzo,
trabajo y cariño a mejorar la calidad de vida de
los enfermos de Alzheimer y de sus familiares. 

Quince años junto a los enfermos de
Alzheimer es el lema bajo el que se recoge la apa-
sionante historia de personas anónimas que
decidieron unirse y dar a conocer a la sociedad
esta patología. CEAFA quiere así dedicar la edi-
ción de este año al asociacionismo, al magnífico
trabajo que realizan las Asociaciones ofreciendo
en cada rincón una ayuda inestimable. Hace

tres lustros un grupo de familiares comenzó esta
aventura ante el status de desprotección en el
que se encontraban enfermos y cuidadores y el
desconocimiento de la sociedad sobre una
enfermedad que, poco a poco, apaga los recuer-
dos.  Desde entonces la Confederación ha creci-
do mucho gracias al apoyo de familiares, volun-
tarios, instituciones y entidades.  

Como cada año, la Confederación ha edi-
tado y distribuido entre sus Asociaciones y
Federaciones de toda España pegatinas, trípticos
y carteles con la misión de lanzar con una sólo
voz el mismo mensaje.  Para ello se ha elegido la
figura de un hombre mayor con la mirada perdi-
da que representa a los enfermos y en el lateral
los quince años de CEAFA. 

Por otra parte, el Día Mundial será una
magnífica oportunidad para solicitar el apoyo de
las instituciones y de la sociedad en general y
recordar que, afecta a 800.000 enfermos y tres
millones de personas como cuidadores. Además,
es la décima causa de muerte en nuestro país y
se calcula que el 10% de los enfermos son meno-
res de 65 años. 

Con motivo de la celebración del quince aniversario de la
Confederación, CEAFA ha editado una memoria que recoge su historia
desde los inicios hasta hoy. El libro quiere ser un reconocimiento a todos
aquellos que han dedicado su esfuerzo y trabajo a mejorar la calidad de
vida de los enfermos de Alzheimer y de sus familiares. Gracias a la cola-
boración de los laboratorios Janssen- Cilag se han editado 2.500 ejempla-
res que se han repartido entre las Asociaciones y Federaciones de
CEAFA, instituciones, colaboradores, y entidades cercanas a la
Confederación. A lo largo de sus 100 páginas a todo color se realiza un
viaje en el tiempo que comienza el 22 de junio de 1990, día en el que
nacía la entonces Federación de Asociaciones de Enfermos de Alzheimer
(AFAF) posteriormente, CEAFA y termina en este año 2005. 

LL aa   hh ii ss tt oo rr ii aa   dd ee   CC EE AA FF AA

El próximo 17 de septiembre y con moti-
vo de la celebración del Día Mundial del
Alzheimer, los billetes del sorteo de la Lotería
Nacional, como en otras ocasiones anteriores,
van a incluir el logotipo de CEAFA, si bien
este año es especial porque hace alusión a los
quince años que cumple la Confederación. 

Sin embargo, el hecho de que aparezca una
imagen relacionada con el Alzheimer no signi-
fica que un porcentaje del premio de este sorteo
se destine a financiar proyectos dirigidos a ayu-
dar a los enfermos y a sus familias. De momen-
to, sólo se trata de publicidad para con esta
causa.

LL oo tt ee rr íí aa   ss oo ll ii dd aa rr ii aa
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La calidad se ha convertido en una apuesta importante para CEAFA porque
permite ofrecer un mejor servicio a los enfermos y familiares, así como for-
talecer la estructura de la Confederación. 

El pasado mes de noviembre CEAFA
obtuvo el sello de bronce de calidad (mode-
lo EFQM) y ahora quiere apoyar a las
Federaciones para que también puedan
obtenerlo. Con este fin se celebraron los días
27 y 28 de mayo en Pamplona las sesiones
formativas del programa Medidas para la
implantación de un sistema de certificación
en calidad gracias a la colaboración de Obra
Social Caja Madrid, laboratorios Pfizer y
Fundación Mapfre Medicina.

En el proyecto participaron todas las
Federaciones miembros de la Confede-
ración, si bien a las sesiones formativas asis-
tieron  representantes de 17 de las 19
Federaciones, quienes expresaron su satisfac-
ción por el curso. 

A lo largo de este año, las 18
Federaciones que se han adherido al proyec-

to iniciarán los proto-
colos de calidad con
los que deberán reali-
zar tres proyectos de
mejora en sus respecti-
vas Federaciones. Tras
la elaboración de los
protocolos y el visto
bueno del auditor de
calidad, ellas también obtendrán el sello de
bronce a la calidad EFQM.   

Objetivos
El objetivo general del curso es la cons-

trucción de una organización sólida y de
prestigio desde la Confederación a las
Federaciones y Asociaciones, además de pre-
tender el fortalecimiento de las Federa-
ciones miembros a través de la calidad.

Así, se ofrece una formación especializada
en calidad para un responsable de cada
Federación, se busca la implicación de todo el
equipo en el proceso de implantación del pro-
ceso y se fomenta el fortalecimiento de las
Federaciones por la puesta en marcha de
acciones de mejora. Con todo ello, se consigue
una buena imagen, así como la identificación
de puntos fuertes y áreas de mejora que servirá
para que puedan ofrecer un excelente servicio.

Medidas para la implantación de un sistema de
certificación en calidad

CEAFA se ha unido a la
moda de las pulseras solidarias
de colores lanzando la suya pro-
pia. Realizadas en goma espuma
y de color verde, las pulseras lle-
van termo grabadas la palabra
Alzheimer. Se han distribuido
200.000 unidades entre las más
de 200 Asociaciones Locales y

13 Federaciones Autonómicas y
6 Asociaciones Uniprovinciales
miembros de CEAFA repartidas
por toda España, a fin de llegar a
todos los rincones con esta ini-
ciativa. La Confederación ani-
ma a colaborar con esta singular
iniciativa luciendo la pulsera
verde del Alzheimer. 

Sin duda, el Día Mundial
que se celebrará el próximo 21
de septiembre será una fecha
extraordinaria para su difusión,
ya que ofrece la oportunidad
moderna y diferente de mos-
trarse solidario con una enfer-
medad que, cada día afecta a
más personas.

CC oo ll aa bb oo rr aa   cc oo nn   ll aa ss   pp uu ll ss ee rr aa ss   dd ee ll   AA ll zz hh ee ii mm ee rr   
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El pasado 4 de julio se reunió en Madrid el nuevo Comité Científico de CEAFA compuesto por prestigiosos profesionales de distintos ámbitos relaciona-
dos con la enfermedad de Alzheimer. Se trató de una primera toma de contacto en la que se establecieron las líneas maestras del trabajo que realizará el
nuevo comité, entre ellas destaca la colaboración para organizar el II Congreso Nacional de Alzheimer que se celebrará el próximo año en Canarias, ase-
sorar a la Confederación en sus respectivos campos, así como estudiar las necesidades existentes y realizar propuestas para solucionarlas.  

El nuevo Comité Científico de CEAFA (I)

JJ oo ss éé   MM aa nn uu ee ll   MM aa rr tt íí nn ee zz   LL aa gg ee

AA cc aa dd éé mm ii cc oo   dd ee   ll aa   RR ee aa ll   dd ee   MM ee dd ii cc ii nn aa   yy   CC oo oo rr dd ii nn aa dd oo rr   dd ee ll   CC oo mm ii tt éé   CC ii ee nn tt íí ff ii cc oo

1. ¿Cuáles son los retos que se deben afrontar en relación al Alzheimer desde su punto de vista? 
2. ¿Cómo puede colaborar a ello el Comité Científico de CEAFA? 

1. La enfermedad de
Alzheimer dibuja un cua-
drilátero en el que ha de
moverse toda su problemá-
tica y la búsqueda de solu-
ciones. Estos cuatro lados
son el enfermo, la familia
dentro de una sociedad, la

asistencia médico-sanitaria y la investigación científica.
El enfermo requiere un diagnóstico precoz fiable en las

fases más iniciales de la enfermedad. Nos estamos acercando
por fortuna a la etapa en que habrá medicamentos que contro-
len esta enfermedad retrasando su inicio o frenando su progre-
sión pero servirán de poco si se han de administrar a pacientes
con tres o más años de evolución.

A los pacientes ya diagnosticados hay que procurarles los
fármacos actualmente existentes, la medicación necesaria para
tratar síntomas psicológicos y conductuales junto con las medi-
das generales y que combaten estas manifestaciones, la cogni-
terapia adecuada para cada paciente y los cuidados pertinentes
en cada etapa.

Los familiares del enfermo necesitan urgentemente asis-
tencia social justa que descargue la carga económica que sopor-
tan, información sobre la enfermedad y formación detallada de

cómo han de afrontar los problemas que se les van a presentar.
La asistencia médico-sanitaria debe organizarse de manera

que la atención primaria detecte los primeros síntomas del pro-
ceso, dirija el tiempo y momento oportunos a los enfermos a la
atención especializada  y pueda seguir de cerca la evolución de
los pacientes.

Por último, las Asociaciones de Familiares de Enfermos han
de implicarse cada vez más en la investigación científica, médi-
ca y social buscando recursos económicos para financiar pro-
yectos y formando parte de los Comités Éticos de Ensayos
Clínicos de nuevos medicamentos. Han de conseguir voz propia
dentro de las Administraciones Locales, Autonómicas y
Generales para defender los derechos de los enfermos y de sus
cuidadores familiares. 

2. Trabajando, trabajando y trabajando. Hemos de elaborar
dictámenes muy rigurosos sobre los asuntos que la Junta Directiva
nos ha encomendado de manera muy profesional. El Comité
Científico ha de estar constantemente en los medios de comunica-
ción. Ni una sola noticia que aparezca en estos medios puede que-
dar sin ser ponderada por el Comité a través de la Junta. Ha de
asesorar a la Junta Directiva de CEAFA en materia biopsicosocial,
realizar un informe de evaluación anual sobre las novedades y
necesidades en cada uno de los campos y  hacer propuestas para
que el Congreso Nacional Alzheimer de 2006 tenga el éxito asocia-
tivo, social y médico-científico que le corresponde. 
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1. Mi perspectiva es la de sociólogo respe-
tando el ámbito de competencia de otros pro-
fesionales compañeros de este Comité. Desde
esta perspectiva, el principal reto es  sensibi-
lizar a la sociedad con la problemática social
de esta enfermedad contribuyendo a evitar la
frivolidad con que en ocasiones y, mayoritaria-
mente por desconocimiento, se trata.    

El hecho de que se sepa que personas
famosas padecen la enfermedad de Alzheimer
y que desde sus responsabilidades sociales y
políticas pueden adoptar decisiones de gran
repercusión para la sociedad, padeciendo ya el
mal aún en sus fases incipientes, puede hacer
comprender a la sociedad la gravedad de la
enfermedad y las repercusiones que puede originar su desco-
nocimiento, infravaloración o un abordaje inadecuado.

Otro de los múltiples retos que deben afrontar es el de la
óptima cobertura de las necesidades y demandas de toda índo-
le que afectan a estas familias. 

2. Proponiendo y llevando a cabo acciones como: 
- Presencia permanente en los diferentes medios de comu-

nicación para informar y sensibilizar sobre las características y

efectos de la enferme-
dad y de su impacto. 

- Realización de
estudios sociológicos
sobre la realidad de la
enfermedad en España
y la situación social,
sanitaria, económica,
profesional y afectiva de
las familias afectadas. 

-  Fomentando acciones educativas, formati-
vas y preventivas comenzando por los de la esco-
larización básica.

- Fomentando las medidas de detección pre-
coz e implantación de sistemas preventivos.

- Asesorando a CEAFA para que actúe ante los responsa-
bles de las administraciones públicas como un auténtico grupo
de presión, en defensa de sus intereses.

- Propiciando o participando en cuantas acciones les sea
posible, encaminadas a la difusión de las características de la
enfermedad y en sus repercusiones tanto para el enfermo
como para las familias y para la propia sociedad. 

- Proponiendo líneas de investigación y asesorando sobre
posibles vías de financiación para el desarrollo de la misma.

9

1. - Mejorar la protección
social. 

- El establecimiento de la
Ley de Dependencia. 

- Información y formación
para los cuidadores. 

- Investigación y diagnós-
tico de enfermedades neuro-
degenerativas.

- Desarrollo de nuevas
tecnologías aplicadas a la

enfermedad. 
- Consolidación del entra-

mado social asociativo.

2. En primer lugar con la
consolidación de CEAFA como
interlocutor a nivel nacional,
europeo y mundial. En segun-
do término con el estudio, eva-
luación de necesidades senti-
das por las Asociaciones y por

último con el establecimiento
de un Plan de Actividades a
corto y largo plazo.

1. Mantener informada a la sociedad de los adelantos exis-
tentes, tanto teraupeúticofarmacológicos como de cualquier tipo. 

Alertar en los medios de comunicación de todas las noticias que
“confunden”, mantener una línea de comunicación permanente.

Crear una base de datos informatizada.  

2. Respondiendo puntualmente a la Junta Directiva de CEAFA
de todas las dudas existentes.

Sería útil que en la revista se canalizase siempre esa infor-
mación en un apartado creado para tal fin. 

Miembros del Comité
Científico

Presidenta del Comité: 
Dña. Mª Rosa Giner

Coordinador: 
D. José Manuel Martínez-Lage 

Bioquímica: 
D. Fernando Valdivieso

Enfermería:
Dña. Real Rodeles

Geriatría: 
D. Guillermo Pascual 
D. Isidoro Ruipérez

Jurista:
Dña. Margarita Retuerto 

Medicina Familiar:
D. Antonio Lorenzo Riera

Neuroimagen: 
D. José Masdeu Puche

Neurología:
D.  Miguel Aguilar
D. Jordi Peña Casanova  

Psicología:
Dña. Carina García Rico
D. Roberto Suárez Canal

Psiquiatría:
D. Manuel Martín Carrasco

Sociología: 
D. Gerardo Hernández

Trabajo Social:
Dña. Flor de Juan
Dña. Gemma Porta

MM aa rr gg aa rr ii tt aa   RR ee tt uu ee rr tt oo   BB uu aa dd ee ss
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E.M: Se ha renovado el Comité
Científico de CEAFA, ¿Cuáles van a ser
las tareas fundamentales que va a
desarrollar?

M.R.G.: La principal misión del
Comité Científico es asesorar y colabo-
rar en la organización de los actos,
conferencias y, especialmente del con-
greso de CEAFA que se celebrara en
Palmas de Gran Canaria el próximo
año.

Creo que va ser muy importante el
trabajo que tiene por delante el Comité
Científico Asesor de CEAFA. Hasta
ahora he tenido la impresión de que a
la Confederación le ha faltado precisa-
mente la operatividad del consejo, ele-
mento éste necesario para su funcio-
namiento y vida de CEAFA. Es impres-
cindible que profesionales y familiares
avancemos juntos si queremos alcanzar resultados positivos.

E.M: En él podemos ver una amplia variedad de especiali-
dades y de profesionales, ¿qué criterios de selección se han
seguido?

M.R.G.: Hemos intentado desde la Junta Directiva que en el
Comité estuvieran representados la mayoría de profesionales
que tienen que ver con la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias. La selección ha sido un poco complicada ya que,
naturalmente, hay otros muchos profesionales que podrían
estar presentes por su valía personal y su currículum, pero el
número de miembros del Comité es limitado. Los que están
son personas muy vinculadas a la problemática del Alzheimer,
con un recorrido profesional muy extenso y altamente cualifi-
cados para llevar a cabo su cometido.

E.M: Además, la respuesta de los profesionales ha sido
muy buena de cara a participar en el nuevo comité. 

M.R.G.: La verdad es que desde el primer contacto con
cada uno de ellos la buena predisposición y las ganas de cola-
borar han sido extraordinarias. Creo que ellos mismos son
conscientes de que es indispensable ir juntos de la mano fami-
liares, profesionales y asociaciones en la lucha contra esta
demencia. Este nuevo Comité nace con la intención de avanzar

y colaborar de forma eficiente y eficaz
en la tarea de CEAFA (que en este 2005
cumple 15 años de vida), y ser un pilar
más donde poder asesorarse y docu-
mentarse. Aprovecho esta ocasión
como presidenta del Comité Científico
Asesor de CEAFA para agradecerles su
participación y colaboración.

E.M: El pasado mes de julio se
celebró la primera reunión del Comité
Científico, ¿cuál fue su impresión de
esta primera toma de contacto? 

M.R.G.: Esta primera reunión fue
un encuentro muy positivo donde se
pudieron exponer los objetivos y las
propuestas que CEAFA planteaba al
Comité, en un clima de cordialidad y
amistad entre los miembros del
mismo. Hay que destacar la buena pre-

disposición y voluntad de trabajo de todos los asistentes, pro-
cedentes de distintos lugares de España.

E.M: Es usted vicepresidenta de CEAFA, presidenta de AFA
Baix Llobregat, de la Federación Catalana de Alzheimer y
ahora del Comité Científico, ¿cómo afronta tantas cosas a la
vez?

M.R.G.: Creo que, como la mayoría de los miembros de
Junta, intento compaginar lo mejor posible las distintas res-
ponsabilidades que poco a poco he asumido. Si bien es verdad
que son muchos cargos, hay que tener en cuenta que todos se
relacionan entre sí, y el objetivo es siempre conseguir una
mejor calidad de vida del enfermo y de la familia. En definitiva,
todo se resume en el trabajo arduo y diario en cada parcela,
asumiendo con ganas y responsabilidad las funciones que
desempeño.

La verdad es que es mucho trabajo, pero quisiera también
resaltar que cuento con un magnífico grupo de voluntarios y
profesionales sin cuyo esfuerzo no sería posible realizar la
tarea que nos hemos impuesto. La verdad es que en esta dedi-
cación nos proporciona aspectos muy positivos que compensan
todo el esfuerzo y la implicación al dedicarme a CEAFA, a la
Federación Catalana y a la Asociación del Baix Llobregat, en
una palabra a los enfermos afectados y a sus familiares.

Entrevista a Mª Rosa Giner, presidenta del Comité Científico de CEAFA

“Es imprescindible que profesionales y familiares avancemos juntos
si queremos alcanzar resultados positivos”
Mª Rosa Giner es familiar de enfermo de Alzheimer, lo que le llevó a vincularse al movimiento asociativo. En la actualidad desempeña el cargo de
vicepresidenta de CEAFA, presidenta de la Federación Catalana de Alzheimer y de  AFA Baix Llobregat. Ahora, además como presidenta del Comité
Científico se enfrenta a un nuevo reto. 

10
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El régimen fiscal de las entidades sin
fines lucrativos y de los incentivos fiscales al
mecenazgo se encuentra regulado en la Ley
49/2002, de 23 de diciembre, sin perjuicio de
lo dispuesto en los regímenes tributarios fora-
les de los territorios históricos del País Vasco
y de la Comunidad Foral de Navarra, así
como en los tratados y convenios internacio-
nales.

Las entidades sin fines lucrativos que
gozan de este régimen tributario especial,
entre otras, y en el caso que nos ocupa, son las
“Asociaciones declaradas de utilidad pública”
que, cumpliendo los requisitos del art. 3 de la
Ley 49/2002 se encuentren acogidas a la
misma.

Hoy nos vamos a referir al régimen fiscal
de las donaciones, el capítulo II del título III de
la Ley 49/2002 hace referencia al régimen tri-
butario de las aportaciones efectuadas por per-
sonas físicas o jurídicas a las entidades citadas.

Conviene precisar que si un particular o
empresa realiza un donativo a una entidad sin
ánimo lucrativo que no esté sujeta a la Ley
49/2002, no tendrá derecho a los beneficios
fiscales regulados en dicha Ley; es el caso de
un donativo hecho a una Asociación de

carácter general, que no esté calificada de
Asociación de utilidad pública.

Dentro de las actividades tipificadas
como Mecenazgo están los donativos y dona-
ciones realizados por los particulares y por las
entidades jurídicas y los convenios de colabo-
ración empresarial.

Los donativos, donaciones y aportacio-
nes realizados por personas o sociedades a
favor de las entidades beneficiarias del mece-
nazgo, dan derecho a una deducción en la
cuota íntegra de su imposición personal,
siempre que consistan en:

- Donativos y donaciones dinerarios, de
bienes o de derechos;

- Cuotas de afiliación a asociaciones que
no se correspondan con el derecho a percibir
una prestación presente o futura;

- Constitución de un derecho real de usu-
fructo sobre bienes, derechos o valores, reali-
zada sin contraprestación;

- Donativos o donaciones de bienes que
formen parte del Patrimonio Histórico
Español (L 49/2002 disp. adic. 4ª)

- Otros donativos o donaciones a favor
de entidades con otros fines espécificos…

La Ley 49/2002 artículo 18 recoge las

bases de deducción del impuesto personal del
donante. Los artículos 19 y 23 L 49/2002 y
LIRPF artículo 70.1 las donaciones efectuadas
por personas físicas. El artículo 20 L 49/2002
y artículos 30 a 44 LIS las donaciones efec-
tuadas por personas jurídicas. Las donaciones
efectuadas por no residentes se recogen en los
artículos  21 y 23, L 49/2002. 

La LPGE cada año puede establecer una
relación de actividades prioritarias de mece-
nazgo en el ámbito de los fines de interés
general a que se refiere la L 49/2002 con una
elevación en la deducción y los límites pre-
vistos. Para el año 2005 – ver L 2/2004 disp,
adic. 10ª -, entre otras actividades, establece
“programas de formación del voluntariado”
que hayan sido objeto de subvención por
parte de las Administraciones públicas.

El derecho a las deducciones correspon-
dientes por las donaciones efectuadas, tanto
en el IRPF como en el IS, debe acreditarse
mediante certificación expedida por la enti-
dad beneficiaria L 49/2002 art. 24.

Otras formas de mecenazgo son: conve-
nios de colaboración empresarial en activida-
des de interés general – ver art. 25 a 27 L
49/2002 y art. 7 a 12 RD 1270/2003.

Del 8 al 11 de junio se celebró en
Málaga el XLVII Congreso de la Sociedad
Española de Geriatría y Gerontología
(SEGG) y el XXVI Congreso de la Sociedad
Andaluza de Geriatría y gerontología
(SAGG), al que asistieron más de 1.800 pro-
fesionales relacionados con la atención a las
personas mayores de toda España. 

Bajo el lema Demencias en Geriatría:
desde el principio hasta el final  se trataron
temas como; la persona mayor con demen-
cia, su ámbito familiar, la responsabilidad de
la sociedad con esos pacientes, o la Ley de
Dependencia. 

Al acto inaugural asistieron; el presi-
dente de la SEGG, Dr. D Isidoro Ruipérez, el
presidente de la SAGG, Dr. D. Nicolás
Maturana y el presidente del Congreso, Dr.
D. José Antonio López Trigo, así como el
Alcalde de Málaga, D. Francisco de la Torre. 

En este encuentro participó el presiden-
te de CEAFA, Emilio Marmaneu, quien

explicó su experiencia como cuidador de su
madre durante 23 años, destacando las difi-
cultades tanto personales como laborales a
las que se enfrentan los familiares de los
enfermos de Alzheimer cada día. Por otra
parte, ahondó en la labor y el funciona-

miento de las asociaciones.
Además, en una de las sesiones partici-

pó un paciente diagnosticado de demencia
perteneciente a la Asociación de Familiares
de Enfermos de Alzheimer de Málaga quien
explicó sus vivencias. 

Orientación a las Asociaciones en materia económica y fiscal (III)

TT rr ii bb uu tt aa cc ii óó nn   dd ee   dd oo nn aa cc ii oo nn ee ss   aa   oo rr gg aa nn ii zz aa cc ii oo nn ee ss   nn oo   ll uu cc rr aa tt ii vv aa ss   pp rr oo tt ee gg ii dd aa ss   ff ii ss cc aa ll mm ee nn tt ee

Marcos González
Economista Asesor
Fiscal
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Más de 2.000 personas se congregaron la
pasada noche del 21 de junio en El Museo
Príncipe Felipe, para la entrega de los Premios
Valencianos para el siglo XXI en su V edición.
Estos premios instituidos por el grupo
de comunicación Las Provincias
Multimedia han adquirido un gran
prestigio y su entrega congrega a las
principales personalidades de la
sociedad valenciana.

Juana García, presidenta de la
Asociación, fue la encargada de reco-
ger el premio, simbolizado por una
bella estatuilla del Guerrer de
Moixent.  Tras recibir el galardón afir-
mó que “este es un premio para nues-
tros enfermos, sus familias, nuestros

trabajadores y nuestros colaboradores”. 
Además fueron premiadas otras cuatro

instituciones y personalidades; el pintor y
escultor castellonense Juan Ripollés, el tore-

ro valenciano Vicente Barrera, el doctor José
Mir, jefe de cirugía y trasplantes hepáticos
del Hospital la Fe, Fernando Roig en nom-
bre del Club de Fútbol Villarreal. 

El objetivo de estos premios es
apoyar a aquellas personas e insti-
tuciones valencianas que se esfuer-
zan en el día a día para conseguir
una sociedad mejor y exportar el
nombre de la Comunidad por todo
el mundo.

Entre el numeroso público se
encontraban autoridades como el
presidente de la Generalitat
Valenciana, Francisco Camps.
Desde AFA Valencia agradecen
este premio a Las Provincias. 

FF AA GG AA LL   oo rr gg aa nn ii zz aa   ss uu ss   II II II   EE nn cc uu ee nn tt rr oo ss   II nn tt ee rr dd ii ss cc ii pp ll ii nn aa rr ee ss
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Noticias de las Asociaciones

Durante tres días, del 20 al 22 de mayo, se celebraron en Laias
(Orense) los III Encuentros Interdisciplinarios de FAGAL, con el
objetivo convertirse en un punto de encuentro y formación entre

los profesionales y directivos de las diez Asociaciones de Familiares
de Enfermos de Alzheimer  que existen actualmente en Galicia. 

Para ello se realizaron charlas-coloquio y talleres en los  que se
trataron temas relacionados con la fiscalidad, economía y gestión,
aspectos médicos y psicológicos y atención asistencial. 

Cerca de 75 personas asistieron a estos encuentros en los que
participaron, entre otros, el Dr. Javier Tirapu, con su conferencia
Enfermedad de Alzheimer y diagnóstico diferencia y Mª Ángeles
Blanco, presidenta de FAGAL así como Concha Blanco, miembro
de la Junta Directiva de CEAFA. Además se habló de la valora-
ción social de la dependencia,  y de gestión económica en asocia-
ciones prestadoras de servicios sociales. 

Con motivo de la celebración de su décimo aniversario, la
Asociación de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Figueras,
organizó una serie de actos del 19 al 22 de mayo. A la presentación
acudió el presidente de CEAFA, Emilio Marmaneu, quien estuvo
acompañado por la vicepresidenta de la Confederación y presidenta
de la Federación Catalana de Alzheimer, Mª Rosa Giner. Además,
acudieron el alcalde de la localidad, Joan Armangué, la presidenta de
la Asociación, Mª Teresa Figueras y la neuróloga del Hospital Santa
Caterina, Inma Pericot

A lo largo de cuatro días se desarrollaron varias actividades; una
exposición fotográfica, una cena de gala con sorteos, el concierto de los
alumnos de la Coral del CEIP San Pau de Figueras y  de la Escuela de
Música del Casino Menestral y terminó con una la caminata popular.

UUnnaa  ddééccaaddaa  ddee  vviiddaa  ddee  AAFFAA  FFiigguueerraass
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El drama de asistir a la pérdida continua de
los recuerdos que padecen nuestros enfer-
mos de Alzheimer y de otras Demencias, y
la impotencia de verles desprenderse de
todas aquellas “herramientas” que les
conectan al mundo real y les permiten vivir
con independencia, solo se ven superados
por el azote diario de ese gran monstruo
que los profesionales hemos venido en lla-
mar síntomas psicológicos y conductuales
asociados a la demencia (SPCD). 
Los que nos enfrentamos al cuidado diario
de estas personas conocemos con holgura
las múltiples caras de este terrible mons-
truo: Ansiedad, depresión, agitación, agre-
sividad, irritabilidad, euforia, apatía, desin-
hibición, conductas motoras aberrantes
(deambulación errática, manipulación de
instrumentos, etc), insomnio, alteraciones
del comportamiento alimentario (por exce-
so o defecto), trastornos de la conducta

sexual, delirios, alucinaciones, etc.
El tradicional “solar terapéuti-

co” que nos ofrecían esca-
sos fármacos con impor-
tantes efectos secunda-
rios, ha dado paso en los
últimos años a la presen-

cia de múltiples medica-
mentos capaces de ayudarnos

en esta labor, sin tener que pagar
el tributo de padecer las importantes con-

secuencias negativas a las que ya estába-
mos acostumbrados con los fármacos tra-
dicionales.
Aunque existen diversos grupos farmaco-
lógicos destinados a esta labor: benzodia-
cepinas, antidepresivos, anticonvulsivan-
tes, neurolépticos, inhibidores de la acetil-
colinesterasa (IACE) y Memantina, son
estos tres últimos los que actúan de mane-
ra más específica y también los que están
aportando mayores ventajas en el manejo
de los SPCD. Aunque el grupo de los neu-
rolépticos incluye diversas moléculas que
se han utilizado a estos efectos, conviene
recordar que sólo una de ellas, la
Risperidona, tiene actualmente la indica-
ción para el tratamiento de los SPCD que
confirma con los buenos resultados que
observamos diariamente en la clínica y que
hacen difíciles de entender algunas estra-
tegias de la Administración Sanitaria de
nuestro país que pretende orientarnos al
uso de los neurolépticos “clásicos”, con
importantes efectos secundarios, en el
marco de una política económica insensata
e insensible con la magnitud de este pro-
blema. Por otro lado los IACE ( Donepezilo,
Galantamina y Rivastigmina ) han mostrado
su eficacia en el manejo del trastorno
ansioso-depresivo, apatía, agitación, agre-
sividad, desinhibición y alucinaciones en
pacientes en fases de leve a moderada de

la enfermedad. Finalmente la Memantina
ha demostrado su eficacia en el manejo de
los SPCD en todas las fases de la demen-
cia, aunque de momento sólo tiene la indi-
cación en fases moderada a grave, en las
que estos síntomas aparecen con más fre-
cuencia. La Memantina mejora la eficacia
de los fármacos inhibidores de la acetilco-
linesterasa cuando se asocia con ellos y
según estudios recientes tiene una eficacia
especialmente notable en el tratamiento
de la agitación y agresividad.
La lucha contra la enfermedad de
Alzheimer es una guerra que de antemano
sabemos perdida y cuyo único sentido radi-
ca en ganar el mayor número posible de
batallas para  mejorar la calidad de vida
del paciente y de su entorno sociofamiliar.
En este sentido el adecuado manejo de los
SPCD puede ayudarnos a sobrellevar de
una manera más digna la enfermedad. Por
ello no debemos cejar en el empeño diario
de reclamar todos aquellos recursos, far-
macológicos y no farmacológicos, que con-
tribuyan a paliar, en la medida de lo posi-
ble, todas sus manifestaciones.

Jose Luis Tobaruela González
Geriatra. Director de la Residencia-Centro de

Día Municipal de Griñón
Vicepresidente de la Sociedad Española de

Médicos de Residencias

Los expertos
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Trastornos psicológicos y conductuales asociados a la demencia:
una dura prueba para el cuidador
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Tablón de Anuncios
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La Fundación Antidemencia Al-Andalus ha entregado sus
Premios  Iberoamericanos de este año en las categorías; Certamen
Artístico Iberoamericano y Cuidador Iberoamericano del Año. Los
galardonados son: 

Certamen Artístico Iberoamericano. Ha correspondido al traba-
jo "Mosaico Puente entre dos mundos" realizado por D. Rafael
Mancheno Rosal de 76 años. AFA " San Rafael" Cordoba. 
Cuidador/a Iberoamericano/a del Año. Ha recaído en a D. Antonio
Alonso de AFAMI, Asociación de familiares de enfermos de
Alzheimer y otras demencias de Miranda de Ebro, Burgos.

En cuanto al premio en categoría Asociación Iberoamericana de
Familiares de Enfermos de Alzheimer del Año ha correspondido a la
Asociación de desórdenes relacionados de Puerto Rico y se entregará
el próximo 21 de septiembre en San Juan de Puerto Rico. 

Enhorabuena a todos los galardonados. 

NN uu ee vv aa ss   AA ss oo cc ii aa cc ii oo nn ee ss   
Se han unido a la Federación de Castilla-La Mancha dos nuevas

Asociaciones; AFA Madrigueras (Albacete) y AFA Nueva Vida
Fuensalida (Toledo). Además la Federación de Castilla-León ha
incorporado a la Asociación de  La Bañeza y Comarca. Les damos
nuestra más cordial bienvenida. 

JJ oo rr nn aa dd aa ss   ii nn tt ee rr aa ss oo cc ii aa tt ii vv aa ss   dd ee   FF EE DD AA CC AA MM
Del 1 al 3 de julio se han celebrado en Ayna (Albacete) unas

Jornadas para profesionales de las distintas Asociaciones que pertenecen
a la Federación de Asociaciones de Familiares de enfermos de Alzheimer
de Castilla-La Mancha (FEDACAM). En total participaron 40 profe-
sionales. En los talleres se trataron diversos temas: Comunicación, reso-
lución de problemas, toma de decisio-
nes y comunicación interprofesional,
motivación y relajación. Además se
celebró la Asamblea Anual de FEDA-
CAM y un intercambio de experien-
cias entre los miembros de las Juntas
Directivas.

BB ii ee nn vv ee nn ii dd aa   aa   SS aa ii oo aa
Nuestra compañera de la

Secretaría Técnica de CEAFA, Itziar
Luis, fue mamá el pasado 2 de agosto
de una niña que se llamará Saioa.
Muchas Felicidades. 

CC oo nn gg rr ee ss oo   dd ee   CC EE AA FF AA   22 00 00 66
Ya están confirmadas las fechas

en las que se celebrará el II Congreso
Nacional de Alzheimer, CEAFA en
las Palmas de Gran Canaria. Será del
19 al 21 de octubre en el Auditorio Alfredo Kraus. 

AA cc tt ii vv ii dd aa dd ee ss   dd ee   AA FF AA   CC aa nn tt aa bb rr ii aa
AFAC ha participado en el ciclo de conferencias de la

Universidad de Cantabria en la dirección de la mesa redonda Nuevas
terapias y Alzheimer: Experimentación, ética e instituciones  y en la  con-
ferencia Aspectos filosóficos de la enfermedad de Alzheimer que se reali-
zaron el 25 y 27 de julio. Por otra parte, con motivo del Día Mundial
del Alzheimer, AFA Cantabria ha organizado por segundo año con-
secutivo  el concurso fotográfico Edad y calidad de vida.  
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