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©) La Pérdida de

mayor antes de que aparezcan los pri-
meros sintomas del Alzheimer

Un estudio a largo plazo r

refleja que los ancianos pierden el doble de peso en el afio anterior a
padecer los primeros sintomas de la enfermedad del Alzheimer.

Un dispositivo del tamafio de un
reloj va a permitir localizar al
enfermo de Alzheimer en caso

de pérdida o desorienta-

Cuando en el mes de octubre de 1995 un

grupo de familiares de enfermos afectados por la

enfermedad de Alzheimer nos reunimos en el centro

Taliarte para, sin saberlo en aquel momento, dar inicio

a lo que serfa la Asociacién de Familiares de Enfermos de

Alzheimer, la situacién que viviamos era desde luego mucho peor que

ahora, pero nuestras expectativas también fueron superiores a los
logros alcanzados once afios después.

Un afio més tenemos que recordar a la sociedad que el Mal de
Alzheimer sigue estando presente en la misma dimensién que en afios
anteriores y como bien dijo la ministra Salgado el afio pasado, las
demencias en las personas mayores estdn resultando un problema de
salud ptblica de enormes dimensiones. Nosotros dirfamos que también
una tragedia social. Cada afio aparecen 5 millones de casos de
Alzheimer en el mundo. De momento este grupo de enfermedades apa-
recen en el mundo desarrollado, pero en los préximos afios apareceran
en una proporcidn tres o cuatro veces mayor en los paises en desarrollo.

Asf, en datos aportados
. por la dltima encuesta
PQSO en ancianos es nacional, en nuestro pafs
s6lo el 3% de las personas
mayores de 65 afios cuen-
tan con un servicio de

lizado por la Universidad de Washington ayuda a domicilio, el 2,84

por 100 con teleasistencia,
el 3,86 por 100 con una

o Noticias

plaza en una residencia y el 0,54 por 100 en un centro de dfa, lo que
sitia a Espafia muy por detras de los niveles de cobertura de los paises
europeos. Estas cifras son un bochorno para cualquier europeo, pero no
nos atrevemos a hacer la comparativa de los porcentajes de nuestra
Comunidad Auténoma. Hace ocho afios dijimos que éramos la cola del
ratén en atencidn y presstaciones sociales y sociosanitarias; desgracia-
damente y con algunos cambios, seguimos ocupando el mismo puesto.
Como ya quedaba claro en palabras de la sefiora ministra de
Sanidad, esta enfermedad ha provocado un problema de salud publi-
ca. Por lo tanto, los familiares no entendemos como no ha sido toma-
do en consideracién por las autoridades responsables en la investiga-
cién biomédica y de bienestar social en Espafia. El Mal de Alzheimer
es una enfermedad crénica que tiene una larga duracién y afecta sobre
todo a la memoria; es decir, destruye la identidad de la persona que la
padece. Nada nos identifica mds que nuestros recuerdos, nuestra his-
toria personal, la capacidad de decidir que queremos hacer o ser, y
todo ello se pierde con esta enfermedad doblemente cruel.
Alzheimer Canarias, como miembro de CEAFA pide reflexién, estra-
tegias y respuestas para afrontar esta tragedia de grandes proporciones; de
momento seguimos siendo los familiares los que soportamos casi en soledad
este gravisimo problema y donde la inversién no crece de acuerdo con la
magnitud del mismo. No es posible que el sentido comun y la ciencia vayan
por un lado y las soluciones pdblicas vayan por otro. Algo est4 fallando.
;Podremos decir algtn dfa, a grandes soluciones, grandes remedios?
Modesta Gil.
Presidenta de la Asociacién Alzheimer Canarias.
Articulo publicado en “Canarias Ahora”.

Un estudio estadounidense, publicado en Archives of Neurology ha
detectado que los ancianos pierden més peso, concretamente el
doble de peso, en el afio anterior a padecer los primeros sintomas de
la Enfermedad del Alzheimer. En concreto, el indice de pérdida de
peso se duplicé de 0,6 libras al afio en el momento de padecer la
enfermedad, a 1,2 libras al afio durante el afio previo a sufrir los pri-
meros sfntomas.

La investigacion, llevada a cabo en la Universidad de Washington,
analiz6 449 ancianos de entre 65 y 80 afios, con el fin de establecer
las relaciones entre el peso, la salud cognitiva y la edad.

Pérdida de peso en ancianos
Los geriatras especulan que la pérdida de peso puede ser debido

al encogimiento del cuerpo o pérdida de apetito, entre otros fac-
tores. No obstante, el estudio revel6 que fue en paralelo la pérdi-
da de peso con el hecho de detectar la enfermedad del
Alzheimer, aunque esto no hace determinante que sea un sinto-
ma claro del comienzo del Alzheimer.
Segiin los expertos, algiin dfa la pérdida de peso serd utilizada,
junto a otros factores, como un biomarcador para los doctores a
la hora de diagnosticar el Alzheimer antes de que aparezcan sin-
tomas clinicos evidentes y dafios irreversibles. Mientras tanto los
investigadores se centran en encontrar biomarcadores mas rele-
vantes, que sirvan para detectar con antelacién la enfermedad del
Alzheimer, ya que los tratamientos deberfan suministrarse a los
pacientes cuando todavfa ellos no han perdido la memoria, ni
han sufrido otra problematica de la enfermedad.

Anticulo publicado en “ Web Salud” del Diario
z “El Mundo”.

Nuevo diaqndstico para el Alzheimer

Un nuevo anilisis en computadoras desa-
rrollado por cientificos en Estados Unidos podra
ayudar a detectar las primeras sefiales de dafio de
células causado por el mal de Alzheimer. El sis-
tema es capaz de analizar el alcance del dafio en
4reas de materia gris, donde las neuronas estdn
mds apretadas entre ellas. Los investigadores
afirman que podrfa llevar a un diagnéstico tem-
prano de la enfermedad y que esto facilitarfa su
tratamiento. El estudio de la Universidad de
California (Irvine) aparece en el periédico aca-
démico Radiology. La investigadora Min-Ying
Su dijo: “Nuestros métodos pueden ayudar el

diagnéstico en las primeras etapas del mal de

@ Sabia que..

(@) [ Alzheimer aparece antes en la mujery la enferme-
dad es mas agresiva, seqin los especialistas.

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

Alzheimer, permitiendo una intervencién mas
temprana para desacelerar el avance de la enfer-
medad”. Ese progreso dafia membranas celulares
en el cerebro, permitiendo que moléculas de
agua circulen més libremente a través del cere-
bro. Los procesos neuroldgicos son interrumpi-
dos, y las neuronas eventualmente mueren.

Dificil de medir

El proceso de dafio celular provoca un
aumento del coeficiente de difusién aparente
(ADC, por sus siglas en inglés), una medida
usada para analizar el movimiento de agua en el
cerebro. Sin embargo, hasta ahora ha sido dificil
medir los niveles de ADC en la mate-
ria gris, donde el dafio cerebral ocasio-
na el Alzheimer. El equipo de Irvine
superd este problema desarrollando
una técnica de mapeo por computa-
dora que permite analizar las imagenes
de difusién del agua generada por las
resonancias magnéticas del cerebro.
Articulo publicado en “BBC News”
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PreSlden[e de |a SEGG Llegd el momento de hacer b‘alance de las actividades realizadas por CEAFA

durante el afio 2006. Este breve repaso nos llevara a la reflexion, el analisis de
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el nuevo ano.
Ge”atﬁa y Gemntoloqia) EL 2006 ha sido un afo de viajes y encuentros con viejos amigos, que me han dado la oportu-
nidad de conocer “insitu” la realidad que viven losfamiliares y enfermos de Alzheimer de

Es un tépico decir que “la o al paciente. Saber para contarse- nuestro pais, visitando algunas de nuestras Federaciones miembros. Una realidad que cuenta
unién hace la fuerza”, pero es lo lo al que se quedd en la Asociacion con un trabajo encomiable y un empuje entusiasta de nuestras Asociaciones; unarealidad
primero que viene a la mente cuan- o en el Centro u Hospital y no llena de esperanza con la reciente aprobacion de la ley de dependencia. CEAFA est uvopre-
do hay que hacer un breve balance pudo asistir al evento. Saber para sente como invitada en la sesion parlamentaria en la que se dio luz verde ala ley y no solo
del Congreso. En la SEGG tene- poder demandar las muchas caren- hemos seguido de cerca los pasos del ejecutivo y el re sto de grupos politicos, sino que nos
mos como norte el colaborar desde cias basicas que adn existen en este pusimos a trabajar con la elaboracion de un documento, que contd con la participaciony
nuestro ambito cientifico en el bie- tema. Saber para que no nos tomen aprobacion de las Asociaciones, y en el que manife stamos nuestras reivindicaciones y aporta-
nestar de las personas mayores en el pelo. Siempre es bueno saber, y mos modificaciones en favor de los enfermos de Alzheimer; algunas de ellas tenidas en
Espafia. Por lo tanto agradecimos aunque algin neurdlogo nos dijo cuenta por nuestros gobernantes. En consecuencia y haciendo unava lo racion final, parece
desde el principio la invitacién que que el saber s ocupa lugar, es evi- que la futura Ley va a ser capaz de solve ntar, si no completamente, al menos en parte, las
nos hizo CEAFA a organizar jun- dente que los conocimientos sobre principales necesidades de los enfermos de Alzheimer y de susfamiliares.
tos este I Congreso. Cuando tam- lo que supone esta terrible enfer- Es un buen momento también para recordar cdmo se desarrollé el Il Congreso Nacional de
bién se uni6 al proyecto la SEN, la medad sf deben ocupar un lugar en Alzheimer. Conferenciantes y Asiste ntes han coincidido en una idea: ir de la mano de la SEN y
satisfaccion fue mayor. Los resulta- nuestra mente y desplazar a otros la SEGG en este Congreso, ha colocado el liston muy alto para nuestro proximo Congreso, que
dos no nos han decepcionado. conocimientos muy prescindibles. se celebrara en el afo 2008. EL Congreso ha sido punto de encuentro para debatir, compartir

Es de destacar la gran partici- No es importante que acudie- y aprender algo que va mas alla de la simple teoria. Desde este pequefio espacio, quiero
pacién de los cientos de asistentes. ran més ministros de los previstos recordar la labor y trabajo realizado por nuestra vocal de Junta, la canaria Modesta Gil, impli-
Casi no recuerdo algo parecido. Ni al Congreso, asf como otros impor- candose de lleno en la organizacion del Congreso y haciéndonos muy agradable nuestra
la cercana y bella playa de Las tantes altos cargos. Pero sf es muy estancia en laisla.
Canteras pudo con las ponencias, sintomdtico. Por la preocupacién y Terminamos el afio 2006 agrupando a 218 Asociaciones locales, envidndoles nuestras mas
debates o talleres. Al menos hubo repercusion que creen puede tener sinceras felicitaciones por el camino recorrido, y animandoles a seguir luchando por nues-
dos factores claves para que ésto lo que se haga o deje de hacer en tro fin comin de mejorar la calidad de vida de los enfermos de Alzheimer y sus familiares.
fuera asf. Uno, la oferta del progra-  este gran problema social y de “Si hallas un camino sin obstaculos, quiza no te lleve a ninguna parte” Vigil).
ma cientifico, tanto del 4rea clinica salud, que afecta de forma directa e FELIZ NAVIDAD Y FELIZ ANO 2007.
como de la psico-social. El otro, indirecta a millones de espafioles.
creo que el fundamental y sin duda Y nos encontraron juntos, a los Edicion, coordinacion y redaccién: CEAFA.
el mds estimulante de cara a un familiares y a los profesionales; al C/Pedro Alcatarena n°3, 31014 Pamplona. Tel.: 902 17 45 17. Fax: 948 26 57 39
futuro, la motivacién y ganas por ~ asociacionismo y a la ciencia. Se- email: alzheimer(cin.es web: www.ceafa.org
saber. Saber para hacer las cosas guro que preocupacién. Confiemos D.L.: NA-1.309/2002

mejor. Saber para ayudar al familiar ~ que también tenga repercusion. CEAFA no se identifica necesariamentecon las opiniones ex p resadas por sus colaboradores.
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El Pleno del Congreso de los Diputados
aprob6 el pasado 30 de noviembre de manera
definitiva el Proyecto de Ley de Promocién de
Autonomfa Personal y Atencién a Personas
en Situacién de Dependencia con el apoyo de
la mayorfa de los grupos parlamentarios. Esta
ley configurard el Sistema de Autonomfa y
Atencién a la Dependencia(SAAD) como
cuarto pilar del Estado del Bienestar, tras el
Sistema Nacional de Salud, el sistema educa-
tivo y el sistema de pensiones, que fueron
desarrollados en la década de los ochenta. El
SAAD permitira que en el afio 2007 los casos
de dependencia més graves puedan ser atendi-
dos por el Estado, de forma gradual atender4 el
resto de las situaciones de dependencia. El
Gobierno destinard el proximo afio 400 millo-
nes de euros para la puesta en funcionamiento
del Sistema, tal y como recoge el proyecto de
ley de presupuestos y consta en la memoria
econdémica del proyecto de ley de dependen-
cia. Con esta partida, el Gobierno financiara
junto con cada una de las Comunidades
Auténomas (que deberdn aportar una canti-
dad igual) las prestaciones a las que tendrdn
derecho las personas con gran dependencia.
La aportacién concreta de los beneficiarios
serd establecida por el Gobierno vy las

Comunidades Auténomas en el Consejo
Territorial del Sistema de Autonomfa y
Atencién a la Dependencia.

A
e
—y
¥

FINANCIACION Y RETORNOS ECONOMICOS

La financiacién del sistema correrd a
cargo de la Administraciéon General del
Estado y de las Comunidades Auténomas. El
objetivo es pasar del 0,33% del PIB que se
dedica en la actualidad a la dependencia a
més del 1% en 2015.

Para ello, y segiin la memoria econémi-
ca de la ley, la Administracién General del
Estado aportara mds de 12.638 millones de
euros nuevos hasta 2015 para garantizar las

Hl Conqreso aprueba la Ley de Dependencia

prestaciones y servicios del SAAD. Las
Comunidades Auténomas, que son las admi-
nistraciones competentes en la materia,
deberan aportar una cantidad similar.

El Gobierno financiara integramente la
cobertura bésica comdn para todo el Estado.
Ademss, el Gobierno establecerd convenios
con las Comunidades Auténomas para cofi-
nanciar las prestaciones. Los beneficiarios
del Sistema participaran en la financiacién
del mismo en funcién de su renta y patrimo-
nio de forma equilibrada y justa, teniendo en
cuenta que ningdn beneficiario dejara de
recibir atencién por falta de recursos.

La aportacién concreta de los beneficia-
rios serd establecida por el Gobierno y las
Comunidades Auténomas en el Consejo
Territorial, una vez aprobada la ley.

Ademds de los beneficios sociales, la
creacién en Espafia del Sistema de
Autonomia y Atencién a la Dependencia
supondrd una inversién eficiente, por su
impacto social, econémico y laboral. De
hecho, segin el Libro Blanco de Ia
Dependencia y el informe FEDEA, en 2015
se habrén creado cerca de 300.000 empleos.

Fuente: Ministerio de Trabajo y Asuntos

Sociales.

LENDARIO DE IMPLANTACION

El desarrollo del SAAD serd gradual,
con el fin de acompasar el desarrollo de
prestaciones con la creacién de la infraes-
tructura necesaria para ello. El desarrollo de
todas las prestaciones (debido a la creacién
de infraestructuras de servicios) se realizard
de forma progresiva durante ocho afios.

e El primer afio se reconocer4 el derecho a
acceder a las prestaciones a quienes sean
valorados en el grado III (niveles 1 y 2).
El segundo y tercer afio, a quienes sean

valorados en el grado II, nivel 2.

El tercer y cuarto afio, a quienes sean
valorados en el grado II, nivel 1.
El quinto y sexto afio, a quienes sean
valorados en el grado [, nivel 2.
El séptimo y octavo afio, a quienes sean

valorados en el grado [, nivel 1.

!

VALORACION Y RECONOCIMIENTO DE LA DEPENDENCIA

La situacién de dependencia se clasificara en los siguien-
tes grados:

a) Grado 1. Dependencia moderada:
Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias acti-
vidades bésicas de la vida diaria, al menos una vez al dfa.

b) Grado II. Dependencia severa:
Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias acti-
vidades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dfa, pero
no requiere el apoyo permanente de un cuidador.

¢) Grado I11. Gran dependencia:
Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias acti-
vidades bésicas de la vida diaria varias veces al dfa y, por su
pérdida total de autonomia mental o fisica, necesita el
apoyo indispensable y continuo de otra persona.

En cada uno de los grados de dependencia, se establece-
ran dos niveles, en funcién de la autonomfa de las personas

y de la intensidad del cuidado que requiera.

Los grados y niveles de dependencia, a efectos de su valo-
racién, se determinardn mediante la aplicacién del baremo
que se acuerde en el Consejo Territorial y que se apruebe
reglamentariamente por el Gobierno. Los menores de 3 afios
que presenten graves discapacidades tendrén una escala de
valoracién especffica y el sistema atender sus necesidades de
ayuda a domicilio y, en su caso, prestaciones econémicas vin-
culadas o de cuidados en el entorno familiar.

El procedimiento para el reconocimiento de la situacién
de dependencia se iniciard a instancias de los ciudadanos.
Estos serdn evaluados por los 6rganos que designen las
Comunidades Auténomas.

A partir de 2007, todos los ciudadanos que lo deseen
podran solicitar la evaluacién.

El reconocimiento del derecho serd expedido por la
Comunidad Auténoma correspondiente y tendra validez en
todo el Estado.
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sentantes de instituciones y organizaciones de cardcter social

VISITA AL PROYECTO ALZHEIMER

Ademas, el pasado 21 de Septiembre, coincidiendo con la celebracion del Dia Mundial del
Alzheimer, su S. M. La Reina, acompaiiada de su hija, la infanta Dofia Cristina, visitd las
obras del Proyecto Alzheimer de la Fundacion Reina Sofia. La vistita contd con la pre-
sencia de una delegacion de CEAFA encabezada por su Presidente, D. Emilio Marmaneu.
Las obras del complejo socio-sanitario que se levanta en Vallecas finalizaran este afio.
Este ambicioso proyecto denominado como “Proyecto Alzheimer”, que cuenta con el
apoyo de CEAFAy en el que se ha implicado desde el inicio del proyecto, pretende abor-
dar la enfermedad desde un punto de vista integral: tratamiento, investigacion y forma-
cion. Se trata de una iniciativa integradora que, junto a la atencion sanitaria a los enfer-
mos, contempla programas de investigacion sobre la enfermedad, asi como la formacion
de voluntarios, familiares y personal sanitario. Es un proyecto abierto a la participacion y
colaboracion de Administraciones, Instituciones, Empresas y otros colectivos, con el
objetivo de optimizar esfuerzos y aportaciones financieras, materiales o de gestion, en
beneficio de las personas que sufren Alzheimer.

EL complejo en el que se desarrollara esta iniciativa comprende la puesta en marchay el
mantenimiento de un Centro de Atencion a Enfermos, constituido por una Residencia en
régimen de internado para 156 enfermos; un Centro de dia, para 40 enfermos en régi-
men ambulatorio; un Centro de Investigacion y un Centro de Formacion.

La jornada del Dia Mundial fue clausurada con un Concierto benéfico celebrado en el
Auditorio Nacional de la Musica en Madrid, cuya recaudacion ha sido destinada al
Proyecto Alzheimer. CEAFA también estuvo representada en dicho acto por su
Presidente, D. Emilio Marmaneu y vocal de la Junta Directiva, D. Arsenio Hueros.

DIAMUNDIAL DEL ALZHEIMER: *100 afos dehistora 19062006

(on motivo del Dia Mundial del Alzheimer, CEAFA convocd el pasado 18 de septiembre una rueda de prensa en la sede del IMSERSO en Madrid;
acto al que asistieron los principales medios de omunicacion de mbito nacional y que contd ademds con la presencia de los maximos repre-

El evento comenzé con la intervencién de la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales, Familia y Discapacidad, D* Amparo
Valcarce, que abrié el acto presentando al resto de ponentes.

El Presidente de CEAFA, D. Emilio Marmaneu, resalt6 la impor-
tancia del movimiento asociativo que se ha generado en torno al
Alzheimer y reivindic el importante papel que desarrollan las
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFAs). A dia
de hoy, en CEAFA se integran casi 220 Asociaciones Locales, perte-
necientes a las 13 Federaciones Autonémicas y 6 Asociaciones
Uniprovinciales miembros de la Confederacion.

Marmaneu recordd que “cada una de esas AFAs, en sus respecti-
vos dmbitos de actuacion, desarrollan un papel y asumen unas responsa-
bilidades y un compromiso al alcance tan sélo de quienes conocen la
enfermedad en primera persona. Su principal mision es ofrecer apoyo a
los nuevos enfermos y a sus familias para enfrentarse a una nueva situa-
cién presidida por el desconocimiento, la incertidumbre, la impotencia, la
desesperacidn, el aislamiento social...”.

En Espafia hay 3 millones de afectados por la enfermedad de
Alzheimer, afirm6 el Presidente de CEAFA, porque “aunque hay
600.000 enfermos diagnosticados y otros 200.000 sin diagnosticar, siem-
pre ha de haber una o mds personas cuidando del enfermo las 24 horas
del dia”.

Respecto a la futura Ley de la Dependencia, CEAFA conside-
ra que es una ley necesaria, demandada y esperada desde hace
mucho tiempo y que se trata de una esperanza para los enfermos de
Alzheimer.

Segtin D. José Manuel Martinez Lage, Profesor Honorario de
Neurologfa de la Universidad de Navarra y Coordinador del Comité
Cientifico de CEAFA, “el mundo académico y universitario, la indus-
tria farmacéutica, las Administraciones vy los grupos inversores han de ser
capaces de realizar el esfuerzo necesario, superar las barreras existentes y
encontrar incentivos necesarios para descubrir los medicamentos curati-
vos de esta enfermedad”.

El optimismo cientifico ha crecido en los dltimos afios. “El
95% de los grandes descubrimientos sobre esta enfermedad tuvieron lugar
en los diltimos 15 afios. Por tanto, no es una quimera adelantar que en
la préxima década llegard su control”, afiade el profesor Martfnez Lage.

Segtin Martinez Lage, “si se consigue retrasar cinco afios el inicio
de los sintomas en todos los grupos de edad mayores de 65 afios, el niime-
10 de enfermos y el coste de la enfermedad quedaria reducido a la mitad”.

El acto fue clausurado por la Secretaria de Estado de Servicios
Sociales, Familia y Discapacidad, D* Amparo Valcarce, quien anun-
cié que la construccién del Centro Estatal de Referencia de
Alzheimer de Salamanca finalizard el préximo afio. Valcarce ade-
lant6 que el Gobierno destinara 23,2 millones de euros a las ONGS,
lo que supone un 5,8% més que en 2005. Entre estas organizaciones
se encuentra CEAFA, que recibira 2.055.000 euros, un 17,3% més
que el afio pasado.
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"Investigamos hoy
para recordar mafiana"

"Researching today
to remember tomorrow"
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El encuentro fue en Las Palmas de Gran Canaria, en el Auditorio Alfredo Kraus. Durante tres jornadas, mas de 600 personas entre qeriatras, biolo-
os, neurdlogos, profesionales asistenciales y familiares de enfermos de Alzheimer acudieron a nuestra cita para debatir y analizar la realidad de los
enfermos y los Gltimos avances en el estudio de esta patologia. Ademds, se aborda la dimension cientifica de la enfermedad y las demandas, nece-
sidades y esperanzas de los propios enfermos y de sus familiares.

Bajo el titulo “100 afios de la enfermedad
de Alzhemmer: presente y futuro”, el Congreso
arrancé de la mano del profesor honorario de

Neurologfa de la Universidad de Navarra y
coordinador del Comité cientifico de
CEAFA, José Manuel Martfnez Lage. Durante
su intervencién, Lage rindié un pequefio
homenaje a la figura del Dr. Alois Alzheimer
y resalté su gran contribucién a la neurologfa
dentro de la cual la enfermedad que lleva su
nombre no ha sido més que un pequefio frag-
mento. Explicé como, tras casi caer en el olvi-
do entre 1920y 1950, se demostr en la déca-
da de los 60 que el Alzheimer era la causa mds
frecuente de demencia en la poblacién mayor.
El profesor, resalté ademds, como en la década
de 1970 la sociedad civil y la neurologfa
toman conciencia de que la enfermedad es un
problema mayor de salud piblica cuya solu-
cién constituye una prioridad investigadora.
Por dltimo, apost6 por la ciencia y apuntd el
futuro y el reto del diagndstico precoz de cara
a encontrar tratamientos que prevengan, fre-
nen la evolucién o curen la enfermedad. En
este momento, ha comenzado lo que se podrfa
llamar “la era terapeiitica de la enfermedad, el

auténtico ataque al mecanismo de la enfermedad”
concluyé Martinez Lage.

Dentro del apartado de los Simposios
Psico-sociales, los congresistas incidieron en el
impacto de la demencia en nuestra sociedad y
analizaron el presente y futuro del movimien-
to asociativo en torno a la enfermedad de
Alzheimer. Un lugar de peso dentro de este
evento lo ocuparon nuestras Asociaciones que
coincidieron en destacar el aumento significa-
tivo que han experimentado en los dltimos
afios las Asociaciones de Familiares de
Enfermos de Alzheimer en nuestro pafs. Se
trataron ademds temas como los Cédigos Eti-
cos en las AFAs, la Situacién legal del pacien-
te con demencia, la Formacién y Cuidados del
“cuidador” y la Comunicacién con el enfermo,
que segiin los expertos, requiere de una gran
dosis de paciencia, comprensién y carifio.
Desde las Asociaciones, se intenta que el cui-
dador aprenda a convivir con la enfermedad y
no a luchar contra ella. Durante este
Congreso, el intercambio de experiencias y
conocimientos ha servido para enriquecer
enormemente la labor de las Asociaciones.

Cuidadores y familiares relataron la con-

vivencia del dfa a dfa con un enfermo de
Alzheimer, a la vez que los expertos en neuro-
logfa e investigacién biomédica exponfan los
resultados de los dltimos avances en el cono-
cimiento de la enfermedad. Una de las con-
clusiones que se han extraido de este encuen-
tro ha sido que se abren nuevos cauces de ilu-
sién y que los nuevos farmacos van a pader
retrasar el Alzheimer.

Dentro de los Simposios Satélites, se pre-
sentaron los ESTUDIOS RESYDEM, que
reflejan la situacién actual de las demencias
en residencias de ancianos espafioles.
Responsables de medios de comunicacién
especializados en salud también hablaron de la
relacion entre éstos y las Asociaciones de
Pacientes. Ademds, hubo espacio para el
debate. Los participantes analizaron temas
como la Bioética y Demencia, las Terapias No
Farmacolégicas, la Marginacién Social y
Sanitaria, el Final de la Vida y las Sujeciones
y ofrecieron su opinién desde diferentes pun-
tos de vista.

Los diferentes talleres, un total de siete,
patrocinados por la Fundacién La Caixa, con-
taron con una gran asistencia de participantes



y alto grado de satisfaccion una vez conclui-
dos. En ellos, se aprendieron técnicas para
facilitar la movilizacién de los enfermos, cémo
elaborar programas terapéuticos y cémo hacer
uso de la musicoterapia, la fuerza de la risa
para hacer frente a la enfermedad y el sindro-
me del cuidador quemado.

Un amplio salén del Palacio de Congresos
estuvo dedicado a la exposicién comercial,
donde se colocaron los stands del Grupo
Ballesol, Grupo Ferrer, Grupo Griinenthal,
Lundbeck, Pfizer-Eisai, Jannsen-Cilag, Nestle
Nutricion, Novartis y la compafifa canadiense
Medical Mobile, quien mostrd las ventajas tec-
noldgicas de su innovador sistema de localiza-
cién mévil, el brazalete Columba. CEAFA, la
SEGG y la SEN, como entidades organizado-
ras también estuvieron presentes en este espa-
cio, informéndo a los asistentes de la labor que
realizan estas entidades.

El Ministro de Trabajo y Asuntos
Sociales, Jests Caldera, fue el encargado de
clausurar este II Congreso Nacional de
Alzheimer, junto con los Presidentes de las
tres entidades organizadoras.

En su intervencion, el Presidente de la
SEGG, Isidoro Ruipérez, destacé que “este
congreso ha sido el primero en Espafia interdisci-
plinar que ha dado la oportunidad de conocer las
necesidades cambiantes de los enfermos de
Alzheimer vy sus familiares”. Respecto a la Ley
de Dependencia, para Ruipérez, “la mejor aten-
cién a la dependencia es la que se puede prevenir”,
para lo cual “es necesario un mayor compromiso
sanitario que el expresado en esta Ley”. Ruipérez
ha recordado que la cartera de servicios
recientemente aprobada por el Ministerio de
Sanidad no recoge la propuesta de una aten-
cién especializada al anciano de riesgo o vul-
nerable, donde se encuentran también las per-
sonas con Alzheimer y otras demencias. Por su

parte, el Presidente de la SEN, Jordi Matfas-
Guiu Gufa, se refirié al Alzheimer como “una
enfermedad que fractura a la sociedad” lo que le
da un tinte “claramente social”, aunque con
una clara implicacién sanitaria. Para Matfas-
Guiu, el objetivo més importante de este
encuentro ha sido transmitir que “estamos jun-
tos, unidos, ni las familias ni los afectados estdn
solos en este camino por la enfermedad del
Alzheimer”.

Caldera centr$ su intervencién en la
nueva Ley de Dependencia, que entrard en
vigor el 1 de enero de 2007 vy, segin €l, supon-
drd “nuewvo instrumento que establece un derecho
subjetivo, exigible perfectamente ante los tribuna-
les”. Esta Ley atendera a millones de personas
en “igualdad de condiciones en todo el temitorio”
gracias, al “amplio consenso tanto con las comu-
nidades, como entre las asociaciones y los grupos
politicos”segtin aseguré Caldera. En respuesta
a una reivindicacién del Presidente de
CEAFA, Emilio Marmaneu, quien consider6
escaso el porcentaje del PIB destinado a la
atencién a la dependencia, Caldera destac6
que estd previsto reservar “al menos el uno por
ciento del PIB”, pero “si la cobertura de todas las
necesidades de las personas dependientes requiere
un gasto superior, serd superior”. Por su parte,
D. Emilio Marmaneu manifestd su “desconten-
to, ya que el Comité Consultivo de la Ley no
cuenta con ninguna asociacion de enfermos de
Alzheimer”, por lo que ha aprovechado para
“exigir directamente desde aqui que seamos inclui-
dos”. Sin embargo, a pesar de sus criticas, el
presidente de CEAFA considera que se ha
hecho una Ley “buena, demandada y necesita-
da, que ha puesto voz por primera vez a los enfer-
mos de Alzheimer”.

Tras la clausura, representantes de sesen-
ta Asociaciones miembros de CEAFA, parti-
ciparon en una reunién de caricter informal

con los miembros de la Junta Directiva de la
Confederacién. En primer lugar, el Presidente
de CEAFA, D. Emilio Marmaneu hizo una
breve exposicién de quiénes somos, a dfa de

hoy, los miembros que integramos CEAFA y
su actual estructura organizativa. Ademds,
expuso las lineas de actuacién y filosoffa de la
entidad. Al término de su intervencién, los
asistentes tuvieron la oportunidad de propo-

ner nuevas ideas para mejorar el funciona- g
d Fapanols
de Geriairia y Geroniologia

miento de CEAFA. El encuentro sirvi6 para

acercar CEAFA a nuestras Asociaciones y

estrechar lazos de unién y futuras colaboracio- e ArA
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nes entre todos sus miembros.
En definitiva, el Congreso de las Palmas

ha resultado altamente positivo. Ya nos hemos
puesto a trabajar en la préxima edicién, que
tendra lugar en el 2008, con el objetivo de
mejorar este resultado. Animamos a todas

‘SOCIEDAD ESPAROLA
DE NEUROLOGIA

nuestras AFAs a que participen en el III
Congreso Nacional de Alzheimer y volvamos
a compartir irrepetibles experiencias dentro de
dos afios.

PREMIOS DEL 11 CONGRESO NACIONAL DE
ALZHEIMER

En el area de exposicion, los asistentes pudieron contemplar
los posters presentados al concurso convocado dentro del
Congreso. Durante a cena de clausura, se dieron a conocer
los ganadores, elegidos por el Comité Cientifico. EL premio al
mejor pdster presentado en la seccion Area Clinica recayd en
el trabajo “Polimorfismos HLA y citoquinas inflamatorias en
enfermedad de Alzheimer”, del Servicio de Inmunologia y
Neurologia del Hospital Universitario Dr. Negrin de Gran
Canaria. El premio al mejor poster en el Area Psico- Social
fue concedido al trabajo “Acercando el Alzheimer a las escue-
las”, de Remedios Castaiio, M Ascension Collado y Ana
Matilde Miranda, de AFA Fuengirola Mijas Costa.
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IDEAS APORTADAS EN EL CONGRESO

Los cientificos avanzan con pasos solidos en investigacion sobre el
Alzheimer, pero a veces por caminos paralelos, lo que hace necesario un
encuentro de la ciencia que ponga en comin todo el conocimiento y consiga
recuperar una perspectiva global en el estudio de la enfermedad.

Es posible que en los proximos afios aparezca algun medicamento definiti-
vo en el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer, pero es importante no
generar falsas expectativas para los enfermos y sus familiares.

Resulta dificil diferenciar desde el punto de vista clinico la etapa pre-
demencial en los procesos neurodegenerativos de otras condiciones fisiold-
gicas como el envejecimiento, pero es necesario no establecer un vinculo
directo entre vejez, dependencia o Alzheimer.

Existen algunas opciones preventivas a tener en cuenta para intentar pre-
venir el Alzheimer como son una vida cerebro-saludable, la actividad fisica,
social y cognitiva, una alimentacion equilibrada, un control de la hiperten-
sion arterial, etc.

Los enfermos de Alzheimerre quieren de una atencion integral en todas las
dife re ntesfases de su enfermedad, que solo se consigue con la implicacion
de todos los recursos disponibles. Con esta atencion inte g rada se busca
romper la tradicional division entre asistencia sanitaria y social e imponer la
perspectivadel paciente para que la atencion sea personalizada y flexible.
Para mejorar la calidad de la atencion a enfermos de Alzheimer es basico
una correcta formacion de todo el personal implicado. Tenemos la suerte
de contar en el pais con profesionales con solida formacion desde los médi-
cos de familia, pasando por los geriatras, neurdlogos, psiquiatras, etc.

Las asociaciones de familiares y enfermos de Alzheimer tienen una gran
fortaleza en nuestro pais. Apoyan la investigacion biomédica, exigen a las
instituciones la creacion de programas para mantener a los enfermos en su
entorno habitual, colaboran en la creacion y expansion de estructuras insti-
tucionales destinadas a informar y asesorar a las familias y cuidadores o
en la mejora de la proteccion juridica y social de los enfermos de
Alzheimer, entre otras cuestiones.

El papel de las familias y de los cuidadores familiares tiene una gran
importancia porque, hasta el desarrollo de la Ley de Autonomia Personal,
sobre ellos recae la mayor parte de la responsabilidad en el cuidado del
enfermo de Alzheimer. EL 35% de los familiares abandonan sus trabajos
para cuidar a sus enfermos. sovtorocoman
Es esperanzador saber que la gran mayoria de los mayores no van a tener

Alzheimer ni ninguna otra demencia, ya que tan solo uno de cada cinco
ancianos mayores de 80 afos padece esta enfermedad. EL 20% de los casos
de Althzeimer se diagnostican en su etapa inicial.

La Ley de Autonomia Personal sera un instrumento que dotara de mas y
mejores herramientas sociales para la atencion a la dependencia, pero
cuenta, desde el punto de vista sanitario, con algunas lagunas y un escaso
compromiso sanitario, que debe pasar por el firme compromiso de todas
las Comunidades Autonomas para evitar las situaciones de desigualdad
territorial.

La proxima década debe ser la de consolidacion de los derechos de las per-
sonas dependientes.




Parte impor-
tante de las cuen-
tas anuales, que se
recoge en la
memoria, son las
“Bases de presen-
tacion y la infor-
macion de la
liquidaciéon  del
presupuesto”.

Bases de pre-
sentacion de la
liquidacion del
presupuesto

La elaboracién
del presupuesto de
gastos e ingresos y
la liquidacién del
mismo deberd rea-
Marcos Gongdlez lizarse de acuerdo a los modelos normal
Economista y simplificado. En este punto de la
Asesor Fiscal memoria se indicardn de forma sinteti-
zada, los criterios de presentacién utili-
zados, criterios de imputacién de gastos
e ingresos a cada programa, asi como
cualquier otra informacién de cardcter
significativo que pueda afectar a la

liquidacién del presupuesto.

Informacion de la liquidacion del

presupuesto

* En este punto se informara detalla-
damente sobre las causas de las des-
viaciones producidas y la consecu-
cién de los objetivos previstos por la
entidad.

Importancia de la informacion pre-
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upuestaria
La informacién presupuestaria tiene
como objetivos planificar las activida-
des, informar sobre si los ingresos pre-
supuestarios obtenidos son suficientes
para financiar los gastos presupuesta-
rios del ejercicio, y posibilitar el con-
trol, a través de la ejecucién presu-
puestaria, de la consecucién de los
objetivos de la entidad.
El Plan General Contable de las
Entidades Sin Fines Lucrativos esta-
blece la estructura y contenido del
presupuesto:
Homogeneiza y por tanto permite
comparar la informacién presupuesta-
ria estableciendo unos modelos de
informacién.
Se establece como criterio aplicable
para la confeccién del presupuesto el
del devengo (corriente real del gasto e
ingreso independientemente de lo
cobrado o pagado).
Se han sintonizado los principios con-
tables a la hora de registrar las opera-
ciones econdémicas en contabilidad
con los aplicables para elaborar el pre-
supuesto.
Al igual que los modelos de las cuen-
tas anuales que recoge la adaptacion
del Plan General de Contabilidad a las
entidades sin fines lucrativos existen,
en la elaboracién del presupuesto, dos
modelos: uno normal y otro abreviado,
de forma que la entidad que pueda for-
mular sus cuentas anuales en modelo

Oficinaz Cenirales
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Orientacion a las Asociaciones en materia econdmica vy fiscal (VIII)
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abreviado, pueda elaborar el presu-
puesto en modelo abreviado, todo ello
en funcién de las circunstancias que el
legislador impone para configurar la
obligacién de auditoria.

En la liquidacién del presupuesto se
introduce la realizacién de los gastos e
ingresos presupuestatios poniéndose
de manifiesto las desviaciones produ-
cidas.

Se definen las operaciones denomina-
das de funcionamiento donde la enti-
dad gasta e ingresa en funcién de su
normal funcionamiento, y las opera-
ciones denominadas de fondos que no
es otra cosa que los movimientos de
las partidas del balance que pueden
producir variaciones presupuestarias.
Cuando la entidad no lucrativa realice
una multiplicidad de actividades (pro-
pias, mercantiles y las relativas a las
operaciones financieras) y siempre que
esté obligada a elaborar su presupuesto
en el modelo normal, ésta realizard el
denominado presupuesto por progra-
mas donde se recogerd una descripcién
y cuantificacién de los objetivos en
que se concretan sus fines, asf como el
grado de realizacion de dichos objeti-
vos. El conjunto de todos los progra-
mas ofrecerd el presupuesto integro de
la entidad.

Las normas internaciones de informa-
cién financiera no contienen una
norma similar que determine la necesi-
dad de elaborar una informacién presu-
puestaria y que desarrolle su contenido.
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INAUGURA(IQN DEUN NUEVO
(ENTRO DE DIA EN SANTANDER

La Asociacién de Familiares de Enfermos de
Alzheimer de Cantabria cuenta desde el pasado
mes de septiembre con un nuevo Centro de Dia
psicogeridtrico ubicado en la C/ Virgen del
Camino, n® 4 de la capital cantabra. El edificio
prestara los siguientes servicios:

* Atencién Sanitaria: control de constantes
vitales, higiene, administracién de medica-
mentos, seguimiento de enfermedades créni-
cas.

* Atencién Psicoldgica: para el enfermo y fami-
liares.

¢ Atencién Social: informacién sobre recursos
de apoyo a familiares.

® Programas de Estimulacién: cognitiva, entre-
namiento en actividades de la vida diaria, tera-
pia ocupacional, orientacién en la realidad,
animacion socio-cultural, actividades lddicas y
salidas, etc.

* Servicio de Transporte.

El nuevo centro dispondrd de 20 plazas, que

se suman a las ya existentes en el anterior centro
de Rosario de Acufia.

FUNDACION “ SALOME MOLINER”

AFA Castellén ya ha puesto en marcha la
Fundacién “Salomé Moliner”. Una fundacién que
lleva el nombre de la madre del Presidente y fun-
dador de la Asociacién castellonense, D. Emilio
Marmaneu, que dedicé 23 afios a su cuidado,
enferma de Alzheimer. La Asociacién continuard
con la labor de asistencia a los enfermos, pero gra-
cias al apoyo de la Fundacién se facilitaran las
relaciones con empresas de la zona , que aporta-
rdn ayudas privadas con el objetivo final de crear
una red de centros de dfa en todos los pueblos de
la provincia.

@ Noticias de las Asociaciones

| JORNADAS DE AFAL CARTAGENA, DECLARADAS DE INTERES CIENTIFICO SANITARIO

Bajo el titulo “Enfermedad de
Alzheimer: La epidemia del siglo XXI” se
celebraron el pasado mes de octubre las
Primeras Jornadas de la Asociacién de
Familiares y Enfermos de Alzheimer de
Cartagena y Comarca, cuyo principal
objetivo era la formacién multidisciplinar
de todas aquellas personas que dedican su
actividad profesional y trabajo continuo a
la persona con demencia, para poder pres-
tar unos 6ptimos cuidados que eleven y
mantengan la calidad de vida del paciente,

JORNADAS DE LA ASOCIA
I DE FAMILIARES Y ENFER]

DE ALZHEIMER DE

CARTAGENA Y COMAR

DECLARADAS DE INTERES
CIENTIFICO SANITARIO

"ENFERMEDAD DE ALZHEIMER:

A ERIDEMIA DELESIGLO RHI”
[DERP4 AL 274DE'GCTUBRE DE 2006 l

fomentando su autonomfa e independen-
cia. Durante las conferencias, en las que
intervinieron seis expertos, se pusieron de
manifiesto los aspectos éticos y legales en
torno a la enfermedad, el tratamiento no
farmacoldgico, asf como los cuidados espe-
cializados y geridtricos. En el marco de la
clausura, la directora general de Familia y
Servicios Sectoriales del Gobierno mur-
ciano, M? Socorro Morente, anuncié la
inminente apertura de un Punto de
Encuentro Familiar ( PEF) en Cartagena.

JORNADA DE ESTUDIQ EN AFAMEC

(ASOCIACION DE FAMILIARES DE ENFERMOS
DE ALZHEIMER DE MEDINA DEL CAMPO)

Alrededor de 250 personas, familiares y
cuidadores de enfermos procedentes de
distintos puntos de la provincia de
Valladolid participaron el pasado 28 de
septiembre en una jornada que analizo a
través de distintas ponencias los Ultimos
avances en la enfermedad de Alzheimer.
El encuentro de expertos tuvo lugar en
las instalaciones del Auditorio Municipal
de la localidad y fue inaugurada por el
alcalde medinense, Crescencio Martin y el
Presidente de AFAMEC, Pedro Casares,
entre otros. CEAFA estuvo presente en la
cita a través de la participacion en la
mesa redonda “ Inquietudes y necesida-
des de familias y asociaciones” de su
vocal de Junta, D2 Concha Blanco.
Ademas, la conferencia de clausura fue
impartida por el coordinador del Comité
Cientifico de CEAFA, el profesor D. José

Manuel Martinez Lage. El doctor afirmo
que para la deteccion precoz es necesario
que la familia dé importancia a una serie
de manifestaciones que el posible enfer-
mo pueda tener y que éstas no se acha-
quen a “cosas de la edad”. Al acto de
clausura acudid el Secretario General del
IMSERSO, D. Ignacio Robles, quien hablé
sobre la Ley de Dependencia.
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EL“EXCESO™ DE DISCAPACIDAD EN EL PACIENTE MAYOR CON DEMENCIA

Las Demencias que sufren los pacientes mayo-
res se consideran prototipo de lo que denomina-
mos Stndromes Geridtricos. Nos referimos a situa-
ciones frecuentes (caidas, incontinencia, deterioro
cognitivo, etc), cuya prevalencia estd claramente
ligada al envejecimiento, con causas mdltiples que
actian sobre un terreno predispuesto, sintomas
inespecificos en ocasiones, alto poder invalidante,
tendencia a confluir en los pacientes mas vulnera-
bles, y necesidad de una valoracién y tratamiento
integrales (fisico, psicol6gico, socio-familiar).

En el terreno de la practica del dfa a difa, lo
anterior se traduce en que tres de cada cuatro de
nuestros pacientes con demencia van a rondar o
superar los 80 afios, con mayor probabilidad de
padecerla mientras mayor se sea. Con frecuencia
junto a la causa fundamental de demencia, la pato-
logfa tipo Alzheimer, encontramos factores cere-
brovasculares (“circulatorios”), parkinsonismos,
etc. que condicionan la expresién y evolucién cli-
nicas de la enfermedad. Pero es que ademés, la con-
fluencia de otras enfermedades (es la regla en per-
sonas de edad avanzada) y sus tratamientos pueden
empeorar el curso evolutivo de la demencia y su
impacto tanto en el paciente como en sus cuidado-
res. Lo anterior condiciona que , con frecuencia,
nuestros paciente mayores con demencia presenten
una situacion cognitiva y funcional peor de lo que
tedricamente fuera esperable por su demencia.

Hoy dia sabemos que los tratamientos estan-
darizados para la enfermedad de Alzheimer (anti-
colinestersicos, memantina) han demostrado efi-
cacia en enlentecer la progresién de los sintomas y

el impacto funcional de la enfermedad, disminuir la
frecuencia de sintomas conductuales, y la sobrecar-
ga de los cuidadores. Han de ser empleados , por
tanto, segdn estan indicados y la edad no debe ser
cortapisa . Junto a ellos hay otra serie de medidas
que han evidenciado su eficacia en los pacientes
mayores con demencia y que no han de ser obvia-
das por el hecho de que nuestros paciente sean
mayores o padezcan demencia, sino que estén més
justificadas por esos mismos hechos. Nos referimos
al control de factores de riesgo vascular, la atencién
a la salud general del mayor (comorbilidad), mane-
jo farmacolégico cuidadoso y los programas de
intervencion socio-familiar.

Los factores “circulatorios” (cerebrovascula-
res) son especialmente frecuentes en los pacientes
mayores con demencia y condicionan la clinica y
la evolucién de la misma. El control de los princi-
pales factores de riesgo vascular, la Hipertensién
arterial y la Diabetes Mellitas fundamentalmente,
es obligado.

Numerosas situaciones y enfermedades comu-
nes (estrefiimiento, infecciones de orina o respira-
torias, deshidratacién, etc.) pueden manifestarse
como cuadros confusionales agudos o delirium
(agitacién o somnolencia, alucinaciones, desorien-
tacién, etc.), que a menudo son confundidos con
sintomas conductuales de la demencia. Son cua-
dros potencialmente reversibles con el adecuado
tratamiento del factor desencadenante, mientras
que si no son identificados pueden empeorar el
curso de la demencia. Son més frecuentes las for-
mas que cursan con disminucién de conciencia y

actividad que las agitadas.

En otras ocasiones, determinadas enfermeda-

des se manifiestan con un empeoramiento de la

sintomatologfa cognitiva (memoria, orientacion,

lenguaje,etc) potencialmente reversible si son

identificadas y tratadas. Asf puede ocurrir con ane-

mias, cuadros depresivos, hipoglucemias, alteracio-

nes sensoriales (sordera, p.e.), etc.

El cerebro de las personas mayores con

demencia es especialmente sensible a los potencia-

les efectos secundarios de numerosos farmacos. El

manejo ha de ser cuidadoso, fundamentalmente en

el empleo de psicofdrmacos (hipnéticos, tranquili-

zantes, etc.). Los efectos secundarios pueden mani-

festarse tanto con cuadros confusionales agudos

como con empeoramiento de los sintomas de la

demencia. Como norma genérica siempre debere-

mos elegir aquellos medicamentos con menor

potencial de efectos secundarios.

Una adecuada valoracién de la situacién

socio-familiar y el establecimiento de programas de

informacién, formacién y recursos de apoyo a los

cuidadores familiares es fundamental en la evolu-

cién y calidad de vida de nuestros pacientes.

En resumen, la adecuada atencién de los

mayores con demencia requiere de un abordaje

integral y multidisciplinar, en la bésqueda de la

mejor calidad de vida posible para pacientes y cui-

dadores.

José Manuel Martn Carmona, Médico Geriatra
Programa de Memoria y Alzheimer.
Ayuntamiento de Mdlaga

“El amor s lo dnico que crece cuando se reparte”
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las persona
uilidad
"Columba” es el primer
movil y localizacion por satélite (GPS) que permite

El Brazalete
Columba, ya
disponible en

Espana

Mayor sequridad para
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)ara quienes les rodean.
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yrazalete con teletonia

localizar al enfermo en caso de desorientacion.

El hrazalete Columba es la respuesta a
un grave problema sociosanitario; el
Alrheimer, enfermedad gue padecen
cerca de 600.000 personas en Espaiia,
e las cuales el &0% pierde loda re-
ferencia espacio-temporal y corre
gramdes riesgos de sufrir acodentes.

Entorno seguro

El brazalete teléfono se lleva de forma
permanente e incompaora un botdn de
alerta. Se coloca sobre |2 mufieca como
un reloj, definienda un  perimetro
dentro del cual |a persona gue sufre de
desardenes  cognilivos  puede  des-
plazarsc sin vor restringida su libertad.

El Columba cs resistente al agua y
dispone de una aulonomia de varos
dias. Oferta exclusiva de Medical
Mohile Seguridad, con la participacian

de Telefbnica Miwiles Espafia y Eulen
Servicios Sociosanitarios, ofrece segu-
ridad, liberlad y Uranquilidad a las
familias y a los cuidadores de las
personas con Alzheames,

Alerta automatica

5i ol portador del brazalete Columba
abandona su espacio geogralico habi-
tual, donde cuenta con puntos de refe-
rencid, el dispositivo activa una alerta
automatica que avisa a sus tfamiliares.

Una central de asistencia, que opera 24
horas al dia los 365 dias del afio, esta a
disposiciin de [a familia o del cuidados
para localizar al portador del brazalete.

La funcion manos libres del dispositivo
permile eslablecer confaclo con el
enformo a través de uma central de
atencion telefonica.

Para ohlener mas informacion, pdngase en contacto con nosolros:

Servicio innovador
Respetandn los procedimientos de la
Agencia Espafiola de Proteccion de
Datns, esta tecnologla revalucionaria,
resultado de tres afos de investi-
gaciin, se hasa en un programa
inteligente de deteccion y de alerta, un
sislema de geolocalizacion por GPS
¥ un transmisor receptor GSMIGPRS
eguipado con und tarjela SIM,

Medical
Mobile

wrwweemedicolmobile.com

Con |z parboipacita de:
“Teiqiea

M‘i #i EULEN
s cal
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movsTr R R

902.44.2006 « info@medicalmobile.com « www.medicalmobile.com




Presidenta de
AFAF desde 1993
hasta 1996

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

Mi esposo fue diagnostica-
do de la enfermedad de Alzhei-
mer, en el afio 1982, tenia 52
anos. En aquel momento nunca
hubiera pensado que la angus-

tia y el sufrimiento que com-

portaba vivir con uno de estos

enfermos seria lo que me lle-

varia a fundar, 4 afos mas

tarde, la Asociacion de familia-

res de Enfermos de Alzheimer
en Barcelona.

El dolor y la desesperacion de un
amigo con su esposa enferma y querien-
do poner fin a sus vidas, fue lo que me
hizo pensar en la necesidad de crear una
Asociacion con la finalidad de pedir ayuda
a la Administracion y de dar a conocer el
impacto de tan devastadora enfermedad
en el propio enfermo y en su familia.

Asi, tres familias afectadas, apoya-
dos por el Dr. Dalmau, el neurédlogo que
diagnosticd a mi esposo y que nos acom-
pand durante sus primeros anos de
enfermedad, decidimos constituir la
Asociacion de Familiares de Alzheimer.

En 1986 solicitamos el reconocimien-
to oficial, que no recibimos hasta un afo
después, en 1987, coincidiendo con la
muerte de la conocida estrella de cine
Rita Hayworth, de quien tanto se hablé en
la television. Durante los primeros afos
de trabajo no fuimos conscientes de las
dimensiones que alcanzaria. Los inicios
(1987) fueron duros por el gran descono-
cimientoque se tenia de la enfermedad a
nivel médico y social. Una cartaal dire c-
tor en el periddico “La Vanguardia” y la
edicion de un folleto informativosobre la
Asociacion, desencadend, con gran sor-
presa por nuestra parte, llamadas de
toda Espania solicitandonos informacion y
apoy para crear nuevas Asociaciones.
Asi, al mismo tiempo que nuestra entidad
se afianzaba en Barcelona y el resto de
Cataluna, se creaban hasta un total de 17
asociaciones en diferentes comunidades
autonomas de Espafa, dando lugar a la
Federacion Espanola de Familiares de
Alzheimer, en la cual participé como

Presidenta y Vice-presidenta.

A'lo largo de los diez afos que estu-

ve presidiendo la Asociacion (1987 - 1997),

y vinculada a la Federacion de Asociacio-

nes de Alzheimer, vimos como timida-

mente las instituciones publicas iban
comprometiéndose en nuestro proyecto:

* La creacion del primer PADES espe-
cializado en la atencion a enfermos de
Alzheimer (Programa Vida als Anys).

* La colaboracién del Ayuntamiento de
Barcelona en la financiacion de los
primeros grupos de Ayuda Mutua
para Familiares.

* La aportacion del Gobierno Espafol
al proyecto de la ayuda a domicilio
(Apoyo que adn sigue manteniendo).

¢ La organizacion de la Maraton de TV3
para recaudar fondos para la investiga-
cion de las enfermedades neuroldgicas.

* La aportacion del Gobierno Espafol
al proyecto de la ayuda a domicilio
(Apoyo que adn sigue manteniendo).

También nos vinculamos y partici-
pamos en las organizaciones internacio-
nales y en sus proyectos de difusion y
lucha a favor de los derechos de los
enfermos de Alzheimer:
¢ Miembros de la Asociacion Interna-

cional de Alzheimer.
¢ Congreso Mundial del Alzheimer en

Edimburgo: Donde la OMS firmo el

decreto de la constitucion del “Dia Mun-

dial del Alzheimer”, el 21 de septiembre.
¢ Organizacion en Barcelona del

Congreso Europeo de Alzheimer.

Muy importante fue la orientacidn,
el asesoramiento y la colaboracion de
los miembros del Comité Asesor que
constituimos [neurd logos de pre stigio
reconocido y otros profesionales del
campo sanitario y social].

Pero, especialmente, destacaria el
trabajo y apoyo de todas aquellas perso-
nas que woluntariamente estuvieron cola-
borando (algunas durante afios) con noso-
tros en el dia a dia. Muchas de ellas tenian
0 habian tenido a un familiar enfermo.

En el ano 1997 dejé mis responsabi-
lidades en la Asociacion y Federacidn,
muy agradecida por todo lo que se habia
conseguido, pero también muy cons-

ENCUENTRO CON... YOLANDA SINTES

ciente de lo mucho que nos faltaba para
ayudar a las familias con enfermos de
Alzheimer. Lo que habiamos logrado era
una gota de agua dentro de ese gran
mar de necesidades.

¢Qué vinculacion mantiene hoy en dia
con el movimiento asociativo?

Actualmente, como miembro funda-
dor de nuestra Asociacion, soy Presidenta
Honorariay sigo con mucho interés el tra-
bajo que se realiza. Aunque no colaboro
en su gestion, sigo visitando y apoyando,
en lo que puedo, a muchas familias que
tienen enfermos. También participo y
colaboro en el Grupo de Ayuda Mutua que
constituimos hace unos 4 afos en el hos-
pitd Evangélico de Barcelona.

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

Su crecimiento, ya que contamos
con mucha mas informacion y ayudas.

Desde su punto de vista, jexiste en la
actualidad concienciacidn social de la
dimension que ha alcanzado la enfer-
medad de Alzheimer?

No lo suficiente, ain queda mucho
camino por recorrer. Se conoce la enfer-
medad, pero pienso que solo los que con-
viven con ella entienden la dimension de
su alcance (para el enfermoy su familia):
aislamiento, dependencia... ELl enfermoy
su entorno suelen vivirla muy en soledad.

¢Cuales son los retos que debemos

afrontar en un futuro?
Sobretodo la ayuda (socio-sanitaria)

practica que necesitan las familias:

* Laayuda domiciliaria (Muy necesaria
y eficaz).

* Centros de dia para que la familia
pueda descansar.

¢ Residencias asistidas, especializa-
das en demencias.

¢ Profesionales preparados que conoz-
can la enfermedad y entiendan el
impacto de la misma en el enfermoy
su entorno.

e Invertir mas en investigacion. Es
esencial.



PRESENTACION DEL BRAZALETE COLUMBA

El pasado 14 de noviembre se pre-
sentd en Madrid el brazalete
“Columba”. Un novedoso dispositivo
movil que va a permitir lo calizar a los
enfermos de Alzheimer en caso de que
se pierdan o queden desorientados, asi
como estable cer contactoinmediato con

PREMIOS
“FARMAINDUSTRIA"

CEAFA ha sido selecciona como finalista
en la Segunda convocatoria de los
Premios de la FUNDACION FARMAIN-
DUSTRIA a las Mejores Iniciativas de
Servicio al Paciente, dentro de la catego-
ria de Asociaciones de Pacientes. Con
estos premios se pretende reconocer la
labor social relativa a los pacientes rea-
lizada por asociaciones de pacientes,
sociedades cientificas y profesionales,
medios de comunicacion, centros asis-
tenciales y entidades de otros ambitos, y
personas a titulo individual, con el fin de
estimular asi otras practicas ejemplares
que se materialicen en una mejora de la
calidad de vida de los ciudadanos en su
condicion de pacientes.

ellos. Desarrollado y patentado por la
compafia canadiense Medical Intelli-
gence el Columba llega a nuestro pais
de la mano de TelefonicaMoviles Espa-
fa y Eulen Servicios Sociosanitarios.
Ademas, durante el acto de presenta
cion, estuvo presente CEAFA, cuyo pre-

(ONCURSO “TOP 10

El grupo editorial Sanitaria 2000, a tra-
vés de una de sus publicaciones digitales “
Redaccién Médica” dirigida a colectivos de
pacientes, convocé el pasado mes de
noviembre la 22 edicién del concurso “ TOP
10”. Un concurso en el que se daba la opor-
tunidad a sus lectores ( entre ellos, mds de
3.000 médicos) de votar entre las 10
Asociaciones més destacables a la hora de
luchar por los derechos de sus socios en opi-
nién de expertos profesionales de la salud de
nuestro pafs. Nos encontramos ante la grata
sorpresa de que CEAFA figuraba en la lista.
Pues bien, tras un intenso mes de votaciones,
CEAFA ha obtenido el tercer puesto de la
clasificacién con un 11,80 % del total de
votos emitidos. El pasado 29 de noviembre,
los maximos responsables de “ Redaccién
Médica” hicieron entrega de un diploma a
D. Emilio Marmaneu, quien, en nombre de
CEAFA, agradecié a todos los votantes la
confianza depositada en la Confederacién

o Noticias

sidente, D. Emilio Marmaneu confid en

la eficacia del aparato. “Este nuevo sis -
tema de localizacién movil va a permitir

tranquilizar al familiar y cuidador del

enfermo y va a hacer la vida mas facil a

sus cuidadores”, explico D. Emilio

Marmaneu durante su intervencion.

Espafiola de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y Otras Demencias.




i 4:‘ 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



