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Sabías que... 

*CEAFA no se responsabiliza de las opinio-
nes e informaciones publicadas en este apar-
tado de “Noticias de actualidad”. Se trata de
una recopilación de noticias difundidas en
otros medios de comunicación.

La Asociación Internacional de Alzhei-
mer (ADI), necesita 10.000 firmas de
apoyo a la “Carta Global de la Enferme-
dad de Alzheimer” para que la OMS re-
conozca la Enfermedad de Alzheimer
como una prioridad global de salud.

Para suscribir esta petición, hacerlo en
www.globalcharter.org/film

N u e v a s  t é c n i c a s  p a r a  e l  d i a g n ó s t i c o  p r e c o z  d e l  A l z h e i m e r

Muchos expertos coinciden en que una vez
aparecidos los primeros síntomas de la en-
fermedad es más difícil encontrar la manera
de curarla debido a la dificultad actual que
entraña la posibilidad de regenerar el cere-
bro con neuronas sanas. Por ello, es urgente
desarrollar técnicas de diagnóstico que per-
mitan detectarla cuanto antes. 

Como ya se sabe, una de las causas más
claras de la enfermedad es la formación en el
cerebro de depósitos de la proteína beta ami-
loide que daña las neuronas y, hoy en día, uno
de los instrumentos más prometedores para su
diagnóstico precoz, aún en fase experimental,
es el Pittsburg Compound B (PIB). Esta he-
rramienta consiste en un compuesto fluores-
cente que se inyecta en la sangre y permite
ver estos depósitos en el cerebro mediante la

técnica de neuroimagen PET. Por ello, el ob-
jetivo final de las investigaciones actuales
consiste en medir estos depósitos desde eda-
des tempranas, ya que se está observando que
la proteína puede estar presente desde los 28
años. Sin embargo, todavía no es posible pre-
cisar cómo y en qué cantidades puede consi-
derarse como un auténtico biomarcador del
Alzheimer ya que hay personas que viven con
esta proteína durante años y no desarrollan la
enfermedad. 

Hasta ahora la presencia de estos depó-
sitos sólo podía observarse claramente tras la
muerte del individuo y, de hecho, en distin-
tos estudios basados en autopsias a ancianos
sanos y enfermos se ha podido comprobar
que hay personas que mueren con abundan-
tes cantidades y no desarrollan los síntomas.
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L o s  t r a s t o r n o s  d e  l a  c o n d u c t a  d e l  p a c i e n t e  d e  A l z h e i m e r  a f e c t a n  a  s u  c u i d a d o r

trabajo ha sido completado por 1.202 cuidadores
familiares de enfermos con demencia, en su ma-
yoría producida por la enfermedad de Alzheimer. 

La encuesta estaba dividida en 45 pre-
guntas en las que los participantes mostraban
su percepción sobre la existencia y la frecuen-
cia con que se presentan diversos síntomas que
son manifestaciones de varios trastornos del
comportamiento, y 45 preguntas sobre las ca-
pacidades para llevar a cabo las actividades de
la vida diaria que proporcionan un índice para
valorar de manera efectiva la gravedad del en-
fermo en su proceso involutivo cerebral. Este
estudio destaca sobre otros realizados por el
elevado número de encuestados y por cen-
trarse en la afectación real que causan los tras-
tornos sobre la vida de la familia afectada.

Una de las conclusiones del estudio Traca
es que los cuidadores demandan ayuda para
superar las barreras que levantan estos tras-
tornos del comportamiento. De ello se des-
prende la absoluta necesidad de diseñar
distintos tipos de actuaciones en diversos ám-
bitos sociosanitarios, así como estrategias de
resolución por el cuidador que ayuden en pri-
mera instancia a diferenciar la exageración de
un comportamiento habitual de la aparición
de conductas anormales nuevas.

La Comunitat Valenciana y Madrid 
concentran más del 50 por ciento de 

las quejas que llegan al Defensor 
del Pueblo sobre la aplicación de 

la Ley de Dependencia.

Irritabilidad, ansiedad, depresión y apatía, son los
trastornos de la conducta más frecuentes en el pa-
ciente con enfermedad de Alzheimer, que ade-
más alteran la calidad de vida del cuidador.

"Estas anomalías en el comportamiento su-
ponen una alteración en el tratamiento porque
habitualmente interaccionan con la terapia
para el deterioro cognitivo. Por lo tanto, cam-
bian el pronóstico de la patología.  Además, los
trastornos conductuales repercuten en gran me-
dida en el cuidador, que no sabe cómo condu-
cir estos comportamientos antisociales, y tales
problemas alteran la calidad de vida del pa-
ciente y, por extensión, la de su cuidador. En
definitiva, estamos hablando de un cuadro clí-
nico en el que al final son casi más importantes
estos trastornos que la pérdida progresiva de la
memoria", según explicó Jorge Matías-Guiu,
jefe de Neurología del Hospital Clínico San
Carlos, de Madrid, en una mesa redonda sobre
la vivencia del cuidador de estos enfermos que
se ha celebró en un curso de verano de la Uni-
versidad Complutense en El Escorial (Madrid).

El estudio Traca (Encuesta de los Trastornos
del Comportamiento en los Enfermos de Alzhei-
mer), en el que ha participado Matías-Guiu, ha
mostrado que más de un 80 por ciento de los pa-
cientes con Alzheimer presentan algún trastorno
de la conducta, en mayor o menor frecuencia. El

Algunas teorías lo atribuyen a la reserva cog-
nitiva, es decir, a que una vida intelectual
activa les ha dotado de una plasticidad neu-
ronal que hace que su cerebro deteriorado
sea capaz de utilizar otras vías neuronales al-
ternativas. 

En España el Hospital de Sant Pau de
Barcelona ha solicitado ya un permiso al Mi-
nisterio de Sanidad para iniciar un estudio
propio con la técnica PIB en el que partici-
parán 20 individuos. Además, del mismo
modo se investiga en biomarcadores para de-
tectar la enfermedad cuando el deterioro cog-
nitivo empieza a aparecer con el fin de
distinguir si los primeros olvido que conlleva
la edad se deben a la enfermedad o al mismo
envejecimiento.
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Queridos amigos de CEAFA:

Como Vicepresidenta de la Confederación de Organizaciones Familiares de la
Unión Europea (COFACE) quiero, en primer lugar, agradecer a CEAFA la
oportunidad que me brinda de estar presente en la revista “En mente” y poder
así acercar estas dos entidades que tanto tienen en común.

COFACE, en sus más de 50 años de existencia, se ha convertido en una or-
ganización pluralista que promueve las políticas familiares, la solidaridad entre
las generaciones y los derechos de los niños en el seno de la Unión Europea.
Promueve una política de no discriminación y de igualdad de oportunidades
entre las personas y en el seno de las familias. En la actualidad representa a va-
rios millones de ciudadanos a través de las sesenta organizaciones de veinte
países europeos que la componen.

Dentro de la extensa actividad de COFACE quiero destacar especial-
mente la “Carta Europea del Cuidador Familiar” elaborada por COFACE-
Handicap, cuyo contenido se centra en las personas que poseen la condición
de cuidador familiar de una persona discapacitada o dependiente. Esta carta,
dirigida a las autoridades políticas en los diferentes niveles de poder, recoge
en 10 puntos aspectos clave, desde la definición de cuidador familiar hasta la
evaluación de las necesidades y servicios producidos por los mismos, pasando
por las necesarias solidaridades nacionales y familiares, el lugar, el estatus de
cuidador y el reconocimiento de su acción, su calidad de vida y su formación.
Esta carta tiene la ambición de convertirse en un instrumento europeo de re-
ferencia para los diversos actores que trabajan en el contexto de los discapa-
citados y de la dependencia.

En este sentido, y siendo conscientes de las problemáticas que representan
las situaciones de dependencia para un enorme número de familias europeas y,
en particular, las generadas por la enfermedad de Alzheimer, no es de extrañar
que para el Consejo de Administración de COFACE fuera una gran satisfacción
aceptar la candidatura de CEAFA para incorporarse a nuestra estructura, y estoy
convencida de que su presencia y participación activa va a contribuir no sólo
a consolidar la representación de COFACE a nivel europeo, sino, lo que creo
que es más importante, va a permitir que las principales necesidades de las fa-
milias que en su seno tienen algún miembro afectado por la cruel enfermedad
de Alzheimer tengan eco en las instituciones europeas.

Estoy convencida de que juntos conseguiremos elevar las reivindicaciones
de los familiares cuidadores a las instituciones europeas; pero también estoy
convencida de que, poco a poco, iremos consiguiendo sensibilizarlas y suscitar
su necesaria solidaridad para, entre todos, contribuir a mejorar la calidad de
vida de esas personas que han asumido la admirable responsabilidad de cuidar
a un familiar dependiente.

Un fuerte abrazo.

Queridos amigos:

El período estival ha venido acompañado de una magnífica noticia: la
Comunicación de la Comisión sobre una iniciativa europea acerca de la
Enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Es un hecho altamente
importante del que se hablará en las siguientes páginas y que ten-
dremos ocasión de debatir.

La trascendencia de esta noticia debe venir asociada con la ca-
pacidad de nuestra Confederación para no sólo beneficiarse de esa
iniciativa, sino, y lo que es más importante, para afrontar el futuro.
Por ello, la Junta de Gobierno de CEAFA ha abierto un proceso de
reflexión sobre el actual modelo organizativo de la Confederación,
proponiendo a las Federaciones Autonómicas y Asociaciones Uni-
provinciales miembro celebrar una reunión de trabajo de carácter
intensivo para, entre todos, comenzar a dibujar el modelo que que-
remos para nuestra entidad.

No hace falta que diga que CEAFA está en crecimiento constante
en relación con el número de AFAs confederadas a través de su in-
corporación en sus respectivas Federaciones Autonómicas; pero tam-
bién en relación con el número de socios, voluntarios y trabajadores,
con los recursos gestionados y, por supuesto, con el número de per-
sonas afectadas por la enfermedad de Alzheimer a las que se pre-
sentan servicios y atenciones especializados. Y tampoco hace falta
que hable sobre la progresiva implantación de la Ley de la Depen-
dencia y de los efectos que ya está dejando sentir en muchas de nues-
tras Asociaciones.

En cambio, creo que sí me debo referir a la necesidad que tene-
mos, como estructura, de adaptarnos a los tiempos actuales en nues-
tra filosofía y funcionamiento. Nuestro actual modelo organizativo
que, con pequeños retoques, data del año 1990 debe ser objeto de re-
flexión por parte de todos cuantos formamos CEAFA.

Por ello, desde aquí quiero animar a todas las AFAs a que hagan
llegar sus sugerencias de mejora a sus respectivas Federaciones Au-
tonómicas; y a éstas a que recojan cuantas aportaciones les hagan
llegar y que reflexionen sobre la mejor manera de organizar nuestra
Confederación. Y, sobre todo, a que formulen propuestas constructi-
vas que nos permitan dotarnos de un eficaz modelo organizativo que
haga de CEAFA aquello para lo que la creamos hace casi 20 años: una
entidad que contribuye a mejorar la calidad de vida de todos cuantos
están afectados por la Enfermedad de Alzheimer.

Un fuerte abrazo.

Marién Delgado
Vicepresidenta de COFACE
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Día Mundial del Alzheimer 21 de septiembre de 2009
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Todos los actos que organizamos para su celebración tiene un doble objetivo;
por un lado, sensibilizar a la sociedad española acerca de esta epidemia del
siglo XXI, así como sus consecuencias sociosanitarias; y por otro lado, des-
arrollar una campaña de educación sanitaria dirigida a promover la pre-
vención de esta patología, que afecta a más de 3,5 millones de personas en
España (entre quienes la padecen y sus familiares cuidadores).

Lema promocional
En el ámbito nacional, la Confederación ha decidido promocionar
este día tan importante con el siguiente LEMA: “No olvides. Hay es-
peranza”.

Las demencias en general y la enfermedad de Alzheimer en particular
se caracterizan por el deterioro progresivo de las facultades físicas y
mentales de los afectados, comenzando por una pérdida de memoria y
desorientación tempoespacial. El Alzheimer conocido como la “epi-
demia del siglo XXI”, es un mal que afecta a las personas que la pade-
cen, y también aquéllas personas que conviven día a día con ellos
(familiares y cuidadores).

Todos ellos no son olvidados, en especial por los investigadores y es-
pecialistas sanitarios que se afanan por avanzar en las investigaciones
y estudios sobre sus causas y tratamientos.

Ahora más que nunca hay esperanza. Avances que de una forma u otra
permitirán contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas que
padecen esta cruda enfermedad.

Animamos a las Federaciones y Asociaciones miembros de CEAFA a
utilizar el mismo lema, transmitiendo así el mismo mensaje a toda la so-
ciedad, así como una imagen de unidad y fuerza ante esta enfermedad.

Material divulgativo
Como en ediciones anteriores, desde CEAFA editamos material di-
vulgativo e informativo sobre la enfermedad de Alzheimer, el Día
Mundial del Alzheimer y promoción de las Asociaciones de Familia-
res de Enfermos de Alzheimer y otras Demencias y de la propia
CEAFA. 

Este año se han editado 24.500 carteles, 145.000 trípticos y
310.000 pegatinas que se han distribuido entre las 280 Asociaciones
de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras demencias miembros
de CEAFA, consiguiendo así una única imagen a nivel nacional.

El material ha sido editado con la financiación de varias entidades:
Amma Recursos Asistenciales, Centro de Referencia Estatal de Aten-
ción a Personas con la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias de
Salamanca y Laboratorios Pfizer.

El próximo 21 de septiembre, la Confederación Española de Familiares de
Enfermos de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA), las Federaciones y
Asociaciones miembros, y las 200.000 familias a las que representamos,
celebramos el DÍA MUNDIAL DEL ALZHEIMER, evento instituido por la
Organización Mundial de la Salud (OMS) y auspiciado por Alzheimer's
Disease Internacional (ADI) en 1994. 
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Agenda de actos del Día mundial del Alzheimer
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15 de septiembre
Rueda de prensa de CEAFA
Acto de presentación del Día Mundial del
Alzheimer dónde CEAFA expondrá las rei-
vindicaciones que reclama en nombre de
todos los enfermos de Alzheimer y familiares
asociados.
Intervención de un representante de la Ad-
ministración Central, Emilio Marmaneu,
presidente de CEAFA, y Luís Aguilera, pre-
sidente del SemFYC.
Se celebrará en la sede del Ministerio de Sa-
nidad y Política Social de Madrid (Paseo del
Prado 18-20) a las 11:00 h.
Acto público al que están invitadas todas las
Asociaciones confederadas.

16 de septiembre 
Acto de entrega de los Premios CEAFA 2009

Tercera edición de los Premios CEAFA
dónde se reconoce públicamente la labor de
personas y entidades en los campos de la in-
formación, la investigación y, por supuesto, el
cuidado a las personas afectadas por la enfer-
medad de Alzheimer.
Se celebrará en la sede del Ilustre Colegio
Oficial de Médicos de Madrid (C/ Santa Isa-
bel 51) a las 20:00 h.
Acto público al que están invitadas todas las
Asociaciones confederadas.

17 de septiembre
Rueda de prensa de la Fundación Reina Sofía
Acto de presentación del “VI Simposio sobre
avances en enfermedad de Alzheimer” de la
Fundación Reina Sofía.
Se celebrará en el Restaurante Pedro La-
rumbe de Madrid (Serrano 61, 4ª planta) a
las 13:45 h.to en el que participará Emilio
Marmaneu, Presidente de CEAFA.

21 de septiembre
“VI Simposio sobre avances en enfermedad
de Alzheimer” 
Acto promovido por el Ministerio de Cien-
cia e Innovación a través del Instituto Carlos
III y el Consejo Superior de Investigaciones
Científicas.

Presidido por Su Majestad la Reina.
Se celebrará en el Centro Alzheimer de la
Fundación Reina Sofía de Madrid (Valde-
rrebollo st. 5, Pau Vallecas).
Acuden varios cargos de la Junta Directiva de
CEAFA.
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