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Una buena capacidad
pulmonar protege frente a la
demencia

El funcionamiento cognitivo normal depende de la sufi-
ciente capacidad y la eficiente utilizacién del oxigeno en el cere-
bro. No existen estudios prospectivos sobre la funcién respirato-
ria y la demencia. Este estudio, que se publica en la revista
“Neurobiology of Aging”, investiga la relacién entre la funcién
respiratoria y la incidencia de demencia en una muestra de 1291
mujeres seguidas desde 1974 a 2003.

Los investigadores de la Academia Sahlgrenska, en
Sotemburgo, Suecia, realizaron la primera medicién en 1974.
Desde entonces y hasta el 2000 se realizaron sucesivas medicio-
nes. De todas las féminas controladas, 174 desarrollaron demen-
cia y 96 enfermedad de Alzheimer. El estudio mostré una clara
correlacién estadistica entre el funcionamiento pulmonar y el
riesgo de padecer enfermedad de Alzheimer.

"Creemos que una funcién pulmonar pobre lleva a las célu-
las del cerebro a recibir menos oxigeno, lo que puede incremen-
tar el riesgo de demencia", ha afirmado Xinxin Guo, uno de los
autores de la investigacién.

Las mujeres que después de cumplir los treinta afios siguen
manteniendo una buena capacidad pulmonar son las que tienen
menos riesgo de desarrollar Alzheimer.

Este estudio subraya la importancia de mantener un buen
funcionamiento pulmonar durante toda la vida. Si se realiza
ejercicio de forma regular y se abandona el tabaquismo o no se
adquiere el habito, se estardn dando pasos importantes para pre-
venir la aparicién de demencias", afirma Igmar Skoog, otro de
los autores de la investigacién.

Noticia publicada en “Diario Médico”

® H trabajo de los familiares que atienden

a dependientes equivale a un salario
anual de entre 13.000y 28,000 evros, segin
los expertos.

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

Casi un 40 % de los enfermos de
Alzheimer podrian estar mal
diagnosticados, segun la
Sociedad de Medicina

Gendmica.

Los cuidadores
entrenados ayu-
dan a frenar la pro-

qresion de la demencia

Cuidar a un enfermo no es fécil. En los
casos de demencia en ancianos, el papel de cui-
dador lo desempefian en muchisimas ocasiones
los propios familiares. El hecho de que el cuida-
dor entienda la patologfa a la que se enfrenta y
conozca los 'trucos' para sortear mejor las situa-
ciones mds estresantes influye en la salud del
paciente. Un estudio publicado en la revista
TAMA" asf lo confirma.

La mayorfa de los adultos mayores, incluidos
aquellos que tienen demencia, suelen ser atendi-
dos por médicos generalistas. Sin embargo, en
muchos casos los médicos no tienen tiempo sufi-
ciente para explicar a los familiares qué hacer
ante los problemas que se les avecinan, con lo
que los cuidadores acaban estreséndose ante la
incapacidad para sobrellevar la situacion.

Comparados con aquellos que no estin den-
tro de un programa especifico de cuidado, los
pacientes con enfermedad de Alzheimer que tie-
nen un soporte multidisciplinar tienen menos
sintomas conductuales y psicolégicos relaciona-
dos con su demencia tras un afio de seguimiento,
y los cuidadores tienen menos niveles de estrés y
depresion, segin sefiala el estudio.

El trabajo realizado por Christopher M.
Callahan de la Universidad de Indiana en
Indiandpolis, se compard la eficacia de un mane-
jo multidisciplinar de pacientes con enfermedad
de Alzheimer con el cuidado habitual que se da
en atencién primaria. Entre los meses de enero
del 2002 y agosto del 2004, 84 pacientes fueron
tratados por un equipo liderado por una enferme-
ra que entrenaba al principal cuidador en la aten-
cién del paciente, mientras que 69 se manejaron
por el médico de atencién primaria.

La intervencién durd un afio. La enferme-
ra se encargd de ensefiar a los cuidadores los
protocolos establecidos para el manejo de pro-
blemas en estos pacientes, como el insomnio, la
depresion, las alteraciones del comportamiento,
la agresividad, las alucinaciones e incluso la
salud del cuidador. Se intentaba que la mayorfa
de los problemas pudieran controlarse con el
minimo de pastillas posibles.

o Noticias

Ademds los cuidadores fueron entrenados
para manejar otros situaciones frecuentes como
los problemas legales y financieros. Incluso se
les ensefi6 a movilizar al paciente, facilitdndoles
videos para instruirles sobre los ejercicios ade-
cuados para los ancianos. También se les pro-
porcioné material escrito y audiovisual para
solucionar sus problemas. Una enfermera aten-
dfa sus consultas sobre los problemas mas rele-
vantes a los que se enfrentaban.

La estrategia demostré que el deterioro de
los enfermos era significativamente menor en
los pacientes tratados de este modo al compa-
rarlos con el manejo habitual. "La aplicacién de
las gufas de tratamiento mejora los sintomas de
los enfermos y ademés permite que los cuidado-
res asuman mejor la situacién", comenta el
autor del estudio. "Los resultados son mejores
que los conseguidos con los farmacos que redu-
cen la progresion del Alzheimer".

"El peso bésico del programa lo acaban lle-
vando los cuidadores, como ocurre en el mane-
jo clasico, sin embargo con estos programas de
entrenamiento se sienten mas seguros de lo que
hacen y son capaces de abordar muchas mds
situaciones complejas, con lo que los pacientes
evolucionan mejor y los familiares se queman
menos", concluyen los investigadores.

Noticia publicada en “El Mundo.es” Junio

de 2006

Investiqadores demuestran que
el estrés podria ser un desenca-
denante del Alzheimer

El equipo de investigacién 'Bioquimica del
Envejecimiento' de la Universidad de Sevilla ha
demostrado que el estrés puede ser una causa
desencadenante de enfermedades neurodegene-
rativas como el Alzheimer, informé dicha insti-
tucién universitaria. Este trabajo de investiga-
cién, dirigido por el catedratico de Bioqufmica y
Biologia Molecular de la Hispalense, Alberto
Machado, ha sido publicado en la revista cienti-
fica 'Journal of Neurosciencie'. Los resultados de
esta investigacién sugieren que el estrés puede ser
una de las causas que produce el desencadena-
miento del Alzheimer en individuos en los que se
produzca una acumulacién cerebral de proteinas,
que es un proceso general del envejecimiento.

Noticia publicada en “Agencia EFE” Junio de 2006.



Bueno... después de 15 afios de
intentar poner mi granito de arena
como miembro de la Junta de
Gobierno, primero de la Federacién
Espafiola de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y luego de CEAFA, me ha
llegado la hora de la despedida como
miembro de esta junta, no como cola-
borador de CEAFA, ya que me pongo a
su disposicién para lo que necesite.

Han sido 15 afios que me han ense-
fiado a ver la vida desde otra perspecti-
va de la que tenfa antes de que a mi
madre le diagnosticaran Alzheimer. He
aprendido a compartir no sélo la expe-
riencia del cuidador y sus inquietudes
sino también la de las personas que bus-
can a través de la unién, la mejora del
conjunto de los familiares y cuidadores y
por supuesto la de los propios enfermos.
He compartido alegrfas y sinsabores |,
momentos tensos en las reuniones de
Junta y momentos distendidos cuando
éstas acababan y compartfas con los
demds miembros tus inquietudes tanto
personales como de ocio.

La verdad es que he visto crecer
esta confederacién desde que eran dos
asociaciones (Barcelona y Madrid) a
las que nos unimos tres mas (Vizcaya,
Salamanca y Navarra) y ahora somos
més de 200 repartidas a lo largo y
ancho de Espafia y mirando hacia atrés,
siento cierta nostalgia por dejar algo
que he estado compartiendo durante
estos afios. Desde luego esto no habrfa
sido posible sin el esfuerzo y constancia
de todas y cada una de las personas que
trabajan diariamente en sus asociacio-
nes y con la ayuda inestimable del per-

o (artas desde..

ANTONIO DOMINGUEZ MARTINEZ
Vocal dela Junta de Gobierno de CEAFA
Vocal de la Junta de Gobierno de AFAN

sonal de la oficina técnica de CEAFA
que mantienen una gran calidad de tra-
bajo y de apoyo tanto a la Junta de
Gobierno como a las asociaciones.
También quiero dejar constancia
aqui y ahora de mi profundo agradeci-
miento a todas esas personas desde el
tiltimo cuidador hasta el mds eminente
investigador, que dicho sea de paso,
han colaborado y colaboran con
CEAFA con un desinteresado entu-
siasmo, con las que a lo largo de estos
15 afios hemos estado empujando jun-
tos para que los cuidadores de enfermos
de Alzheimer sean reconocidos en su
justa medida y tengan cada vez un poco
mas de apoyo en ese dificil proceso de
convivir con un enfermo de

Alzheimer.

Agradeciendo profundamente la
oportunidad que se me brinda para
poder despedirme de todos vosotros a
través de estas lineas y con mi deseo de
que todas y cada una de las asociacio-
nes que componemos CEAFA sigamos
unidas en nuestro empefio de mejorar
la calidad de vida de nuestro colectivo
y con un “ hasta siempre”, recibid
todos mi més sincero abrazo y recordad
que en mi, tenéis un amigo...

* A partir del 1 de julio de 2006,
Antonio Dominguez dejar4 de pertene-
cer a la Junta de Gobierno de CEAFA.
Serd sustituido por Jorge Mateo
Carrillo, procedente de la Federacién
Aragonesa y que actualmente ocupa la
Vicepresidencia de la Asociacién de
Familiares de Enfermos de Alzheimer

de Zaragoza ( AFEDA)

Queridos amigos:
Como Presidente de CEAFA, quiero, en primer lugar, alaba

© ooy

el esfuerzo rea por los miembros que han pasado a lo
de estos 16 afios por la Junta de Gobierno de CEAFA. De todos
ellos destacarfa su afén de trabajo y constante dedicacién. El dltimo

ag
o

vocal en despedirse serd el 1 de julio, nuestro compatiero, el navarro
Antonio Dominguez. Permitanme decirles que en Pamplona, ciudad
natal de Antonio, dejo a un gran amigo, afable, humilde y generoso, con
un corazén tan grande que siempre estard ahf cuando le necesitemos.
Es necesario hablar de nuevo del Proyecto de Ley de Dependencia,
el gran reto de la politica social a corto y medio plazo. El pasado mes de
abril, el Consejo de Ministros daba luz verde al Proyecto incorporando
importantes novedades tras una larga e intensa fase de discusion social y
politica; pero atin nos queda un largo camino por recorrer ya que el pro-

s0 que lleva a la aprobacién de la ley no ha concluido. A partir de
ahora, se abre el periodo de debate y de trdmite parlamentario que resul-
tard decisivo y en el que voces como las que integramos CEAFA deben
ser escuchadas. Por ello, es necesario que participemos activamente en
la gestacién de la ley para que esta i iva legislativa contribuya a
mejorar la calidad de vida de nuestros enfermos y familiares.

La Ley de Dependencia seré llevada a debate en el II Congreso
Nacional de Alzheimer, en el que CEAFA, junto a la SEN y la SEGG
est4 trabajando actualmente con el objeto de superar el éxito logrado en
la edicién pasada, que como todos recordamos, se celebré en Castellén.
Segin las primeras estimaciones que barajamos, est4 prevista la asisten-
cia a este evento en Las Palmas de Gran Canaria de unas 1.000 perso-
nas. Desde la Confederacion, les invitamos a participar activamente a
través del intercambio de experiencias pasadas y que todos que hemos
convivido con la enfermedad conocemos en primera persona.

Este afio, ademds, se celebra el centenario del descubrimiento de

la enfermedad de Alzheimer. Gracias a las investigaciones llevadas a

cabo por un neurdlogo alemén llamado Alois Alzheimer, un siglo

después ya es posible diagnosticar esta enfermedad en su fase mds
incipiente. Nos encontramos, por tanto, en un presente espera
dor, sin olvidarnos de que juntos debemos luchar y trabajar para for-

jar un futuro que nos conduzca al camino de la curacion.

Emilio Marmaneu Moliner
Presidente de CEAFA

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

web: www.ceafa.org

D.L.: NA-1.309/2002

CEAFA no se identifica

necesariamente con las opiniones
expresadas por sus colaboradores.




tspecial Proyecto Ley de

El Consejo de Ministros aprobd el pasa-

do viernes, 21 de abril, el proyecto de ley de
dependencia, una norma que creard un siste-
ma nacional para asistir a las personas que
necesitan ayuda para realizar actividades de la
vida diaria y que prevé atender en 2015,
cuando esté totalmente desplegado, a 1,3
millones de ciudadanos. El texto serd enviado
al Congreso y el Gobierno conffa que la ley
entre en vigor el 1 de enero de 2007, afio en
el que se comenzard a atender a las personas
con "gran dependencia’, las que necesitan
ayuda varias veces al dfa y que, por su pérdida
de autonomfa, requieren la presencia indis-
pensable y continua de un cuidador. La previ-
sion del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales es que la cobertura se amplie progre-
sivamente, de modo que, en ocho afios, el sis-
tema atienda a todas las personas con algin
grado de dependencia. Antes de llegar al

Congreso, el texto ya cuenta con el respaldo
expreso de ERC, IU-ICV y del Gobierno
vasco, aunque CIU también ha anunciado
una enmienda a la totalidad al considerar que
el texto invade competencias autondmicas.
El anteproyecto de la ley, aprobado por el
Gobierno el pasado mes de diciembre del
2005, ha experimentado diversos cambios en
estos ltimos meses debido a las negociacio-
nes llevadas a cabo por el Ministerio, de
modo que, por ejemplo, el proyecto incluye la
atencién a los nifios de 0 a 3 afios y a los
enfermos mentales y garantiza que la asisten-
cia sea un derecho universal y subjetivo exi-
gible administrativa y judicialmente. Las per-
sonas serdn evaluadas para determinar su
grado y nivel de dependencia y las prestacio-
nes a las que tendrén derecho, que abarcardn
desde la teleasistencia o las ayudas para hacer
accesible el hogar, hasta la atencién a domi-

cilio, los centros de dfa y de noche y las resi-
dencias para mayores dependientes o perso-
nas discapacitadas. Si no hay una oferta
ptblica o concertada de setvicios, la norma
incluye también la posibilidad de otorgar una
ayuda econdmica a la persona dependiente
para que pueda recibir la prestacién a la que
tiene derecho en el mercado privado. Segin
el anteproyecto, de manera excepcional, el
dependiente podrfa optar también por ser
atendido por su familia, aunque el Consejo de
Estado recomendd que se reconsiderara esa
excepcionalidad, dado que ése es el tipo de
cuidado més extendido en la sociedad espa-
fiola. En ese caso, el cuidador se deberfa dar
de alta en la Seguridad Social y recibirfa una
compensacién econémica. La financiacién
del sistema procederé de tres vfas: el Estado,
las Comunidades Auténomas y los propios
usuarios, que pagarfan una parte de los servi-
cios que reciban en funcién de su capacidad
econémica personal. La previsién de gasto en
primeros  afios para la
Administracién General del Estado es de
12.638 millones (400 millones en 2007) y el
Gobierno prevé que las Comunidades

los ocho

Auténomas aporten otro tanto. El contenido
bésico y comtn del derecho para todo el
Estado lo financiard la Administracién cen-
tral y el segundo nivel de prestaciones estard
cofinanciado, a través de convenios con el
Estado, por las Comunidades Auténomas,
que podran ampliar los servicios con cargo a
SUS Propios presupuestos.

Lineas Generales del Proyecto de Ley de la Dependencia

[ Se establecerd en Espana un
nuevo derecho universal y subje-
tivo de ciudadania que qarantiza
atencion y cuidados a las perso-

nas dependientes (aquellas que no
se pueden valer por s mismas, en
s mayoria ancianos).

[ La ley creard el Sistema
Nacional de Dependencia (SND). A
partir de 2007, todos los espafio-
les que lo soliciten serdn evalua-
dos para determinar su grado y
nivel de dependencia y las presta-
ciones a las que tienen derecho.

O H Eecutivo qarantiza
laiqualdad de todos los
(iudadanos independien-
temente del lugar donde
residan mediante la
financiacion del contenido
basico del derecho.

[ Hl Gobierno aportard mas de 12.638
millones de euros para poner en marcha el sis-
tema.

1 £ SND priorizard la prestacidn de servicios
(ayuda a domicilio, centros de diay de noche,
teleasistencia, ayudas técnicas, plazas residen-
(iales), adems de las prestaciones econdmicas.
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H Cuarto pilar del Estado del Bienestar, en cifras

PROYECCION DEL NUMERO DE PERSONAS DEPENDIENTES PARA LAS
ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA POR GRADOS DE NECESIDAD DE

CUIDADOS (ESPANA, 2005-2020) "Investigamos hoy
2005 2010 2015 2020 para recordar mafnana"

ADERAL

Personas dependientes

Personas dependientes " .
Grado 3 (Gran dependencia) 194508 223457 252345  277.884 Researching today

Grado 2 (Dependencia severa) 370.603 420.336 472.461 521.065 to remember tomorrow"
Grado 1 (Dependencia moderad) 560.080 602.636 648.442 697.277

Total 1.125.190 1.246.429 1.373.248 1.496.226

*Libro Blanco a partir de las proyecciones de poblacién del INE

Servicios (plazas) Cobertura % Pob. Mayor 65

Ayuda a Domicilio 256.992 3,50%
Teleasistencia 208.107 2,84%

Plazas en Centros Residenciales 283.134* 3,86% J (
Plazas en Centros de Dia 39.554 0,54% < d _
2 L|ige
* Fyente: Ministerio de Trabajo Y Asuntos Sociales

Para poner en marcha el sistema (2007-2015), el Gobierno se ha comprometido a aportar las phal I ' .a

siguientes cantidades:

Aio Aportacion de AGE
2007 400.000.000
2008 678.685.396
2009 979.364.617
2010 1.160.330.812
2011 1.545.425.613
2012 1.673.884.768
2013 1.876.030.564
2014 2.111.571.644
P 2.212.904.397
TOTAL 12.638.197.811

*Fuente: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales




EH nuevo Comité (ientifico de CEAFA (IV)

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

Dr. Jordi Peiia (asanova,

1. El primer reto, en general, de
la Medicina es la prevencion.
Consecuentemente los esfuerzos
iniciales deberian ir dirigidos hacia
la prevencion. Los conocimientos
actuales sobre prevencion de la enfermedad de Alzheimer nos lle-
van fundamentalmente hacia los habitos de vida sana (alimentacion,
gjercicio, contactos sociales...] y hacia el tratamiento de las enfer-
medades que directa, o indirectamente, pueden afectar la funcion
cerebral. En este sentido se trata de prevenir los efectos de la dia-
betes, la hipertension, el colesterol, la obesidad o cualquier otra
situacion negativa. Por otro lado, y como en todas las enfermedades,
el reto fundamental esta en el conocimiento de las etiologias (cau-
sas] y los mecanismos alterados por la enfermedad. En Medicina se
plantea siempre que los mejores tratamientos son los “etioldgicos”,
los que se dirigen a atajar los cimientos de la enfermedad.
Consecuentemente los esfuerzos se han de dirigir a la investigacion

Jefe de la seccidn de Neurologia de la Conducta y Neuropsicologia del IMAS ( Instituto
Municipal de Asistencia Sanitaria) de Barcelona.

basica, de laboratorio, combinada con la investigacion clinica.
Mientras se avanza en el conocimiento de los mecanismos que
podrian estan en el nlcleo de la enfermedad... el ldgico esfuerzo a
realizar se sitda en el diagndstico precoz y correcto de la enferme-
dad y hacia el tratamiento. De hecho los tratamientos seran tanto
mas efectivos cuando mas precoz sea el punto en el que se ataja la
cascada de alteraciones que caracterizan la enfermedad.

2. Los comités de asociaciones como CEAFA han de estar al
lado de los familiares para asesorar en todo tipo de cuestion cien-
tifica. En todo momento pueden aparecer nuevas informaciones
que merezcan matices y su especificacion para el publico general.
Ademas, un comité cientifico ha de estar al lado de los familiares
en cualquier situacion como en la organizacion de reuniones, ase-
soramiento de cara a los poderes publicos, orientacion sobre las
mejores terapias farmacoldgicas o no farmacoldgicas. El papel de
los miembros del Comité Cientifico en tareas de formacion y
divulgacion puede ser de crucial importancia.

La enfermedad de Alzheimer cumple 100 aios

zheimer (1864-1915) diagnosti
ra vez la infausta enfermedad que lleva su nombre en 1906.

por prime-
Estamos por tanto en el afio del centenario. Este neuro-
genial cuidd en el hospital psiquidtrico de
Frankfurt a la enferma Auguste D. (1850-1906) y luego,
cuando falleci6 el 8 de abril de 1906 tras ms de cinco afios
de estar ingresada en ese centro, estudi6 su cerebro con el
micro strumento que manejaba con ma
Todo el interés de Alzheimer y sus discpulos en Munich
era descubrir la base cerebral de los trastornos mentales en
 a la teorfa freudiana entonces imperante.
después del fallecimiento de Auguste,
que tenfa 51 afios cuando enferr

abierta opos
Poco me
56 cuando murid,
Alzheimer dio a conocer a sus colegas sus originalfsimos
hallazgos en una reunién en Tubinga el 3 de noviembre.
Su presentacién no despert el mds minimo interés por lo
que se quedd muy decepcionado. Esta enfermedad perma-
gnorada durante unos 60 afios por-
que se consideraba que era muy poco frecuente y que solo
atacaba a personas de 50 0 60 afios como fue el caso de
Aumste j
a mal llamada demencia senil se

ad 0 a “falta de riego” por arter

rotundamente que la
dememn de las personas may la en al
el 6 0“\ de los casos por leslone a las que

un vuelco total en el estudio de este pmblema. Al ser el

Alzheimer la causa may

aflos se demencian, se co
para llegar a curarla, evitar
y conseguir llegar a la vejez en plemtud de facultades inte-
lectuales en un buen porcentaje de casos. Asf lo percibi
ron ya en 1976 en los EE.UU

cia ciudadana y una inquietud s que alertd a
ridades sanitarias y llevé a crear la primera asoc
familiares de enferm a paliar este problema de salud
ptblica de primera magnitud. stituto Nacional de
Envejecimiento de ese p reé en 198

de Inv

“entros
s para este mal. Todos los
impresionantes progresos y descubrimientos que se hicie-

e estdn haciendo sobre este mal en los tltimos 15
afios fueron y son fruto de la investigacién de tales
Centros.

Se preparan en todo el mundo libros y congresos en
homenaje a Alzheimer. Estd muy bien pero lo importante
no es mirar al pasado sino al futuro inmediato. ;Cuéndo
serd curable esta desdichada enfermedad? Esta es la pre-
gunta que requiere una respuesta perentuna Bien se sa
que ir cumpliendo a s el fa
tante para contraer esta enfermedad. Segtin el avance del
padrén del INE de 1 de enero de 2005,

7,3 millones de personas las que ya hemos reb:

afios y casi 2 es los mayores de 80. En 2031 habrd 4

mlllone\ de octogenarios. Si para entonces no hay reme-
d el Alzheimer,
estos 4 millones mayores de 80 afios, se demenciardn cada

afio 170.000 p
vida que seguird aumentando.

s en medio de una expectativa de

Por tortum ya va siendo posible diagnosticar el
Alzheimer en su fase més incipiente mediante dos tipos de
pruebas, unas de imagen cerebral y otras de an4li
gre 0 liquido cefalorraquideo. Solo caben solucio

ado. C:

do el tejido cerebral esté at g
uebas s

que dentro de cinco af

procedimientos habituales

salud de la gente mayor exactamente igual que hoy s
tensién arterial o midiendo en la sangre los

storno del estado de 4nimo o cambio de personalidad,
van recibir los tratamientos adecuados para controlar el
frenarlo o impedir que progrese. En 2

cerdn los resultados de dos ensayos clinicos con sendos
medicamentos que buscan este efecto. Crucemos los dedos
y recemos para que tales ensayos arrojen resultados positi-
Adn asf, parafraseando correctamente a Churchill, no
uiera en el principio del final

sino en el fin el principio del camino de la curacién de esta

estaremos en el final, ni

undécima plaga de Egipto que roba mentes, trastorna com-
portamien lleva discapacidad total.
Articulo publicad en “Diario de Navarra” el pasady 7 de
abril de 200




Presentacion de la Guia de Estilo “Salud y Medios de Comunicacion” Alzheimer

Hl pasado 23 de marzo tuvo lugar en Madrid la presentacidn oficial de las cuatro quias de estilo para periodistas dedicadas a las enfermedades de
Alzheimer, Parkinson, (ancer y Sida. La Confederacidn Espafiola de Familiares de Enfermos de Alzheimer (CEAFA) estuvo representada en este acto
por su Director Ejecutivo, Jesiis M2 Rodrigo y [a Responsable de Comunicacidn, Elisa Morte.

Las gufas, elaboradas por CEAFA
(Confederacién Espafiola de Familiares de
Enfermos de Alzheimer), AECC (Asociacién
Espafiola contra el Cancer), FEP (Federacién
Espafiola de Parkinson) y CESIDA
(Coordinadora Estatal de VIH-Sida) han
contado con la colaboracién de la compatifa
biomédica Pfizer. Por parte de CEAFA, la
coordinadora del proyecto ha sido su
Vicepresidenta, M® Rosa Giner Quifionero.

La gufa se divide en dos grandes bloques:
una primera parte general sobre salud y
medios de comunicacién y una segunda parte
especifica dedicada al trato medidtico de cada
una de las cuatro enfermedades relacionadas.

Este manual pretende ser una ayuda para
los profesionales de los medios de comunica-
cién social para tratar con rigor la informa-
cién relacionada con medicina y salud, sobre
todo, respecto a estas cuatro patologfas de
gran impacto social. Quiere ser una herra-
mienta ttil que sirva para informar, orientar y

aclarar conceptos, desterrar falsos mitos, Ya podéis acceder al contenido de la
fomentar la divulgacién de estas enfermeda- gufa en nuestra pagina Web a través del
des y acercar a las asociaciones de pacientes a siguiente enlace:

los medios de comunicacion. www.ceafa.orglarchivos/4a_publicaciones. php

Asamblea y Junta de (EAFA

En Asamblea General Ordinaria de CEAFA
celebrada el pasado 11 de marzo en Madrid, se
aprobé la composicién de la nueva Junta
Directiva , que serd operativa a partir del 1 de
julio de 2006. Durante la sesién, fueron reelegi-
dos tres de sus miembros: M® Rosa Giner

Quifionero como Vicepresidenta de CEAFA, M?
Pepa Rodriguez Castafieda como Secretaria y

Modesta Gil Prieto como vocal 4. Tras la emoti-
va salida del veterano miembro Antonio
Dominguez, entra a formar parte de la Junta de
Gobierno de nuestra entidad como vocal 2, Jorge
Mateo Carrillo, actual Vicepresidente de la
Asociacién de Enfermos de Alzheimer y otras
demencias de Zaragoza (AFEDA) y Secretario de
la Federacién Aragonesa.




[ Congreso Nacio

LAS PALMAS DE GRAN CANARTA

CEAFA, junto a la SEN y la SEGG, est trabajando de manera intensa en la organizacion del Il Congreso Nacional de Alzheimer. £n esta sequnda edi-
(ion, y tras el éxito logrado en Castellon, se preve la asistencia de mas de 1000 personas procedentes de todo el pais. Este (onqreso va a contribuir,
no solo a consolidar esta iniciativa, sino a fomentar la colaboracion y el conocimiento entre todos los que convivimos con el Alzheimer. £ encuen-
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nal de Alzheimer

(del al de Octubre)

tro va a ser por tanto la oportunidad para consolidar y dar carta de naturaleza a la necesaria unidn entre cientificos, médicos, profesionales asisten-
ciales, familiares, enfermos, como medio Gnico de abordar la enfermedad.

Becas para asistencia al Congreso

El pasado 12 de mayo, la Junta Directiva de CEAFA acordd dis-
tribuir el premio donado por el artista David Civera entre las
Asociaciones locales miembros para su asistencia al II Congreso
Nacional de Alzheimer.

De esta forma, cada Asociacién miembro podré disfrutar de dos
becas para asistir a dicho evento cuyos beneficiarios serén el

Prosentacion de Posters

La recepcién de los pdsters relacionados con el tema del
Congreso concluird el 1 de septiembre de 2006. Se enviarén a la
Secretarfa Técnica de Elipse, empresa gestora del evento y deberdn

Presidente de la Asociacién o cualquier otro miembro de la Junta
Directiva y un profesional de la Asociacién. Las becas cubren la tota-
lidad de los gastos de inscripcién del Congreso.

Las fichas de inscripcion seran enviadas a la Secretarfa Técnica
de CEAFA, estableciendo como plazo limite de recepcién el 30 de
agosto de 2006.

cumplir unos requisitos que podéis encontrar en la pigina web del
Congreso: www.congresonacionaldealzheimer.org, al igual que el
formulario que debéis rellenar y adjuntar junto al péster presentado.

Presentaclon de (andidaturas (onqreso 2008

El pasado mes de febrero, CEAFA firmé un convenio de cola-

boracién con la SEN y la SEGG para la co-organizacién de este
Congreso. Para ello, se constituyé una Comisién Mixta compues-
ta por los Presidentes de las tres entidades, asi como un Comité
Organizador y un Comité Cientifico. Esta unién, que sin duda, va
a reportar importantes beneficios para el tratamiento de la enfer-
medad de Alzheimer, introduce una serie de modificaciones, que
hasta ahora, ha venido desarrollando CEAFA.

Es el caso de la eleccién de la sede de la I1I edicién del Congreso
Nacional de Alzheimer. La Comisién Mixta ha decidido reabrir, con
caracter extraordinario, el proceso de seleccién de la futura sede. En
dicho proceso podrén concurrir nuevamente todas las Federaciones

Autonémicas y Asociaciones Uniprovinciales que integran CEAFA,
siempre que las candidaturas hayan sido elaboradas conjuntamente
con la Sociedad de Neurologfa y con la Sociedad de Geriatrfa y
Gerontologfa de sus respectivas Comunidades Auténomas.
De este modo, las candidaturas presentadas conjuntamente
deberén incluir:
® Palacio de Congreso
¢ Plazas hoteleras
 Medios de transporte y facilidad para las comunicaciones
® Memoria econémica: viabilidad del proyecto y apoyo institucional
e Acuerdo de la Asociacién local o Federacién correspondiente
¢ Acuerdo de colaboracién entre la Federacién Autondémica o
Asociacién Uniprovincial, la Sociedad de Neurologfa y la
Sociedad de Geriatrfa y Gerontologfa autonémicas.

Es importante que la documentacién que se envie a la
Secretarfa Técnica de CEAFA no contenga inicialmente oferta
alguna de ninguna empresa especializada en la organizacién de este
tipo de eventos.

Aquellas  federaciones Autondmicas y Asociaciones
Uniprovinciales que asf lo deseen podran presentar sus candidatu-
ras conjuntas con sus respectivas Sociedades de Neurologfa y de
Geriatrfa y Gerontologfa en la Secretarfa Técnica de CEAFA
antes del 30 de septiembre.

Sociedad Espaiiola
de Geriatria y Gerontologia

‘1 CEAFA’D

CONFEDERACION
ESPANOLA DE
FAMILIARES DE
ENFERMOS DE

Y OTRAS DEMENCIAS

SOCIEDAD ESPANOLA
DE NEUROLOGIA




Talleres innovadores en AFA Albacete

MUSICOTERAPIA

Subvencionado a través de la obra social
de Caja Murcia se est4 llevando a cabo en el
Servicio de Estancia Diurna de Afa Albacete
un taller de musicoterapia. La mdsica, utili-
zada correcta y adecuadamente, es una herra-
mienta que puede lograr mantener durante el
mayor tiempo posible el estado fisico y men-
tal de la persona con Alzheimer asf como
mejorar su calidad de vida, su relacién con el
entorno y su autoestima.

OBJETIVOS

Los objetivos que se consiguen a través
de la musicoterapia aplicada en enfermos de
Alzheimer son:

Emocionales:
* Favorecer la sensibilizacion emocional y
afectiva.

® Dar la oportunidad de poder exteriorizar

los sentimientos a través de los ritmos,

movimientos y expresiones faciales.

e Facilitar la relajacién.
o Reforzar la autoestima.

* Recordar sonidos de su vida cotidiana y

con ello, recordar secuencias de su pasa-
do y de su presente.

Técnicos:

® Desarrollar la percepcién sensorial, sobre

todo a nivel auditivo.

¢ Desarrollar su sistema motor mediante el

trabajo y la coordinacién motriz.

Cognitivos:

® Trabajar las funciones mentales (lenguaje,

célculo, percepcion, atencién, memo-
ria,...)

Reminiscencia:

* Orientarse a nivel temporal, espacial y de

identidad.

e Estimular la memoria recordando las can-

ciones y las situaciones vividas cuando
las ofa.

Sociales:
® Mejorar sus habilidades de comunicacién.
* Favorecer las relaciones sociales con los

miembros del entorno.

REMINISCENCIA

En el servicio psicolégico se estd lle-
vando a cabo el programa llamado
“Reminiscencia”. Con este programa se
intentan evocar recuerdos del pasado del
enfermo, ya que estd demostrado su efecto
terapéutico y motivador.

Se realizan sesiones diarias de entre
treinta y sesenta minutos, tiempo en el que
se trabaja con el enfermo evocando situa-
ciones vividas respecto al tema que el psicé-
logo presenta: pueblo donde nacf, miembros
de mi familia, cémo era mi casa, mi boda,...

Con estas sesiones también se consi-
gue fomentar las relaciones con los compa-
fieros del grupo, asf como a destapar una
serie de sentimientos, algunos de ellos muy
guardados que a lo largo de la vida han
experimentado a través de sus muchas
vivencias.

* Si quieres que tu Asociacion aparezca en nuestra revista “En mente” te lo ponemos muy facil. Sélo tienes que redactar un texto de aproximadamente 30 lineas acerca de las activida-
des que realiza tu Asociacion durante el afio. Necesitamos ademds alguna foto ilustrativa en formato jpg que acompafie al texto. Envia el material informativo a la siguiente direccion de
correo electronico: comunicacion.ceafa@telefonica.net. Gracias por tu participacion.

| Simposio Galleqo sobre el Alzheimer

Con motivo de su segundo aniversa-
rio, la Asociacién de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de Pontevedra
(AFAPO), celebré los dias 9 y 10 de
marzo, el I Simposio Gallego sobre el
Alzheimer: enfermedad, enfermo y cuida-
dor. Bajo el lema “Preparando futuro”, se
analizaron desde distintas 6pticas, la rea-

lidad social, médica y asistencial de esta

patologfa incapacitante y que va en claro

aumento dadas las expectativas de vida.
Sélo en Pontevedra hay 15.000 casos
diagnosticados con un ritmo de creci-

miento en Galicia de unas 6.000 personas
al afio. El simposio concluyé con la peti-
cién de incrementar la inversion en recur-
sos para los pacientes y sus cuidadores. La
AFAPO, M? José

Magdalena, reiteré que “los cuidadores

presidenta de

tienen que estar atendidos”. En las con-
clusiones del encuentro, al que asistié el
CEAFA, D. Emilio

Marmaneu, también se recogieron las

Presidente de

esperanzas que se depositan en la investi-
gacién farmacoldgica y en la naturaleza
como fuente de medicamentos.




Visita de CEAFA al “Proyecto Alzheimer” de la Fundacion

Reina Sofia

El pasado 12 de mayo, miembros de la
Junta de Gobierno de CEAFA recorrieron
las instalaciones del  Complejo
Sociosanitario del PAU de Vallecas de
Madrid, que acoge el Proyecto Alzheimer
de la Fundacién Reina Soffa, acompafiados
por su secretario, D. Arturo Coello.

Presentado oficialmente por Sus
Majestades los Reyes de Espafia en diciem-
bre de 2002, el Proyecto Alzheimer se
materializé el 4 de octubre de 2004, cuan-
do S.M. la Reina Soffa colocé la primera
piedra del complejo, como Presidenta de la
Fundacién que lleva su nombre.

La estructuracién del Complejo
Sociosanitario se basa en cuatro pilares

fundamentales: construccién de una residencia en régimen de inter-
nado para 156 enfermos de Alzheimer, construccién de un centro de
dfa en régimen ambulatorio para 40 enfermos de Alzheimer, cons-
truccién de un centro de formacién sobre la enfermedad para perso-
nal sanitario, familiares y voluntarios y construccion de un centro de
investigacidn sobre esta enfermedad, factor cualitativo que lo distin-

guiré de cualquier otro proyecto relacionado con el mal de Alzheimer

hasta ahora desarrollado en nuestro pas.

El equipo responsable del Proyecto ha concebido un disefio de
sistema modular que facilitard su implantacién en cualquier lugar de
Espafia, atendiendo a la capacidad, necesidades y posibilidades eco-
ndmicas de quienes deseen construir este tipo de centro sanitario. Su
finalizacién esta prevista para septiembre de este afio, coincidiendo
con la celebracién del Dfa Mundial del Alzheimer.

H Presidente de CEAFA acude al acto de presentacidn de [a FEEN

El pasado 6 de junio tuvo lugar en
Madrid el acto de presentacién de la
Fundacién Espafiola de Enfermedades
Neurolégicas, al que asisti6 como
miembro de su Patronato el Presiden-
te de CEAFA, D. Emilio Marmaneu
Moliner. El acto, presentado por la

CEAFA ha sido aceptada como
miembro de pleno derecho de la
Coalicién de Ciudadanos con
Enfermedades Crénicas, una organiza-
cién privada, sin 4nimo de lucro, que
busca la proteccién y defensa de los
derechos de usuarios y pacientes del
sistema sanitario.

La Coalicién agrupa a diversas
asociaciones unidas por la voluntad de

periodista Mercedes Mild, concluyé
con la inauguracién de la exposicién
de fotograffas “Amigos de la
Neurologfa”. La FEEN, de la que
CEAFA es miembro fundadora, fue
constituida el 8 de marzo de 2005, y
tiene como valores fundamentales la

Incorporacion de CEAFA a la Coalicion de Ciudadanos con Enfermedades (ronicas

mejorar la condicién social, econémi-
ca y sanitaria de los enfermos crénicos
y su entorno familiar, mediante la
informacién sobre sus derechos, la pro-
mocién de sus demandas ante las ins-
tancias publicas correspondientes y el
impulso de medidas e iniciativas que
redunden en mas bienestar para los
ciudadanos afectados por alguna
dolencia crénica.

informacidn, formacién y apoyo tanto
a los enfermos como a sus familiares,
mejorando el bienestar social del pafs,
a través del progreso y avance de la
medicina y la promocién de la con-
ciencia social sobre las enfermedades
neuroldgicas.

gl /

Coaliciéon de

Ciudadanos con
Enfermedades

Cronicas




Marcos Gongdlez
Economista Asesor
Fiscal

Como obligaciones generales docu-
mentales y contables, las asociaciones
han de disponer de una relacién actua-
lizada de sus asociados, llevar una con-
tabilidad que permita obtener la imagen
fiel del patrimonio, del resultado y de su
situacién financiera, asf como de las
actividades realizadas, efectuar un
inventario de sus bienes y recoger en un
libro de actas las reuniones de sus érga-
nos de gobierno y representacion.
Habran de llevar su contabilidad con-
forme a las normas especificas que les
resulten de aplicacién (LO 1/2002 art.
14).

En particular, las asociaciones
declaradas de utilidad pdablica, estdn
sometidas a las mismas obligaciones
genéricas de legalizacién de libros y
depésito de cuentas anuales, en las que
se incluird un presupuesto y la liquida-
cién del mismo, con explicacién de las
actividades realizadas. Ademas, dichas
asociaciones declaradas de utilidad
pdblica han de rendir las cuentas anua-
les del ejercicio anterior en el plazo de
los seis meses siguientes a su finaliza-
cién y presentar una memoria descrip-
tiva de las actividades realizadas duran-
te el mismo ante el organismo encarga-
do de verificar su constitucién y de
efectuar su inscripcién en el Registro
correspondiente, en el que quedardn

Glorieta de Rubén Dario, 4

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

Documentos que inteqran las Cuentas Anuales (l)

depositadas. Dichas cuentas anuales
deben expresar la imagen fiel del patri-
monio, de los resultados y de la situa-
cién financiera, asi como el origen,
cuantfa, destino y aplicacién de los
ingresos ptblicos percibidos (LO

1/2002 art. 34).

Las disposiciones contables aplica-
bles a estas entidades estdn contenidas
en las normas de adaptacién del Plan
General de Contabilidad a las entidades
sin fines lucrativos y las normas de
informacién presupuestaria de estas
entidades, aprobadas por RD 776/1998
(PGCESEL).

Para la elaboracién de las cuentas
anuales las entidades sin fines lucrativos
disponen de un modelo normal, un
modelo abreviado y un modelo simplifi-
cado. El modelo abreviado puede ser
utilizado cuando, durante dos ejercicios
consecutivos, a la fecha de cierre del
ejercicio concurran, al menos, dos de
estas circunstancias:

a. El activo total que figure en el activo del
balance no supere 2.404.048 euros.

b. El importe neto del volumen anual de
ingresos no supere los 2.404.048 euros. A
estos efectos, dicho volumen de ingresos
es la suma de las partidas siguientes que
figuran en el haber de la Cuenta de
Resultados:

1. Ingresos de la entidad por la actividad
propia

Oficinas Centrales

28010 Madrid

2. Ventas y otros ingresos ordinarios de la
actividad mercantil.

c. El ndmero medio de trabajadores emplea-
dos durante el ejercicio no sea superior a
50.

Cuando la entidad, en la fecha de
cierre de un ejercicio, deje de cumplir
dos de las mencionadas circunstancias,
o bien pase a cumplirlas, esta situacion
producird efectos, en cuanto al modelo
normal o abreviado de cuentas anuales a
presentar, s6lo si se repite durante dos
ejercicios consecutivos.

El modelo simplificado de llevanza
de la contabilidad (RD 296/2004),
puede aplicarse por las asociaciones
incluidas en el 4mbito de aplicacién de
la LO 1/2002, cuando al cierre del ejer-
cicio cumplan, al menos, dos de los
siguientes limites:

a. Que el total de las partidas del activo no
supere 150.000 euros. A estos efectos, se
entenderd por total activo el total que
figura en el modelo del balance.

b. Que el importe del volumen de ingresos
por la actividad propia mds, en su caso, el
de la cifra de negocios de su actividad
mercantil sea inferior a 150.000 euros.

c. Que el nimero medio de trabajadores
empleados durante el ejercicio no sea
superior a 5.

Los documentos que integran las
cuentas anuales son: balance, cuenta de
resultados y memoria.
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sobre la Enfermedad de
Alzheimer

XV JORNADAS SOBRE LA ENFERMEDAD DE

ALZHEIMER

ENFERMO5 05 ATHENER OF NAARRA

Los “Aspectos Biotécnicos ligados a la demen-
cia”y “ la Ley de Dependencia” centraron las XIV
Jornadas sobre la Enfermedad de Alzheimer, orga-
nizadas por la Asociacién de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de Navarra, AFAN, los
dias 26 y 27 de abril. Las jornadas contaron con la
participacién de dos ponentes de reconocido pres-
tigio y larga trayectoria profesional: el médico,
Koldo Martinez y el juez, José Francisco Cobo,
quien se refirié a la ley de dependencia como “ un
verdadero nuevo derecho para la ciudadanfa”.

Centro de Alzheimer en San
fernando

El presidente de la Junta de Andalucfa,
Manuel Chaves, inauguré el pasado 26 de mayo
en San Fernando ( C4diz) el Centro Residencial
y de Estancias Diurnas “Dolores Castafieda” ges-
tionado por AFA- Vitae. Al acto de inaugura-
cién asistié su Presidenta, M® Pepa Rodriguez
Castafieda. El edificio cuenta con una Unidad
de Estancias Diurnas de 100 plazas y con una
residencia de 60 plazas. El presupuesto global de
su construccién y equipamiento supera los 2,6
millones de euros. La Junta de Andalucfa ha
subvencionado el proyecto con una aportacién
de 788.000 euros.

o Noticias de las Asociaciones

AFAN Celebra las XIV Jornadas = La Diputacidn de Guipdzcoa ofrece subvenciones en el
programa de vacaciones para enfermos de Alzheimer y

sus familias

La Diputacién Foral de Guiptzcoa
ofrece a las familias de personas mayores
con Alzheimer u otra demencia la posibili-
dad de participar en un programa de vaca-
ciones, al que acudirfan el propio enfermo
asf como el familiar que cuida habitual-
mente de éste, con el objetivo de propor-
cionar a los cuidadores un tiempo de des-
canso en un ambiente mds relajado que el
cotidiano, ya que estardn acompafiados en
todo momento por profesionales.

El programa de vacaciones se concreta
en estancias de diez dfas en un hotel de
Noja, en Cantabria. El enfermo y su acom-
pafiante estaran asistidos por un equipo de
profesionales formado por auxiliares, un
psicélogo y una persona responsable de la
Asociacion de Familiares de Enfermos de
Alzheimer de Guiptzcoa (AFAGI), que en
todo momento apoyardn a los cuidadores
tanto en el cuidado del mayor como ofre-
ciéndole ayuda personal cuando lo precise.

AFADAX: Senderismo solidario

Es el segundo afio consecutivo que la Asociacién de

Familiares de Enfermos de Alzheimer de la Axarqufa, en

Vélez-Mélaga, organiza una march:

senderista a favor de la

lucha contra el Alzheimer. El objetivo: recaudar fondos eco-

némicos para mejorar la calidad de vida de los enfermos. La

marcha se celebrd con éxito el pasado 2 de abril con una par-

ticipacién solidaria de un centenar de personas. La ruta ele-

gida tenfa un recorrido de 14 kilémetros y fue subvenciona-

da por el Patronato de Asuntos Sociales y deportes de Vélez-

Vélez-Milaga, quien regalé camisetas a los participantes.

Conté, ademds, con la colaboracién altruista de la Cruz

Roja, que hizo frente a los imprevistos del camino.

La Universidad de Ledn
colabora con los enfermos
de Alzheimer

El rector de la Universidad de Leén,
Angel Pernas, y el presidente de la
Asociacion de Familiares y Enfermos de
Alzheimer de Leén, Benedicto Garcfa, fir-
maron el pasado 23 de mayo un convenio de
colaboracién centrado, principalmente, en
la realizacién de proyectos y programas de
intervencién, formacién e investigacion
social y sanitaria orientados a mejorar la cali-
dad de vida de aquellos colectivos afectados
por dependencias asociadas a las demencias.
El acuerdo tiene una vigencia de un afio.

Grupos de Ayuda para
(vidadores en AFAC

La Asociacién de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de Cantabria firmé
el pasado 12 de mayo un convenio de cola-
boracién con la Obra Social de Caja Madrid
para el desarrollo de un proyecto de creacién
de grupos de ayuda mutua para las personas
que cuidan a estos enfermos. La finalidad de
estos grupos es facilitar informacién sobre el
Alzheimer, intercambiar experiencias, ayu-
dar en el proceso de aceptacién de la enfer-
medad, aumentar la capacidad para hacer
frente a las situaciones dificiles y crear un
espacio de encuentro y participacién de los
familiares de los enfermos.




® Los expertos

Doctor; mi padre tiene enfermedad de Alzheimer, jYo la voy a padecer?

Actualmente se considera que lo que
conocemos como enfermedad de
Alzheimer (EA] podria en realidad estar
dando nombre a un conjunto de enferme-
dades de diferente origen y que tienen en
comun su sintomatologia y las modifica-
ciones observadas en la estructura del
cerebro.

Clinicamente la enfermedad se
inicia con afectacion de la memoria y evo-
luciona de forma lenta para implicar pro-
gresivamente a todos las funciones cere-
brales, deteriorando al enfermo y hacien-
do surgir multiples complicaciones que
finalmente acaban con su vida. En el
cerebro se observa una atrofia generali-
zada, mas acusada en determinadas
zonas, y el acumulo de estructuras alte-
radas que deterioran el funcionamiento y
acaban con la vida de las neuronas (pla-
cas seniles y ovillos neurofibrilares entre
otros hallazgos).

A pesar de estas coincidencias pode-
mos observar muchas diferencias en la
edad de inicio, algunos rasgos de la evo-
lucién o el grado de afectacidon de los
familiares. Este hecho hace pensar en la
existencia de diferentes “Enfermedades
de Alzheimer”. Entre las cuales distingui-
mos al menos dos formas claramente
diferentes: la forma familiar y
la esporadica.

La  Enfermedad de
Alzheimer familiar aparece a
edades mas tempranas, nor-
malmente antes de los 60-65
anos, y evoluciona mas rapi-
damente. Afortunadamente
s6lo supone el 1-2% de todos
los casos de EAy se hereda de
padres a hijos (herencia auto-
sémica dominante). Se han
observado alteraciones en

diversos cromosomas que podrian estar
implicados en esta forma hereditaria de
la EA (aunque también en la forma espo-
radica. Algunas de estas alteraciones
cromosdmicas se conocen con detalle
(cromosomas 1, 14, 19y 21] y otros preci-
san mas estudios para esclarecer su
implicacion (cromosomas 6, 10, 12...).
Aunque algunas de estas alteraciones se
observan con frecuencia en esta forma
familiar de la EA su presencia no siempre
condiciona la enfermedad, ni su ausencia
la excluye, por lo que su hallazgo sélo
podra informarnos de la mayor o menor
probabilidad de padecer la enfermedad.

La Enfermedad de Alzheimer espora-
dica es la forma mas frecuente (98%) y,
aunque su origen es desconocido, podria
también estar relacionada con la altera-
cion de diversos genes que se activarian
ante la presencia de algunos factores
ambientales que aln desconocemos. La
importancia de estos factores ambienta-
les por encima del componente genético
explica como en los gemelos univitelinos
(genéticamente iguales) uno puede pade-
cer la enfermedad y el otro no.

Ante la falta de conocimiento de la
causa de la EA, intentamos explicarla
estudiando a los enfermos y viendo en
que situaciones aparece la enfermedad
con mas frecuencia (factores de riesgo) y
en cuales es menos probable (factores
protectores).

Entre los factores de riesgo mas des-
tacados estan la edad avanzada, la pre-
sencia de antecedentes familiares (la
existencia de un familiar de primer grado
con EA triplica el riesgo y la existencia de
dos multiplica este riesgo por siete) y el
padecer un sindrome de Down. Existen
otros factores de riesgo con diferente
consideracion de acuerdo a los estudios

manejados: sexo femenino (riesgo de 1,6
veces mayor que el varon), raza negra,
antecedentes de traumatismo craneoen-
cefalico y bajo nivel cultural.

Entre los factores protectores se han
descrito el tratamiento cronico con antiin-
flamatorios y el tratamiento sustitutivo
con estrégenos en mujeres posmenopau-
sicas [reduce la incidenciay prevalencia en
un 50% y cuando aparece la EA lo hace a
edades mas avanzadas). Se han propuesto
otros posibles factores protectores que
estan pendientes de confirmar con mas
estudios: un alto nivel educativo y cociente
intelectual, la ingesta moderada de vino
tinto, la dieta rica en pescado y verduras,
el tratamiento con estatinas (usadas como
tratamiento en el aumento del colesterol)
y el consumo de antihistaminicos para tra-
tar los procesos alérgicos.

Como se puede deducir de todo lo
anterior, el actual nivel de conocimientos
s6lo nos permite informar a los familia-
res de nuestros pacientes con EA de la
mayor o menor probabilidad de padecer
la enfermedad, ya que carecemos de
pruebas definitivas que nos permitan
afirmar categéricamente que una perso-
na vaya a padecer la enfermedad o esté
libre de hacerlo. Corresponde por lo tanto
a cada persona decidir sobre la idoneidad
de recibir esa informacion sopesando la
utilidad y el impacto que puede producir
en su vida dicha informacion.

José Luis Tobaruela Gonzalez

Especialista en Geriatria.

Master en Gerontologia

Director de la Residencia-Centro de Dia
Municipal de Grifion

Profesor de Geriatria y Neurologia de la
Universidad Alfonso X el Sabio.
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Desde el
Alzheimer: un rela-
to testimonial

Carmen Bustamante,
autora de esta publicacion,
ha cedido los derechos de la
obra a las Asociaciones de
Familiares de Enfermos de
Alzheimer de Leén y de
Bierzo. El libro es un relato
detallado de las vivencias de

su autora, que no duda en
exponer sus sentimientos
mds fntimos, describiendo el dfa a dfa en la evolucién de la enferme-
dad de su madre y la incidencia de ésta en el entorno familiar.
Fotograffas, garabatos y poemas, acompafian el relato personalisimo
que adentra al lector en un mundo cercano, escrito con valentfa,
amor y generosidad.

La Fundacion IAVANTE evalvard la aplicacion de
las nuevas tecnologias a las terapias de ayuda
a los enfermos de Alzheimer y sus cvidadores

La Fundacién lavante , dependiente de la Consejerfa de Salud, y
la Confederacién Andaluza de Asociaciones de Familiares de
Enfermos de Alzheimer ( CONFEAFA) han firmado un convenio de
colaboracién para evaluar el impacto que tiene el uso de nuevas tec-
nologfas en las terapias de ayuda, y disefiar programas de formacién
adaptados para los profesionales que trabajan con estos enfermos en
funcién de las tareas que deben desempeiiar.

Esta linea de colaboracién facilitard la evaluacién del impacto deri-
vado del usote recursos tecnoldgicos en el cuidado de estos pacientes,
como el empleo de pantallas téctiles o sesiones de videoconferencia.

A través de este convenio, lavante también dotard a la confedera-
cién de las herramientas necesarias para la seleccion de las perfiles mds
adecuados y de sistemas de gestion de la formacién de sus colaboradores,
con la meta de dar un nuevo impulso a las actividades de esta entidad.

(urso de Verano

La Asociacién de Familiares de Enfermos de Alzheimer de A Corufia
(AFACO), con la colaboracién de la Universidad Menéndez Pelayo,
la Universidad de A Corufia y la Diputacién de A Corufia, ha orga-
nizado el curso “Alzheimer, un reto de presente y futuro”, que tendrd
lugar del 3 al 7 de julio en la capital gallega. El curso va dirigido a los
profesionales del 4mbito social, a los profesionales del dmbito sanita-
tio, a los familiares de enfermos que padecen esta demencia y a la
sociedad en general, porque para avanzar en el camino del Alzheimer
es necesario contar con una sociedad concienciada. Informacién

sobre la matricula en www.uimp.es.

Subasta solidaria

La Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de
Tarragona participé el pasado mes de marzo en una subasta soli-
daria organizada por el PSC. La recaudacién de las obras de arte
subastadas alcanzaron los 56.000 euros. Una tercera parte de esta
cantidad ha sido donada a la Asociacién de Tarragona. La escul-
tura por la que se pujé mds alto fue esta vajilla, donacién del ex
presidente del Gobierno espafiol, Felipe Gonzalez, que alcanzé los
9.000 euros.

Aqradecimiento a (armen Sintes

La Confederacién Espafiola de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y otras demencias quiere expresar su agradecimiento y gra-
titud por la labor realizada durante los tltimos afios por y para los
enfermos de Alzheimer a D* Carmen Sintes y todo su equipo de
Fundacién “ La Caixa”.

Horario de verano

CEAFA informa a nuestros lectores que desde el lunes 19 de
Junio al 31 de Agosto, ambos inclusive, se implantaré el nuevo hora-
rio de verano. De este modo, la Secretarfa Técnica de CEAFA per-
manecerd abierta de 8 de la mafiana a 3 de la tarde. Disculpen las
molestias.

Participa en nuestra revista “En Mente”

Te lo ponemos muy fécil. Todas nuestras Asociaciones que quie-
ran ver recogidas sus iniciativas y actividades en nuestra revista tri-
mestral “En Mente”, pueden mandar dicha informacién y alguna
fotograffa ilustrativa (preferiblemente en formato JPG) a la siguiente
direccién electrénica: comunicacion.ceafa@telefonica.net.




- J No dejemos

que la enfermedad
de Alzheimer

nos quite nuestros
recuerdos.

En Lundbeck seguimos
investigando
para conseguirlo.

Ganador del Premio GALIEN Nacional 2004
al MEJOR MEDICAMENTO





