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El 21 de septiembre, Dia Mundial del Alzhei-
mer, es el mas importante del afio para la Con-
federacién Espafiola de Familiares de Enfermos
de Alzheimer y otras Demencias (C.E.A.FA.), ya
gue nos permite dar a conocer esta enfermedad,
difundir informacion sobre nuestra organiza-
cion, sensibilizar a la sociedad sobre el serio re-
to social y sanitario que supone la demencia,
asi como solicitar el apoyo y solidaridad de los
ciudadanos, de las instituciones y de las autori-
dades sanitarias y gubernamentales.

En esta edicion queremos hacer hincapié en el
coste que supone atender a un enfermo aque-
jado de esta patologia. De ahi el lema “Invertir
para mantener los recuerdos”.

El tratamiento de la demencia tipo Alzheimer y
el cuidado de estos pacientes requieren servi-
cios sanitarios y sociales, provistos normalmen-
te por familiares. Por ello, esta enfermedad con-
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lleva una carga sanitaria, social, psicolégica y
econdmica significativa para los pacientes, para
los allegados y para la sociedad. Implica costes
directos, tales como hospitalizacion, visitas mé-
dicas, residencias, entre otros, y costes indirec-
tos, como pérdida de productividad y tiempo
asociado al cuidado proporcionado por los cui-
dadores.

La repercusion econémica de la enfermedad de
Alzheimer expresada en costes directos sani-
tarios y no sanitarios asi como el tiempo que los
cuidadores y familiares dedican a los pacientes
—los cuidados “informales” suponen el 88 por
ciento de los costes sociales- son muy elevados.
De hecho, segun diversos estudios, se ha cal-
culado que el coste sociosanitario para mante-
ner a un enfermo de Alzheimer en unas condi-
ciones Optimas de vida oscila entre 1.500 y
2.400 euros (entre 250.000 y 400.000 pese-tas)
al mes

Maés informacién, paginas 4y 5

La gran importancia
de los pequefios cambios

en el dia a dia ...

Todo un

mundo para recordar

en la enfermedad de Alzheimer
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editorial

Septiembre 2003 CEAFA

cartas del lector

Papa: Ojala no tuviera que escribir esta carta para expresar lo que siento. Si pudiera
contarte todo sin necesidad de escribirlo, significaria que podrias entender y asimilar
cada una de mis palabras, y querria decir que no estas enfermo de Alzheimer.

Cuando supe que tu cerebro estaba siendo atacado por esta enfermedad, no dudé
en ningln momento en aprender sobre ella todo lo que me fuera posible. Queria
entender el comportamiento que a partir de entonces ibas a tener. TG y yo siempre
hemos estado muy unidos y, por tanto, no era justo que ahora estuvieras solo ante tu
enfermedad. Poco a poco, papa, fui aprendiendo que llegarias a convertirte en un
nifio; pero la diferencia estaba en que, asi como un nifio aprende momento tras
momento, paso a paso, tu ibas a desandar todo el trayecto que en tu no tan larga vida
habias realizado. Aprendi, papa, que harias muchas cosas incomprensibles para los
que te rodean, que tus ojos irian perdiendo ese brillo que a todos nos da el diario vivir,
porque ibas a comenzar el largo viaje que te conduciria al final de tu vida. Decidi,
papa, que queria caminar junto a ti.

Sé que esto va a ser dificil, incluso ya me duele ver tu desesperacién cuando te das
cuenta de todas las limitaciones que surgen cada dia. No es facil sonreir ante tus con-
fusiones y despistes; es duro aparentar que no me doy cuenta de que incluso ya te
cuesta mucho mantener conversaciones conmigo. Yo quisiera poder ser la luz en esa
oscuridad que te inunda, quisiera poder ser el aliento que tanto reclamas y quisiera
poder dejar de mentirte cuando me preguntas si algin dia acabara tu tormento de verte
cada dia mas inutil.

Siempre he dicho que la vida es una carrera y que debemos seguir corriendo, a
veces simplemente caminando, hasta alcanzar la meta. Tu sabes, papa, que, si estu-
viera en mi mano, yo correria esta carrera por ti. Pero eso no es posible. Esta es tu
carrera y yo lo Gnico que puedo hacer es correr a tu lado, ser tu apoyo, para que lle-
gues a la meta sin que dejes de sentir que te quiero mucho y que, a pesar de que sé
que llegard el momento en que ni siquiera me reconozcas, siempre podras apoyarte
en mi mano para para que te transmita el carifio que td siempre me diste. Y entonces
seguro que aprenderé lo mas importante de esta leccion: a pesar del sufrimiento que
me espera, el hecho de que tu llegada a la meta sea mas facil hard que todo haya
merecido la pena =

AFA Tierra de Barros

éCuantas horas-dedica al dia a atender a su familiar enfermo de Alzheimg;.?"/

La edicidn de este afio del Dia Mundial del Alzheimer se centra en el ,(-:'65te que
supone atender.a estos enfermos. En nuestro pais el principal gasto es el que se
atribuye al cuidador. Por eso, nos gustaria saber cuanto tiempo dedica a atender
a su familiar y si, para ello, ha tenido que abandonar su trabajo. Cuéntenos su
historia a través-del fax 948 26 57 39 6 del correo electrénico Vi
alzheimer@cin.esm

hemeroteca

Autorizada la investigacion
con células madre

El Gobierno ha abierto la puerta a la
investigacién con células madre
procedentes de los embriones humanos
que ya se encuentran congelados, al
aprobarse en el Consejo de Ministros el
tramite para reformar la actual Ley de
Reproduccion Humana Asistida. Su
modificacién permitira que decenas de
miles de embriones, que permanecen
crioconservados por ser sobrantes de la
fecundacion in vitro, puedan ser utilizados
con fines terapéuticos. Al mismo tiempo,
sin embargo, impide que en el futuro se
sigan produciendo para acabar en los
laboratorios. Deberan destinarse siempre a
la reproduccion.

El Gobierno tiene la intencion de que el
proyecto de ley se tramite por el
procedimiento de urgencia con el objetivo
de que sea aprobado antes de fin de afio.
La reforma esta en la linea de paises como
Holanda y Finlandia, que prohiben la
creacion de embriones con fines de
investigacion, pero la permiten con los
sobrantes siempre que exista autorizacion
de los progenitores o

Resumen de noticia publicada en “ABC”,
“El Mundo”, “El Pais”
(julio 2003)

. Mas informacién sobre fairmacos

Un estudio revela que los espafioles
consideran que no reciben informacion
suficiente sobre los medicamentos de
prescripcion y que la mitad de la
poblacion desea que otras fuentes, ademas
de los profesionales sanitarios, les
proporcionen los conocimientos sobre
estos farmacos. De hecho, el 45,6 por
ciento de los entrevistados estaria de
acuerdo con que la industria farmacéutica
ofreciera informacion directa a los
consumidores o

Resumen de noticia publicada en “El Global”
(junio 2003)

Los acidos grasos podrian
prevenir el Alzheimer

Una investigacion acaba de hallar una
relacién entre el consumo de alimentos
que contienen &cidos grasos
poliinsaturados -presentes en alimentos
como el pescado, el aceite y los frutos
secos- y las posibilidades de desarrollar
Alzheimer en personas mayores de 65
afnos. Los resultados del estudio
demuestran que quienes ingieren
semanalmente alguno de estos elementos
tienen un 60 por ciento menos de
probabilidad de desarrollar esta
enfermedad que aquellas personas que
raramente los consumen.

Sin embargo, “existe poca informacion
sobre por qué este tipo de grasas protege
contra esta enfermedad”, afirma la doctora
Martha Clare, autora del estudio. “Estas
averiguaciones resultan muy prometedoras,
pero es ain muy pronto y realmente
necesitamos realizar muchos mas
estudios”. La presente investigacion se
sumaria a las evidencias de que la dieta
puede influir en la probabilida de
desarrollar esta patologia
neurodegenerativa o

Resumen de noticia publicada en “El Mundo”
(julio 2003)

. Empresas solidarias

Las empresas espafiolas destinaron
alrededor de 155 millones de euros a
proyectos de accion social, seglin un
informe de la Fundacién Empresa y
Sociedad. Los principales beneficiados de
estas iniciativas son la infancia y las
personas con discapacidad, con un 21y 17
por ciento respectivamente del total de 749
proyectos implantados. El ranking de las
empresas mejor percibidas por su accion
social lo encabeza MRW, seguida del
Grupo Telefénica, grupo Eroski, Iberia,
Coca-Cola Espafia, IBM, Unién FENOSA,
Carrefour, El Corte Inglés y el grupo VIP’s o

Resumen de noticia publicada en
“Boletin de CERMI”

(junio 2003)
EEE

El modelo de cuidados infor-
males no es sostenible

El 99 por ciento del tiempo y los gastos
que genera el cuidado de una persona
dependiente recae sobre sus familiares,
principalmente mujeres mayores de 50
afios sin trabajo remunerado, lo que ha
generado una situacién que en unos afios
sera insostenible tanto desde lo social
como desde lo econémico, segun explica
Ma de los Angeles Durén, catedrética de
Sociologia.

El sistema sanitario se ocupa de menos del
15 por ciento del tiempo total que los
enfermos necesitan, y en el caso de
enfermedades crénicas o de larga duracion
esta dedicacién desciende hasta poco maés
del uno por ciento: "Nuestro sistema
sanitario se basa en que hay personas que
cuidan a los enfermos dependientes
gratuitamente”.

La misma proporcion que mide el tiempo
rige en los gastos: "Las estructuras
econdmicas son las que deciden qué se
hace y qué no, y en la contabilidad de los
costes sanitarios soélo se incluyen gastos
directos -médicos y farmacéuticos- e
indirectos -lucro cesante-, pero nadie se
ocupa de los gastos intangibles, se tiende a
pensar que dentro de la familia el cuidado
es debido".

La situacion de las personas dependientes
y de sus cuidadores no parece tener visos
de mejorar. Por un lado, el progresivo
envejecimiento de la poblacién lleva a un
aumento de la dependencia -se calcula
que el nimero de personas mayores de 85
afios se habra triplicado en 2050, y con él,
el coste-. Por otra parte, el 80 por ciento
de los cuidadores son mujeres amas de
casa mayores de 50 afios, un grupo de
poblacion que decrece a razon de 100.000
personas al afio, tanto por la incorporacion
de la mujer al mundo laboral como por su
propio envejecimiento e

Resumen de noticia publicada en “Gaceta médica”
y “Diario médico”
(julio 2003)
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Esta claro que el Dia Mundial del Alzheimer es
una fecha clave para los afectados por esta en-
fermedad, ya que nos permite captar el interés
y participacion de los ciudadanos. Pero hay
mas razones para celebrarlo.

En primer lugar, el 21 de septiembre se unen
personas de todo el mundo bajo una misma
causa. Por desgracia, son muchos los enfermos:
seglin la Organizacién Mundial de la Salud,
alrededor de 37 millones padecen algun tipo de
demencia y el Alzheimer es el principal res-
ponsable de la mayoria de estos casos. No en
vano esta epidemia del siglo XXI es la tercera
patologia més frecuente en el mundo industria-
lizado. Todos a una vez llamamos la atencion
de la gente.

En segundo lugar, al “llamarlos”, al atraer su in-
terés, procuramos educarles. Pretendemos ha-
cerles ver que la demencia es un serio reto so-
cial y sanitario que no sélo afecta a los propios
enfermos y a sus familiares y amigos mas
cercanos, sino también a toda la sociedad. Son
tales las consecuencias de esta enfermedad y
tan escasos los recursos para hacerle frente que
necesitamos el apoyo de todos.

He aqui otro motivo més para difundir este Dia.
A las autoridades les urgimos a que disefien y
financien planes integrales de actuacion. A los
ciudadanos les rogamos su ayuda a través de
donativos o bien participando como volunta-
rios. A los laboratorios les pedimos que sigan
investigando y descubran farmacos eficaces pa-
ra curar el Alzheimer. A los expertos sociosani-

“Invertir para mantener
los recuerdos”, lema de la
edicion de este aiio

Actos culturales y deportivos
buscan la participacion
y solidaridad
de los ciudadanos

tarios —ya sean médicos de atencion primaria,
neurélogos, geriatras, psicélogos, psiquiatras,
trabajadores sociales y demas profesionales
involucrados en esta dolencia- llegamos con un
mensaje de reconocimiento de la demencia.
Juntos podemos reflexionar sobre qué se ha lo-
grado e identificar lo que todavia se necesita
hacer.

Asimismo, las Asociaciones tienen la oportu-
nidad de ganar reconocimiento y credibilidad.
Por un lado, su mensaje llegara a diversos sec-
tores de influencia de su &mbito; por otro, es el

momento de llegar a las familias que sufren esta
enfermedad para ofrecerles sus servicios de
ayuda y apoyo.

Papel de C.E.A.F.A.

Uno de los objetivos de la Confederacion Espa-
fiola de Familiares de Enfermos de Alzheimer y
otras Demencias (C.E.A.F.A.) es fortalecer a sus
Asociaciones miembros, asi como servir de ne-
X0 entre ellas de manera que se coordinen sus
actividades. En este sentido, el papel de
C.E.AFA. en el Dia Mundial del Alzheimer
consiste en apoyar a las Asociaciones miembros
en la organizacion de distintos eventos median-
te la provision de materiales, como carteles, fo-
lletos informativos, pegatinas y guias.

C.E.AFA. también se encarga de darle difusion
nacional. Para ello, organiza un encuentro con
los periodistas, unas Jornadas Nacionales que
versan sobre el tema que corresponde en cada
afio y un acto de presentacion de conclusiones,
en esta ocasion, sobre “El coste de la enferme-
dad de Alzheimer” ante medios de comunica-
cion y demés invitados.

Desde las Asociaciones

Las Asociaciones son las embajadoras locales
del Dia Mundial del Alzheimer. Es decir, dan a
conocer la enfermedad y difunden informacion
al respecto en su &mbito de actuacion, solicitan
el apoyo y solidaridad de los ciudadanos, pro-
mocionan su labor con los afectados, llaman la
atencion de las autoridades locales.

RECURSOS PARA PERSONAS INDEPENDIENTES
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Existen numerosas maneras de lograr estos ob-
jetivos. Por ejemplo, con el fin de recaudar fon-
dos, son varias las Asociaciones que van a dis-
frutar de una cena benéfica. Es el caso de la de
Jerez, que aprovecha esta cita para entregar
sendos premios al geriatra Juan Carlos Duran,
por su colaboracién incondicional, y a Caja San
Fernando, por destinar la campafia navidefia a
la causa del Alzheimer. Ademéas, nombrara

y concienciar a la
poblacion sobre la
gravedad de la
demencia

Dig mundigl de

como madrina de honor a Dofia Fabiola
Domeg. No solo se trata de “imponer un
titulo”, sino de buscar su compromiso.
Asi, al dia siguiente, Fabiola Domeq, junto con
otros personajes conocidos de la localidad y al-
gun representante politico, se integrara en una
de las mesas informativas y petitorias.

Y si una cena resulta demasiado complicada de
organizar, siempre cabe la posibilidad de redu-
cirlo a una merienda. El “Café del Alzheimer” se
trata de una idea puesta en marcha en Holanda.
Consiste en organizar un encuentro en un lugar
de ambiente relajado en el que los familiares de
enfermos de Alzheimer e incluso los pacientes
se reunen para charlar sobre la demencia vy el
impacto social y psicolégico que les supone al
mismo tiempo que disfrutan to-mando un café
-0 evidentemente cualquier otra consumicion-.
Suele participar algun experto de manera que
los presentes tienen la oportunidad de pregun-
tarle y solucionar sus dudas para aprender a
convivir con la demencia. Asi van a hacer en la
Asociacion de Tierra de Barros.

Si se desea ampliar los conocimientos, se im-
parten cursos y seminarios dirigidos a los fami-
liares cuidadores. En consecuencia, la mayoria
versan sobre cémo resolver los problemas coti-
dianos. Es decir, se habla acerca de la alimen-
tacion o de coémo comunicarse con el enfermo.

Otras veces las charlas estan abiertas al pablico
en general. O bien buscan el contacto en cole-
gios e institutos, ya que los jévenes también de-
ben conocer y comprender qué es el Alzheimer.
Asi pues, voluntarios o cuidadores informales
pueden presentarles esta demencia, entablar un
diédlogo y resolver sus dudas.

Como no sélo se trata de ser “pedigliefios”, las
Asociaciones procuran que el publico que se
involucra en sus actividades se lo pase bien. Por
eso, organizan eventos deportivos, culturales,
ltdicos, eso si siempre benéficos. Por ejemplo,
en Teulada van a disfrutar de una mafiana de
senderismo; en Benavente animaran el partido
de fatbol entre el equipo de la localidad y un
club de primera division de veteranos; y en Al-
cantarilla participaran en la tercera edicién de
una marcha.

Los aficionados a las artes también tienen hue-
co para ser solidarios con el Alzheimer. En Gui-
puzcoa tendran la ocasion de presenciar el ba-
llet “Cascanueces” a cargo del grupo donostia-
rra Gure Ametza; en la Comunidad de Murcia,
de la Compafiia Murciana de Danza; en Canta-
bria, de un cine forum con las peliculas “Iris” y
“El hijo de la novia”.

La Asociacion de Alava organiza un gran espec-
taculo. El presentador de television Jorge Vaz-
quez daré paso, entre otras, a las actuaciones
del Conservatorio de Musica Jesus Guridi, del
tenor Luis Alberto Lépez acompafiado al piano
por Fernando Aberasturi, de los monélogos de
las actrices Carmen San Esteban, Itziar Recalde
y Mary Zurbano.

En otras ocasiones, las Asociaciones pretenden
recordar a los enfermos de Alzheimer. Para ello,
celebran misas en memoria de los fallecidos,
encienden tantas velas como afectados, acogen
una exposicion de fotografias o detienen un re-
loj célebre en la localidad.

En definitiva, su mensaje para los ciudadanos
es “Tu que puedes no te olvides”

CEAFA Septiembre 2003 a



la opinién del experto

La memantina no curara, pero puede ayudar

Desde principios de 2003 esta disponible la memantina para su uso en fases avanzadas de la enfer-
medad de Alzheimer y otras demencias. Su disponibilidad tardé en producirse mas de lo que la
mayoria hubiera deseado, pero, al fin, ya la tenemos aqui desde hace unos meses.

Aungue no pasa un dia sin que se dé noticia en los medios de comunicacion de algun asunto de
investigacién biomédica que de alguna manera pueda relacionarse con la enfermedad de Alzheimer
o enfermedades relacionadas, a la hora de las aplicaciones concretas, sélo la investigaciéon de las
compafiias farmacéuticas aporta directamente novedades. Ahora, la memantina es una sustancia que
abre nuevos matices en el tratamiento farmacolégico de este grupo de enfermedades, mediante un
mecanismo de accidn distinto al de los farmacos previamente utilizados y aportando otras posibili-
dades para los pacientes y familiares.

La memantina es un farmaco conocido desde hace algunos afios y que venia siendo utilizado en
Alemania para el tratamiento de las demencias. Algunos estudios, durante la década de los noventa,
avalaron su uso en las fases avanzadas de la demencia, pero sus resultados podian interpretarse sin
tener en cuenta los efectos de la medicacion, por lo que no eran concluyentes. Estudios recientes,
con grupos de cientos de pacientes, seleccionados con criterios mejores, estudiados durante un tiem-
po mas largo y con un control de los efectos del tratamiento mas detallado, han permitido compro-
bar el efecto beneficioso de la memantina en las fases avanzadas de la enfermedad de Alzheimer y
algunas entidades relacionadas. Los beneficios se han hecho evidentes, de modo ademéas homogé-
neo, en diversos aspectos: las funciones y actividades de la vida diaria, la impresion del cuidador, la
memoria y el comportamiento. Es una medicacion con pocos problemas en su uso: en general se
tolera bien, se administra dos veces al dia y puede darse conjuntamente con otros farmacos, aunque
en ocasiones sean necesarias algunas precauciones.

La memantina es un antagonista de los receptores NMDA de glutamato. El glutamato es una sustan-
cia presente en el organismo, que en el cerebro estd implicada en numerosos procesos. En los cere-
bros de pacientes con enfermedad de Alzheimer y otras enfermedades relacionadas, existe un exce-
so de glutamato. Este exceso contribuye en algin modo a las manifestaciones de la enfermedad y los
datos experimentales indican que es uno de los factores implicados en su progresion. El glutamato
ejerce su efecto sobre algunos tipos de receptores; sobre uno de estos tipos, conocido por las siglas
NMDA, actlia la memantina impidiendo la accién del glutamato. Los antagonistas de los receptores
NMDA de glutamato, por otra parte, en experimentos en laboratorio, han demostrado un efecto pro-
tector sobre las neuronas, tanto en cultivos celulares como en animales de laboratorio.

El efecto beneficioso que se ha encontrado en los grupos tratados en ensayos clinicos, claro esta, no
implica que su uso sea Util para todos los pacientes. En un caso concreto de una persona afectada de
un grado avanzado de demencia, la memantina ofrece algunas nuevas expectativas. A medio y largo
plazo, la enfermedad evolucionara, aunque la memantina pueda tener cierta influencia sobre el des-
arrollo de la enfermedad. No se puede esperar de la medicacién una mejoria muy importante en la
situacion del paciente. Es razonable, en cambio, a corto y medio plazo, esperar que el tratamiento
produzca cierta mejoria evidenciable en la conducta, en la atencion y en las actividades diarias.
Ademas, la memantina puede usarse conjuntamente con la practica totalidad del resto de farmacos
usados actualmente en el tratamiento de la demencia y probablemente lo sea también con los que
puedan venir. La memantina es una nueva posibilidad de intentar influir en la situacion de los pacien-
tes, de un grupo de pacientes que es muy dependiente y muy exigente con el entorno inmediato, y
siempre se puede intentar una actuacion que produzca algunos beneficios, y por ello, vale la pena
intentarlo. Asi avanzamos: la memantina no curard, pero puede ayudar en algunos aspectos

Miquel Baquero
Unitat de demencies i neuropsicologia. S. Neurologia. Hospital Universitari La Fe, Valencia.
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A mi madre le han prescrito un
nuevo farmaco para el Alzheimer,
pero sé que se olvidara de tomarlo.
¢Qué puedo hacer?

Que alguien le pueda recordar cada dia
que ha de seguir su tratamiento, incluso
con una llamada de teléfono, sera de
gran ayuda. También puede utilizar
unos estuches con compartimentos para
cada dia de la semana y tratar de que se
acostumbre a tomar la pastilla que co-
rresponda. Esto, ademas, le ayudara a
comprobar si ha ingerido o no su medi-
cacion m

¢Qué hacer cuando ha de tomar
varias pastillas y le resulta dificil?

Por lo general, las personas con demen-
cia se muestran muy reticentes a tomas
pastillas, ya que no reconocen que tie-
nen un problema y, por tanto, no ven
ninguna necesidad de medicarse. Por
otro lado, en las Gltimas fases de la en-
fermedad los pacientes suelen tener pro-
blemas para tragar.

Lo primero que ha de hacer es consultar
al médico y valorar qué pastillas son las
mas importantes y asi centrar los esfuer-
zos en esos medicamentos. Ademas,
quiza sea posible reducir su nimero.

Si el enfermo tiene problemas para tra-
gar las pastillas, quiza se le puedan ad-
ministrar en forma liquida. Otra alterna-
tiva consiste en aplastarlas y mezclarlas
con la comida. El médico o el farmacéu-
tico le confirmaran con cuales puede
hacer esto m

OVEGENAT

empresa especializada en alimentacion adaptada,

ha firmado un acuerdo con CEAFA, por el cual ofrece a todas aquellas asociaciones interesadas

un curso de “Formacion en Nutricion”

Para mas informacion llamar al teléfono 900 21 43 50

VEGENAT, 5.A.
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El Ministerio de Trabajo y AASS nos concede

1.045.030 €Uuros. C.E.A.FA. ha obtenido 1.045.030 euros (mas de
173 millones de pesetas), como subvencion a cargo del IRPF otorgada
por el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, para la realizacion de
programas destinados a mejorar la calidad de vida de los enfermos de
Alzheimer y sus familiares durante el proximo afio 2004. En concreto, el
Ministerio ha repartido este dinero de la siguiente manera: 413.000
euros para Ayuda domiciliaria; 405.000, para Atencién diurna y aten-
cién social; 117.000, para Atencion personal y adaptacion de la vivien-
da; 92.000, para Apoyo a familias con personas mayores dependientes
o semidependientes a su cargo; y 18.030, para promocion y apoyo del
voluntariado.

A pesar de que estas cifras pudieran parecer elevadas, lo cierto es que
no cubren las necesidades planteadas por los afectados. De hecho, esta
institucion tan sélo nos ha concedido el 7,24 por ciento de lo solicitado.
En consecuencia, las Asociaciones que ejecutan estos programas ten-
dran que reestructurar sus presupuestos y acudir a otras fuentes de finan-
ciacion con el fin de poder ofrecer unos servicios con calidad a los
enfermos y sus familias.

“Otros fines”, la opcion mas sefialada

La recaudacion que se obtuvo a través del 0,52 por ciento del IRPF, gra-
cias a los espafioles que eligieron la casilla de “otros fines de interés
social” en su declaracién de la renta, aumenté un 20 por ciento. Por el
contrario, la partida destinada a la Iglesia Catolica disminuy6 levemen-
te. Esto a pesar de que los contribuyentes pueden plasmar simultanea-
mente -0 no- en su declaracién una “x” tanto en la casilla de “otros fines
sociales” como en la destinada al “sostenimiento de la Iglesia”, con lo
cual cada una recibira el 0,52 por ciento del IRPF sin coste adicional. En
el caso de que esas casillas queden en blanco, el 0,52 por ciento pasa-
ra a engrosar los Presupuestos Generales del Estado.

El 35,12 por ciento de los contribuyentes no marcé ninguna de las dos
casillas, un 31,60 sefial6 la de “otros fines de interés social”, el 22,01
indico solo la casilla de la Iglesia y el 11,27 rellend las dos opciones
anteriores. Segun la secretaria general de Asuntos Sociales Lucia Figar,
estamos “muy lejos” de acercarnos a un nimero de contribuyentes
razonable que marque las dos opciones.

Gracias a los ciudadanos que destinan el 0,52 por ciento de sus impues-
tos a “otros fines de interés social”, las ONGs espafiolas recibiran
93.180.916,80 euros en 2003. El Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales ha distribuido esta cantidad entre 321 entidades que trabajan
con los colectivos méas desfavorecidos de la sociedad, que pondran en
marcha un total de 840 programas. Cabe mencionar que en la convoca-
toria que ahora se hace publica se han presentado un total de 1.723 pro-
gramas sociales por parte de 628 entidades sin animo de lucro, siendo
el importe total solicitado de 495 millones de euros @

El Alzheimer, en un billete de loteria. El proximo sabado 13
de septiembre, los billetes del sorteo de la Loteria Nacional haran
alusién al Alzheimer. Como en otras ocasiones anteriores, van a
incluir el logotipo de C.E.A.FA., hardn mencién al Dia Mundial
del Alzheimer y apostillaran la frase “Tu que puedes no te olvi-
des”.

Sin embargo, el hecho de que aparezca una imagen relacionada
con el Alzheimer no significa que un porcentaje del premio de es-
te sorteo se destine a financiar proyectos dirigidos a ayudar a los
enfermos y a sus familias. De momento, sélo se trata de “publici-
dad” para con esta causa o

Formacion y asesoramiento para las Asociaciones. = /-2

Fundacion La Caixa estan llevando a cabo el programa “Formacion
y asesoramiento a Asociaciones” con el objetivo de mejorar la cali-
dad y la eficiencia en la gestion de los recursos de las Asociaciones.
Para ello, se celebran seminarios dirigidos a los miembros de las
juntas directivas o cargos de responsabilidad en la gestion de las
organizaciones. En ellos se abordan aspectos de caracter general
—por ejemplo, como se organiza una junta-
hasta cuestiones referidas a la fiscalidad, con-
tabilidad, administracion y financiacion.

Como complemento, un gabinete de abo-
gados y economistas de &mbito nacional se

encarga de atender las dudas y asesorar a /
las Asociaciones en los temas legales, ad- /}
ministrativos, financieros y tributarios re-
lacionados con el programa del curso.

Para efectuar las consultas, C.E.A.FA.
ya ha remitido un formulario a las
Asociaciones miembros. Estas lo de-
ben cumplimentar y enviar de nue-
vo a la Confederacién, quien se en-
carga de plantear las cuestiones
recibidas a Legalia Abogados, el
gabinete con quien se ha concer-
tado este servicio «

Una guia para los afectados. C.E.A.FA. ha elabordes[sMeeJINERI -8
boracién de Fundacién Pfizer, la Guia para la planificacion de la
atencion sociosanitaria del enfermo de Alzheimer y su familia con la
intencion de ofrecer ayuda para los afectados por esta demencia. Este
gue este proyecto nacié debido a la necesidad de cubrir un vacio de
informacién que se estaba demandando en las Asociaciones, que

afectaba a los enfermos de Alzheimer y sus
allegados; es decir, se trataba del desam-
paro que sufren muchas familias en cada
una de las fases de la enfermedad, ese
“no saber qué hacer” en cuanto a te-
mas clinicos, médicos, psicolégicos,
sociales, y juridicos.

Por tanto, hemos confeccionado
un manual practico que recoge
aspectos tales como conceptos
basicos sobre esta demencia, su
proceso diagnastico y su afron-
tamiento, consejos de interven-
cion con el enfermo y con la familia, re-
comendaciones juridicas y un listado con los da-
tos de contacto de las Federaciones Autonémicas y Asocia-
ciones Uniprovinciales de Familiares de Enfermos de Alzheimer

miembros de C.E.A.FA. @
CEAFA Septiembre 2003 c



Recordar

nos hace revivir
momentos felices.
Afortunadamente,

cada vez mas enfermos
de Alzheimer también

pueden hacerlo.
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