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Blanca Clavijo Juaneda
Presidente de AFALcontigo
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Este ano, el 21 de septiembre albergaréd un gran evento en nuestro pais: el Con-
greso Internacional de la Investigacion en la Enfermedad de Alzheimer.

Creo que todos debemos alegrarnos de que Espana sea sede mundial de un
gran acontecimiento como el que se prepara, en el que se reunird, por primera
vez de forma conjunta, todo el mundo de la investigacién y el mundo sociosani-
tario. Dicho en otras palabras: investigacion y familias juntas, objetivo de AFAL-
contigo desde el afio 2000.

Debemos esta iniciativa a la Fundacién Pasqual Maragall y a la Fundacién
Reina Sofia, que apuestan por hacer suya la causa de la lucha conjunta para com-
batir la enfermedad del olvido de la inica forma sensata que procede: apostando
por la investigacion.

Los dias 22 y 23 de septiembre se congregardn en el Palacio de Congresos de
Madrid més de cuatro mil asistentes interesados por conocer los tltimos avances
en el tratamiento, cuidados y conocimiento cientifico de las demencias.

Es importante que este congreso tenga lugar en Espana, que tiene la suerte de
ser el pais mas envejecido de Europa y, por tanto, el que mayor nimero de casos
de alzhéimer puede tener. El alzhéirmer, queramos o no, tiene visos de conver-
tirse en la epidemia mas grave del mundo civilizado. Que en Espafia se organice
este Congreso tiene un gran significado; podremos contar desde aqui al resto del
mundo lo que se avecina y en qué punto nos encontramos, ojala seamos capaces
de pactar estrategias conjuntas para enfrentarnos juntos al enemigo.

Desde aqui invito a todos los que atin no se hayan inscrito (la asistencia es gra-
tuita) a que lo hagan, para poder conocer de primera mano lo que se estd hacien-
do en torno a esta enfermedad.

Aprovecho también para recordar que la campana Banco de Recuerdos, que
puso en marcha Fundacién Reina Sofia en el inicio del 2011, contintia abierta en
www.bancoderecuerdos.com; estoy segura de que recogerd en este mes de sep-
tiembre sus mejores frutos, como las buenas cosechas.

Alguien puede pensar que poco le importan los grandes eventos al que cuida
dia a dia y se va quedando sin fuerzas pero, en este caso, tengo la ingenuidad
de creer que, desde Espana, seremos capaces de impulsar un gran cambio en la
investigacién y en el cuidado en torno al alzhéimer y puedo asegurar que este
Congreso va por todos y cada uno de los cuidadores y enfermos. El tiempo lo dira.

ii Os esperamos en el Palacio de Congresos de Madrid!!

Blanca Clavijo Juaneda
Presidenta de AFALcontigo
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Sistemas Informaticos del sistema de
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Dia de fotos institucionales. El Equipo con el fotdgrafo.
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hoy escribe...

Dr. Alfredo R. del Alamo

Investigador

Arantxa Rodriguez
Economista

Hoy dia, las demencias seniles, definidas como enfer-
medades neurodegenerativas con deterioro cognitivo
irreversible de las personas mayores de mds de 65 afos,
son una de las patologias mas costosas econémicamente
para el sistema sanitario en términos absolutos. A nivel
europeo, el proyecto EURODEM estima una prevalencia
media de la demencia en la poblacién del 6,5 %. Solamen-
te superan a las demencias, en cuanto al gasto, las enfer-
medades cardiovasculares y las oncoldgicas (cancer).

Sabemos que el alzhéimer es la causa mas frecuente
de demencia, ya que alrededor del 60% de los ancianos
con demencia tienen enfermedad de Alzheimer (EA). En
Espana el niumero asciende a 800.000 afectados. Ademas,
las expectativas futuras en veinticinco afios son que el
numero de casos de alzhéimer se van a duplicar en los
paises desarrollados y que se van a cuadruplicar en paises
en vias de desarrollo.

Todas estas altas cifras nos indican que el alzhéimer va
a generar unos costes econémicos muy elevados, tanto a
nivel de Estado o de comunidad auténoma, como para la
familia y su entorno mas cercano. Los costes econémicos

El alzhéimer va a generar unos
costes economicos muy elevados,
tanto a nivel de Estado o de
comunidad autonoma, como
para la familia.
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Economia

salud 23

Se estima que, para el caso de
Espana en concreto, tal cuantia
se encuentra alrededor de los
18.000 euros para la EA inicial
y alrededor de los 25.000 euros
para la EA avanzada.

de una enfermedad se pueden deber a tres tipos de factores:
los directos, los indirectos, y otros de dificil cuantificacién.

Entre los factores directos nos encontramos con los
derivados de:

1. Los cuidados clinicos en instituciones médico-
sanitarias: visitas al médico de cabecera, atenciones
de enfermerta, visitas al neur6logo, geriatra y otros
especialistas, hospitalizaciones por las multiples
dolencias asociadas a la demencia.

2. Las atenciones domiciliarias: los traslados al hogar
de médicos y enfermeras multiplica por diez los cos-
tes por visita y enfermo.

3. Los tratamientos farmacolégicos: citamos como
ejemplo que la caja de parches de rivastigmina y la
de comprimidos de memantina, dos de los medica-
mentos mas usados en la EA, cuesta cada una mas
de 200 euros.

4. Las atenciones otorgadas por otros profesiona-
les: por ejemplo las visitas, sobre todo en las fases



tempranas de la enfermedad, a psic6logo, logopeda,
fisioterapeuta, etc.

5. Los cuidadores domiciliarios, profesionales y no
profesionales.

6. Las adaptaciones técnicas del entorno: banos ade-
cuados, puertas y ventanas de seguridad, adapta-
ciones de escaleras o rampas para sillas de ruedas,
camas regulables, vajilla especial para la alimenta-
cién del afectado, etc.

7. Residencias: ya sean costeadas por la familia o por
el Estado, los costes de una plaza de «asistido» pue-
den facilmente acercarse a los 2.000 euros/mes y, si
es plaza de «superasistido» (grandes dependientes),
superar los 2.500 euros/mes.

8. Otros gastos directos, tales como los derivados de
comidas especiales hiperproteicas liquidas (por
ejemplo, una caja de 24 envases de una conocida
marca comercial, que cubre poco méas de una sema-
na, cuesta mds de 250 euros).

Los factores mal llamados indirectos son los que
repercuten en la familia, de dificil cuantificacién econé-
mica exacta, y que son los derivados de:

1. La pérdida productiva del paciente: prejubilacio-
nes y Gran Invalidez, en los casos de enfermedad de
Alzheimer de inicio temprano, que puede afectar a
personas aun en edad laboral, ya que, por ejemplo,
hay enfermos de EA con sélo 45 afios de edad.

2. La pérdida productiva y de ingresos de los fami-
liares, bien sea del cuidador principal o del resto de
la familia: desde pérdidas de horas de trabajo o dis-
minucién voluntaria de las horas de trabajo -aceptar
pasar a contrato a tiempo parcial para poder cuidar
mejor al enfermo de alzhéimer en el propio domici-
lio e, incluso, dejando totalmente de trabajar- hasta
sufrir despidos improcedentes en la empresa por
bajo rendimiento del trabajador y a la vez cuidador
por esta causa, hasta no aprovechar oportunidades
laborales por desear cuidar al EA como prioridad
(por ejemplo, desechar ascensos que impliquen
cambio a otra ciudad o no poder realizar cursos de
formacidn laboral por falta de tiempo).

Entre los factores intangibles, tenemos los costes deri-
vados de la sobrecarga emocional y psicolégica de los
familiares, en especial el cuidador principal. Algunos se
pueden cuantificar monetariamente: sus visitas al médi-
co por trastornos psicosomaticos y de estrés, el consumo
aumentado de medicamentos ansioliticos, antidepresi-
vos, hipnéticos, antidlgicos, ténicos energetizantes, etc.
Pero la mayoria de los costes cualitativos son muy difici-
les de valorar, tales como los derivados de la merma de la
calidad de vida de los pacientes y de sus cuidadores fami-
liares, conflictos con la familia extensa que no se quie-
re implicar en el cuidado del EA, aislamiento social y de
amistades, etc.

hoy escribe...

Sabemos que las terapias
farmacologicas y no farmacologicas,
hoy por hoy, no previenen ni curan la
enfermedad de Alzheimer

Ya hemos indicado que obtener un cémputo exacto de
los costes econdmicos globales que provoca la enferme-
dad de Alzheimer por afectado y aiio, teniendo en cuenta
estos tres tipos de factores, es arduo y solamente aproxi-
mado. De cualquier forma, se estima que, para el caso de
Espana en concreto, tal cuantia se encuentra alrededor de
los 18.000 euros para la EA inicial y alrededor de los 25.000
euros para la EA avanzada, de los cuales, como media,
unos 8.000 a 10.000 euros los costea la propia familia. Y, tal
como era de esperar, los costes sanitarios y no sanitarios
se van incrementando exponencialmente en el tiempo
con la evolucién de una enfermedad como el alzhéimer,
que es progresivamente incapacitante para el paciente no
s6lo a nivel médico (disfagia, infecciones, parkinsonismo
motor, etc.) sino a nivel funcional (habilidades de vida
cotidiana, autocuidados bésicos, independencia, etc.).

Otro factor relevante a tener en cuenta para evaluar el
coste econémico global de una enfermedad (tal como lo
considera la Organizaciéon Mundial de la Salud en su Glo-
bal Burden Disease Index) es el de la capacidad del siste-
ma sanitario para curar o controlar esa enfermedad. En
el caso de la EA, sabemos que las terapias farmacolégicas
y no farmacoldgicas, hoy por hoy, no previenen ni curan
la enfermedad de Alzheimer, sino controlan los sintomas
que alteran mas al enfermo (por ejemplo la agresividad o
agitacion o trastornos de conducta, a través de los neuro-
lépticos) y, en el mejor de los casos, solamente ralentizan
(v no demasiado significativamente) la progresién de la
enfermedad de base. Todo ello genera que se disparen los
costes totales que supone el llamado tratamiento histd-
rico de una EA: desde que se le diagnostica hasta que el
paciente fallece —ya que no se puede esperar su curacion
o estabilizacién— pueden pasar entre 6 a 12 afios (a veces
incluso mas). Esta cuantificacion del coste total histérico
medio de la EA por enfermo puede ascender de 120.000 a
220.000 euros.

Para saber mas sobre este tema:

o Turrd-Garriga O, Lopez-Pousa S, Vilalta-Franch J, et
alt. Valor econémico anual de la asistencia informal
en la enfermedad de Alzheimer. Revista de Neurolo-
gia, 2010; 51: 201-7.

« Wimo A, Karlsson G, Jonsson B, et alt. The Health
Economics of Dementia, 1998. London: Wiley s Ed.

« Revista Medical Economics, seccién Economia de
la Salud, varios nimeros. M
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LLaincontinencia urinaria
como problema de salud

Dr. Carlos VERDEJO BRAVO

Coordinador cientifico del Observatorio Nacional de la Incontinencia (ONI)
Servicio de Geriatria. Hospital Clinico San Carlos

Profesor Asociado de Medicina. Universidad Complutense. Madrid

. Ve . . . . ".

La continencia urinaria es una funcién bdsica que adquirimos en la infancia y que vamos a mantener a lo largo de
nuestra vida, salvo que ocurran una serie de problemas médicos que interfieran en su control. En ese sentido es impor-
tante destacar que las personas necesitamos varios
requisitos para mantener la continencia urinaria,
como son un normal funcionamiento del aparato
urinario, una suficiente capacidad mental para no-
tar el deseo de orinar, una capacidad fisica (mo-
vilidad y destreza) adecuada para llegar al retre-
te y manejarse en él, asi como unas condiciones
ambientales favorables (que no existan barreras
arquitectonicas que dificulten el acceso al retrete
cuando tienen que orinar). Por ello, no debemos
pensar que la incontinencia sea un problema de
mal funcionamiento del aparato urinario exclu-
sivamente, sino que puede estar relacionada con
fallos en otros érganos o sistemas.

Receptor de estiramiento
desde el nervio pélvico.

Comando motor
del SNC (sistema
nervioso central).

Respuesta somatomotora
hacia el nervio pudendo.

Respuesta
parasimpatica
hacia el nervio
pélvico.

Esta es la razén por la que los pacientes con
pluripatologia (sobre todo con procesos neurol6-

Musculo detrusor.

Cuello de la vejiga.

Esfintr it gicos, con patologia urolégica u osteoarticular),
Exnter externo que ademds tengan deterioro funcional (inmovili-
i dad y/o demencia) y que tomen un mayor nimero
/y de medicamentos (psicofarmacos, diuréticos,...)
sean los que padezcan en mayor medida este pro-

blema‘®.

Hay que desterrar uno de los tantos mitos que existen alrededor

ge la in.continencia de orina yes el' de pensar que por el hech? “No debemos pensar que la
e envejecer tenemos que ser incontinentes, ya que esto no es asi. . ) ]

Indudablemente las personas mayores padecen mds problemas mé- Imncontinencia sea un problema de
dicos, algunos de ellos pueden ser incapacitantes y condicionar- mal funcionamiento del aparato
les una peor situacion funcional; y es por lo que aparece con mds . . . o
frecuencia la incontinencia en los mayores y no directamente por urinario excluswamente, S1INO que
el envejecimiento. Seguro que todos conocemos a personas muy puede estar relacionada con fallos
mayores, nonagenarios o incluso algin centenario, que no son in- z . 2
continentes. en otros organos o sistemas



informe

2) La incontinencia urinaria deteriora considerablemente
la Calidad de Vida:

Pero, desgraciadamente, la aparicién de incontinencia urinaria va a generar ademds importantes consecuencias negati-
vas que empeoran su Calidad de Vida. Algunas de estas complicaciones pueden ser fisicas, como las ulceras cutdneas, las
infecciones de orina y las caidas. Habria que destacar especialmente
las repercusiones psicoldgicas como la pérdida de autoestima, la inse-
guridad, la ansiedad, el bajo estado de dnimo e incluso la depresion.
Ademds, desde el punto de vista familiar y social, los pacientes con
incontinencia van a estar mas aislados, con mayor necesidad de apoyo
familiar y de recursos sociales, asi como con un mayor riesgo de in-
gresar en residencia por necesidad de cuidados. Indudablemente, todas
estas complicaciones y la incontinencia por si sola, deterioran de una
forma significativa la calidad de vida de las personas que la sufren y
también de su entorno familiar @*.

3) Es un problema frecuente, pero poco reconocido e
infraconsiderado:

Aunque no resulta facil saber las cifras de
personas afectadas por la incontinencia, por- I
que se sigue ocultando este problema y no se -
consulta por él, los datos actuales a nivel in- ;
ternacional permiten reconocer que entre un ®‘ \q
5y 20% de las personas que viven de forma
independiente en sus domicilios pueden sufrir
inconti-nencia y que en caso de que padez-
can problemas médicos incapacitantes, su fre-
cuencia es mucho mas elevada (afectan a un
50-60% de ellos). En un estudio promovido por el Observatorio Nacional de la Incontinencia (ONI), que consistié en una
revision sistemadtica de los articulos cientificos publicados mas recientemente en los que se analizaba su frecuencia de
presentacion, se comunicaron unos porcentajes mas elevados que los publicados previamente, oscilando del 7 al 24% en
la poblacién general y elevdndose hasta el 50% en los ancianos y pacientes institucionalizados®.

Cuestionarios de Autoevaluacion

ASpOscion de los usuanos tres cuestionarios s

www.observatoriodelaincontinencia.es | oni.info@movistar.es

En la poblacion general, se han identificado algunos factores que influyen en esa tendencia a ocultar el problema de
la incontinencia (escasa educacion sanitaria, falsa asuncién de que es un problema irresoluble, aceptacién de que es un
proceso “normal” que aparece con el envejecimiento), y otras relacionadas con los profesionales sanitarios (insuficien-
te formacion especifica, escasa sensibilidad hacia esta patologia, ausencia de profesionales especificos, escaso conoci-
miento de los diferentes tratamientos actua-
les, etc.). Por ello, serfa deseable una mayor

sensibilizacion hacia la incontinencia urinaria “La incontinencia de urgencia es la que mayor
y una mejor formacion de los profesionales s ] .

sanitarios para poder abordar este problema  [CPErcusion provoca sobre la Calidad de Vida del
de salud intentando buscar las soluciones mas paciente”

adecuadas para cada caso.

4) Distintas formas de presentarse las pérdidas de orina:

Con respecto a como se presentan los escapes de orina, éstos pueden ser diferentes, tanto en su forma clinica como en
la cantidad e intensidad. Una de las formas mds habituales es tener escapes de orina asociados con una necesidad urgente
o inevitable de orinar “incontinencia de urgencia”), y que suelen provocar escapes abundantes de orina. Esta forma de

[ 11  [EEVR



incontinencia se suele relacionar con las enfermedades neurolégicas
(ictus, enfermedad de Parkinson, demencia, enfermedad Alzheimer, etc.).
Otra forma de incontinencia, bastante tipica de las mujeres, es la pérdida
de orina que aparece con algunas maniobras o esfuerzos, como el hecho de
toser, reir, estornudar, o llevar pesos. Este tipo de incontinencia es conocida
como ““de esfuerzo” y se relaciona con debilidad o fallos en la musculatura
del suelo pélvico, casi siempre debido a los partos miltiples, la obesidad,
las operaciones ginecolégicas, etc. En ocasiones, estas dos formas de incon-
tinencia (por urgencia y con esfuerzos) aparecen juntas, y se llama incon-
tinencia mixta.

La incontinencia de urgencia es la que mayor repercusion provoca sobre
la Calidad de Vida del paciente, ya que es impredecible cudndo van a pre-
sentarse los escapes y, ademds, el volumen de las pérdidas es mayor.

“Entre un 5 y 20% de las personas que viven de forma independiente
en sus domicilios pueden sufrir incontinencia y que en caso de que
padezcan problemas médicos incapacitantes, su frecuencia es mucho
mas elevada (afectan a un 50-60% de ellos™

-

BIBLIOGRAFIA:
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El Dr. Carlos Verdejo es el coordinador cientifico del Observatorio Nacional de la Incontinencia (ONI).

El ONI, desde estas lineas, pone a disposicién de AFAL, gratuitamente informacién y formacion para pacientes que padecen Incontinencia Urinaria y
sus cuidadores.

Para mds informacion dirigirse a oni.info@movistar.es y solicitar con la referencia Alzheimer AFAL.
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Emocion v recuerdo

Virginia Silva Zavaleta
Neuropsicéloga

Directora del Programa IPA
de AFALcontigo

jPara qué les voy a contar nada!, jpara qué ir a ver
esa pelicula con ellos!, jpara qué llamarles por teléfono!,
jpara qué visitarles!, luego no se acordardn de nada!

Es muy posible que algunas personas que tengan en
su familia un enfermo de alzhéimer se hayan cuestio-
nado la importancia y la validez que estos actos tienen
para ellos.

Cuando trabajo sobre los pensamientos negativos y
las secuelas emocionales que suelen experimentar los
cuidadores, lo primero que les hago ver es la emocion
y el estado psiquico que estos pensamientos pueden
provocar en su estado de dnimo, porque sentimos
a través de nuestro pensamiento, puesto que, de
acuerdo a lo que pensamos, sentimos.

El enfermo de alzhéimer, frecuentemente, no recuer-
da ni con quién ha estado, ni el cémo fue, ni el qué
pasé; todo ello desaparece autométicamente en ellos,
pero si les queda el sentimiento, la emocidén y la ale-
gria, sin podernos explicar el origen de esta sensacidn.
Lo mismo sucede con los recuerdos negativos: pueden
despertar tristeza, ira, o frustracién que muchas veces
son la causa de un cambio de conducta en el enfermo.
Por lo tanto, los recuerdos positivos o negativos juegan
en esta enfermedad un papel muy importante.

Benjamin es un paciente mio que dedicé muchos
afos de su vida, y siempre con mucho entusiasmo,
a la encuadernacion de libros forrados en piel y a la
impresion de las letras en pan de oro. Ahora esta en
la fase moderada de la enfermedad y acude a la aso-
ciacién todos los jueves. Cada vez que nos vemos,
me dice con una gran sonrisa: Hoy voy a encuader-
nar un libro para ti. Y yo le respondo: ;Como lo vas

en la enfermedad

de Alzheimer

a hacer? Y empieza a explicarme, con pasiéon y de
forma desordenada, los pormenores de ese libro que
ha imaginado para mi, aunque sabemos que inme-
diatamente se habra olvidado de su propdsito y a la
semana siguiente volverd a estar en disposicién de
ofrecérmelo. Pero solamente el hecho de pensar en
esa actividad, transmite alegria y satisfaccion a Ben-
jamin. Comprobamos lo beneficiosa que es esa feli-
cidad emotiva que experimenta este paciente todos
los jueves, que redundard en su estado animico de un
modo positivo. Son fundamentales esos momentos
de felicidad que experimentan, aunque los olviden
muy rapidamente.

Debemos, por tanto, procurar despertar esas emo-
ciones positivas en el enfermo a través de llamadas
telefénicas, visitas frecuentes, contdndoles aconteci-
mientos significativos para ellos que pertenecen a su
pasado, escuchando con ellos musica que les guste,
compartiendo la visién de fotografias, haciéndoles
asistir a las fiestas de su pueblo, o ayudandoles a evo-
car esas pequenas historias que antes ellos contabany
ahora su cerebro no les permite recordar.

Con frecuencia, estos pacientes, cuando estadn con
la familia, se ausentan y evaden su pensamiento no
sabemos addénde. Si en esos momentos tenemos un
contacto fisico con ellos, como puede ser cogerles de la
mano o hacerles una caricia, los recuperamos psiqui-
camente, en cierto modo, y los volvemos a traer a su
entorno emocional. Esto es mucho mas efectivo y gra-
tificante para ellos que hablarles, porque posiblemen-
te no nos lleguen a entender del todo. Tened presente
que la incomunicacion con el enfermo es la soledad
del cuidador. W
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divulgacion.

lectores.

Pregunta: Usted es el direc-
tor de la Fundaciéon Pascual
Maragall, es muy conocido por
ello, pero cuenta también con
una importante trayectoria en la
investigacion. Cuéntenos acerca
de esto.

Respuesta: Yo soy médico, pro-
vengo del sector académico; siem-
pre he estado haciendo investiga-
cion cientifica en el campo de las
neurociencias. Durante muchos
anos trabajé en la farmacologia de
las drogas de abuso pero, con el
tiempo, me he ido implicando en la
gestion, en hacer posible que otros
hagan investigacion, hasta dirigir el
Parque de Investigacién Biomédica

pagna D
-

Dr. Jordi
i Cami Morell

Jordi Cami es catedrdtico de Farmacologia de la
Universidad Pompeu Fabra, director general del
Parc de Recerca Biomédica de Barcelona (PRBB) y
de la Fundacion Pasqual Maragall. Es experto en
politica cientifica, impulsor de codigos de buenas
prdcticas e investigador comprometido con la

2011 es el Ao Internacional de la Investigacion

en Alzhéimer, un proyecto que comparte la

Fundacion Pascual Maragall con la Fundacion

Reina Sofia y que se concreta en la Cumbre

que se celebrara en Madrid los dias 22 y 23

de septiembre, un evento abierto a todos. Es el
momento ideal para que el Dr. Cami nos cuente
cosas interesantes y él lo hace con una deferencia
a esta revista que agradezco en nombre de los

de Barcelona, que es un conjunto
de centros de investigacidn en cuya
gestacion he participado, asi como
en el reclutamiento de algunos de
sus cientificos.

En un momento determinado, me
sumo a la propuesta del Presidente
Maragall porque creo que supone
una oportunidad para desarrollar
un proyecto innovador. Esto es lo
que, realmente, me ha motivado.

P.- ;Como comenzo a interesar-
se en las demencias?

R.- Como he dicho, a mi siem-
pre me han interesado las neuro-
ciencias; conocia, por tanto, las
demencias. No tanto como ahora,



evidentemente, en que me intereso
Jull time por estos temas pero he de
senalar que mi ocupacion profesio-
nal es como gestor de la ciencia, yo
no he hecho directamente investi-
gacion en demencias.

P.- Ya en referencia a la Funda-
cion Pascual Maragall, ;como fue
elegido para dirigirla?

R.- En realidad, yo fui invitado
por la familia meses después de
que decidieran poner en marcha un
proyecto cientifico. Mi decisién no
fue dificil de tomar porque coinci-
di6 con que me encontraba al final
de una etapa compleja pero, sobre
todo, acepté porque aprecié que se
trataba de una oportunidad para
llevar a cabo un proyecto cientifico
innovador, a sabiendas de que esta-
mos ante un tipo de enfermeda-
des que no tienen curacion y que,
por tanto, tenemos adin bastantes
deberes pendientes. No me hubie-
ra motivado una propuesta que
conllevase la creacién de un cen-
tro de investigacion al uso, esto ya
lo conozco y sé que se puede hacer
muy bien en Espaiia, y con recursos
publicos. Pero, precisamente, uno
de los dos acuerdos fundacionales
de la Pascual Maragall es optar por
un proyecto hacia fronteras poco
convencionales, aunque dentro
de la ortodoxia. El otro es intentar
levantar un proyecto cientifico de
excelencia, fundamentalmente con
soporte no publico, es decir inten-
tar movilizar fondos provenien-
tes de la filantropia y estimular la
inversién con derecho a retorno de
capitales y recursos.

En el entorno de estos dos gran-
des objetivos, asumimos desde el
primer dia que debiamos estar al
lado de las asociaciones de afec-
tados y participar de un impulso
que permita colocar el reto de las
demencias en las agendas de los
politicos y aumentar su compro-
miso con esta enfermedad. De este
modo, nuestro propdsito es tam-
bién hacer una labor de divulgacién
y sensibilizacién, modesta pero con
el espiritu de acompanar a las aso-
ciaciones en su labor de difusion.

P.- Cuéntenos qué es eso del
Proyecto Barcelona Beta.

R.- Es el nombre que le damos al
proyecto cientifico de la Fundacion
Pascual Maragall. Lo llamamos asi
por varios motivos: porque nace
en Barcelona y, de esta forma, nos
ayuda a que se nos conozcay nos da
proyeccion y, ademads, este nombre
tiene algunos guifios, como el que
la palabra Beta tenga relaciéon con
la B-amiloide y el que tenga que
ver con la expresion en inglés better
aging (envejecimiento mejor). Pero,
en definitiva, se trata de una marca.

P.- ;Como ve el nivel de Espaiia
en investigacién biomédica?

R.- Ha cambiado mucho en los
ultimos quince afios. Ahora esta
bien y hay algunos nucleos en
Espana, como Madrid o Barcelona,
muy importantes, muy activos. La
Fundacién Pascual Maragall, nace,
por tanto, en un buen ambiente,
en el que llevamos anos liderando
y empujando para consolidar una
masa critica en investigacién bio-
médica.

P.- ;Recibe suficientes fondos la
investigacion en Espaiia, publicos
o privados?

R.- Globalmente, y en particular
la investigacién biomédica, que es
la que yo conozco, si recibe fon-
dos adecuados a su labor, esto ha
mejorado mucho. Llevamos un par
de afios con recortes y se avecinan
dificultades pero se ha llegado a un
nivel que yo dirfa satisfactorio.

Sin embargo, en la investigacion
en demencias, no s6lo en Espana
sino en todo el mundo, estamos
convencidos, y hay pruebas de ello,
de que no ha recibido la prioridad
adecuada. Y esto debe cambiar.
Pero no olvidemos que, aunque se
quiera cambiar desde arriba, tiene
que haber personas y grupos de
presiéon que empujen estas iniciati-
vas. Esto significa que hay pendien-
te unalabor de propiciar y fomentar
el interés de los cientificos en estos
retos, que son de todos.

P.- Usted es el autor de un Cédigo
de Buenas Practicas Cientificas.

entrevista

R.- Bueno, esto forma parte de
mis diversas ocupaciones. Tengo
varias implicaciones en el campo
de la bioética pero son de caracter
amateur. El mundo de la ciencia
estd muy autorregulado, aunque
no lo parezca, muy normativizado.
No hacemos investigacién sobre
humanos ni animales sin cumplir
una serie de protocolos, autoriza-
ciones, opiniones de terceros, etc.
Auln mas, los cientificos somos per-
sonas normales y corrientes y hay
muchos aspectos de nuestra labor
diaria que se benefician de contar
con unos referentes, unos valores,
unas reglas del juego que, en parte,
no estan escritas pero cuyo fomen-
to ayuda a mejorar la calidad de la
investigacién y a prevenir proble-
mas de integridad.

P.- La idea del 2011 como aiio
internacional de la investigacion
en alzhéimer procede de su fun-
daciodn. ;Cual es el objetivo final?

R.- Ya en origen, fue una manera
inédita de buscar apoyos indirectos
—en este caso, a través de incen-
tivos fiscales— que ayudaran a
levantar recursos para la investiga-
cion cientifica y, en concreto, para
el proyecto cientifico de la Funda-
cion Pascual Maragall. Tiempo des-
pués de conseguir estas facilida-
des - aunque después, con esto de
la crisis y debido a que las normas
han cambiado a peor, no se han
confirmado las expectativas inicia-
les de hace tres anos- invitamos a
la Fundacién Reina Sofia y, ya casi
desde el origen, vamos de la mano
y promovemos esta iniciativa de
manera conjunta.

Lo denominamos Afio Internacio-
nal del Alzhéimer 2011 porque salié
asi, porque era el iltimo afio en que
habia estos incentivos fiscales; y es
también una manera de sensibili-
zar, de «hacer ruido», de mantener
este objetivo encima de la mesa de
la clase politica y de otros estamen-
tos sociales.

Como conclusién, y también para
compartir lo que ha sido este esfuer-
70, estamos organizando un congre-
so, una cumbre, para los dias 22y 23
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de septiembre en Madrid, y confia-
mos en que alli compartiremos con
todos esta celebracion y esta vindi-
cacion de las demencias como prio-
ridad desde muchos puntos de vista,
incluido en cientifico.

Estamos ante un panorama que
exige soluciones que den como
resultado menos pacientes o, al
menos, menos dependientes. Esto
sélo lo lograremos con nuevo cono-
cimiento.

P.- Estas dos fundaciones, tan
notables, j;estidn atrayendo a
muchos donantes?

R.- Bueno, hemos conseguido el
apoyo de algunas empresas. Hay
que tener en cuenta que la materia-
lizacién de esta iniciativa es com-
pleja, porque sdlo pueden partici-
par, silo desean, empresas que con-
traten grandes volimenes de publi-
cidad ya que el interés que puede
despertar en ellas es que una gran
parte de la donacién que hagan a
ambas fundaciones se pueda recu-
perar a través de las deducciones
fiscales a cambio de afiadir el logo
Alzheimer 2011 en la publicidad
que hagan. Por eso es muy impor-
tante que se trate de un volumen
alto de publicidad, es una cuestion
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de proporciones. Debido a esto, las
empresas que nos apoyan en este
acontecimiento, como El Corte
Inglés, Mapfre, Mutua Madrilefia
o Central Lechera Asturiana, son
grandes anunciantes.

P.- ;Cudl es el proyecto mas
importante de su fundacién que
se beneficiara de esta campaiia?

R.- A corto plazo, cofinanciare-
mos con estos recursos lo que lla-
mamos el Programa de investiga-
cion en deteccion precoz del alzhéi-
mer porque sabemos que ésta
es una enfermedad silenciosa y
cuando aparece la sintomatologia
ya es tarde en bastantes sentidos
y que hay datos que hacen pensar
que puede empezar 10, 15 0 mas
anos antes. Queremos saber qué
diferentes causas propician el que
se inicie todo este proceso morbo-
so. Y esto hay que estudiarlo bien,
hemos de ir hacia atrés, recoger
informacién de personas en riesgo
y observar qué pasa; porque cuan-
do sepamos cuales son las claves
de qué es lo que ocurre antes, con
toda seguridad podremos interve-
nir. Muchos dicen, y yo lo compar-
to, que se llegard antes a prevenir
o a frenar el curso de la enferme-
dad que a curarla una vez ya esté

establecida. Este es un programa
de deteccion precoz que se enmar-
ca en el campo de la investigacién
en prevencion, que ya ha puesto
en marcha la Fundacién Pascual
Maragall y que se beneficiard de
estos recursos, ya que permitiran ir
desplegando este estudio en toda
Espana.

P.- La Cumbre tiene grandes
perspectivas como reuniéon de
expertos internacionales del mas
alto nivel. ;Tienen ya muchos
asistentes inscritos?

R.- En estos momentos ya hay
mas de 1.500 personas y segura-
mente podremos llegar a 1.700.
Hemos hecho una propuesta costo-
sa, pero lo hacemos con total satis-
faccién, para que la inscripcién sea
gratuita. Generalmente, para que
estos eventos se puedan organizar
sin que resulten onerosos hay que
buscar patrocinadores en unas con-
diciones en que los grados de liber-
tad se reducen un poco. En este
caso, sin embargo, somos absolu-
tamente independientes, el Comi-
té Cientifico ha podido trabajar de
manera completamente libre.

Este congreso se caracteriza por
dos cosas: una, ya mencionada,



es que estd abierta al publico, y
de forma gratuita, y la otra es que
conjugamos en un mismo evento
dos ambitos de investigacién que,
generalmente, no coinciden en un
congreso, como son el biomédico y
el sociosanitario. Reunir estos dos
sectores es poco corriente pero esto
posibilitard la observacién mutua
y el compartir ideas, discusiones y
comentarios.

P.- Como dice, las fundaciones
organizadoras han querido abrir
en este congreso un espacio a las
familias, representadas por las
asociaciones de alzhéimer. ;Con-
sidera entonces que hay un punto
de encuentro entre el mundo de la
investigacion biomédicay el mundo
de los cuidados en alzhéimer?

R.- Son campos diferentes pero no
olvidemos que investigar es generar
nuevo conocimiento aplicable, evi-
dencias que transformen la realidad
a mejor. Esto exige verificaciones, es
un proceso lento y complejo pero
es tan necesario descubrir por qué
la proteina amiloide se acumula en
placas que verificar si trabajar en
grupos con cuidadores es mejor que
hacerlo de manera individual, por
poner un ejemplo.

P.- ;Podemos tener, realmente,
esperanzas acerca de la conquista
de esta enfermedad?

R.- Si, vaya, yo personalmente me
levanto con esta esperanza cada dia.
La ciencia necesita su tiempo, los
descubrimientos repentinos son,
sin duda, grandes acontecimientos
pero, atn asi, su aplicacion en la
préctica clinica, si es que realmente
llegan a esta fase y salvan tantisi-
mos obstaculos como hay para ello,
lleva afos. Pero, bueno, puede sur-
gir una sorpresa cualquier dia, en
cualquier momento; puede apare-
cer un talento y cambiar el panora-
ma de esta enfermedad, esto no es
imposible en ciencia.

P.- Pero cuando aparece uno de
estos descubrimientos fuera de
las lineas de investigacion oficia-
listas, la comunidad cientifica no
suele aceptarlo y pone muchas
zancadillas, ;no le parece?

R.- No, no, de ningtin modo.
A veces se tarde en reconocer la
importancia de un descubrimien-
to sorprendente pero si éste es
clave y demostrado, se adopta. Por
eso creo que hay que tener espe-
ranza. Ya sabemos que las perso-
nas actualmente enfermas tienen
poca probabilidad de beneficiarse

entrevista

de la investigacion pero eso puede
cambiar. Estd claro que para que
a uno le toque la loteria tiene que
comprar boletos, de manera que
si queremos descubrimientos hay
que apostar por la investigaciéon
biomédica. W

M. Jesuis Morala del Campo
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Yo sere tu memoria

Mayte Cano

Educadora Artistica

El alzhéimer entra en una familia cual elefante en
cacharreria, evidenciando que nuestro familiar hace
algin tiempo que se empez6 a marchar sin avisar y
evidenciando también que todos nuestros presenti-
mientos de que algo comenzaba a no estar bien del
todo se materializan en un diagnéstico tan clinico
como frio, ademads de terrible.

Comienza a implantarse en nuestras vidas una tre-
menda logistica de nuevos funcionamientos a par-
tir de este momento. Empezamos a sentir en lo mas
hondo de nosotros la tristeza: algo ha cambiado en
nuestras vidas para siempre, a la vez que nuevas sen-
sibilidades —buenas algunas, malas otras— se des-
piertan.

En esta nueva organizacién vital adquieren una
presencia continua los medicamentos, las evaluacio-
nes constantes, el exceso de informacion, el dolor de
la aceptacion, la ayuda especializada, los problemas
familiares derivados de tanta presién acumulada,
neurdlogos, psicdlogos, asociaciones, centros de dia,
residencias...

Pérdidas lentas de la autonomia individual van
haciendo a los enfermos cada vez mas dependientes
de otros que no son ellos; y les cuidamos y les aten-
demos de la mejor manera que sabemos o podemos.
Pero, desde un primer momento del diagnéstico, algo
a mi me preocupaba enormemente: ;déonde quedan
ellos, donde quedan los enfermos? ;quién cuida de su
memoria, de lo que ellos son, de lo que ellos eran?

Cuando la enfermedad de Alzheimer llegdé a mi
familia mi madre tenia 58 anos y yo, su hija mayor,
estaba a punto de empezar a pensar en ser madre tam-
bién. Por lo que, en un mismo espacio de tiempo, se
entremezclaban en mi vida sentimientos encontrados
pues, por un lado, cuando més cerca podia empezar a
sentirme de la figura de la madre, mas y mas deprisa

pagina EEN

sDonde quedan ellos,

donde quedan los enfermos?
;quién cuida de su memoria,
de lo que ellos son,

de lo que ellos eran?

se alejaba ella; cuanto mas crecia mi bebé y se conver-
tia en un nino, un adolescente después, méas decrecia
ella, més se olvidaba de mi, méas bebé se hacia. En un
viaje ala contray sin retorno, mis hijos crecian y toma-
ban conciencia del mundo que les rodeaba, a la vez
que mi madre la perdia por completo.

Pero yo no estaba dispuesta a que su nombre se per-
diera en el olvido*, yo no estaba dispuesta a perderla
del todo, ni a que mis hijos viviesen esta enfermedad
y la dltima etapa de la vida de su abuela, a la que no
conocieron sana, con temor y miedo a las muecasy a
los gestos involuntarios de su maltrecho cuerpo.

Me converti entonces en su cuidadora, no sélo en lo
fisicoy en lo material sino también en lo espiritual, me
converti en cuidadora de su memoria. Esa memoria
que ella perdié o que se quedé enganchada entre las
no conexiones de sus neuronas, la cuido y la conservo
yo cual si un Museo fuera.

De la misma manera que un museo es una insti-
tucién que guarda la memoria colectiva de toda una
Sociedad y asi como en los objetos que se conservan
en ellos nos reconocemos —y, por tanto, nos conoce-
mos nosotros— los cuidadores somos los garantes del
cuidado de la memoria individual de nuestros enfer-
mos, pues difundimos sus recuerdos y conservamos
su memoria, su no olvido y su permanencia en el futu-
ro para los demads, incluso cuando ya no estén del todo.



Si bien mi madre ha perdido sus recuerdos en lo méas
hondo de sus apagadas neuronas, nunca perdera su
identidad, porque soy yo quien se la cuido y la trans-
mito. Su memoria histérica pervivird a través de mi,
también en sus nietos, que reconocen en la persona
que les mira fijamente desde la silla de ruedas a su
abuela, la que antes de estar enferma viajaba, condu-
cia, arreglaba teles y enchufes, era una voraz lectora
y les hubiera cuidado y mimado si la enfermedad le
hubiese dado tiempo para ello, si hubiera tenido la
posibilidad de hacerlo.

Profesionalmente, como Educadora Artistica, el
destino puso en mis manos las condiciones adecua-
das para plasmar esta idea en un taller did4ctico para
cuidadores de enfermos de alzhéimer, en el Museo del
Romanticismo de Madrid. Desde aqui mi agradeci-
miento a la Direccién y al Dpto. de Difusién de este
museo (Maje, Carmen, un beso), que permitieron y
dieron todo tipo de facilidades para desarrollar este
taller llamado Yo seré tu memoria, en el Dia Interna-
cional de los Museos 2011. Mi agradecimiento tam-
bién a AFALcontigo, por su incondicional apoyo a este
proyecto desde un primer momento (M.? Jests, un

rubrica

Los cuidadores somos los
garantes del cuida@o de

la memoria individugl de
nuestros enfermos, pues
difundimos sus recuerdos y
conservamos su memoria

abrazo)y a todas las cuidadoras que participaron en el
taller por su intima colaboracién y por haber compar-
tido, desde el afecto, tantos sentimientos y recuerdos.
A todas, un beso.

Este taller se diseid como un homenaje para los
cuidadores. Yo queria hacer algo especial para ellos,
porque se lo merecen. Para que su trabajo y gran dedi-
cacion tampoco se pierda en el olvido. ™

* “Que mi nombre no se pierda en el olvido” cita de la escritora
Dulce Chacédn en su obra “La voz dormida”.
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cuidados de enfermeria

Juan S. Martin Duarte

Enfermero. Profesor de
Dopp consultores

3Como dar las malas noticias?

Nunca debemos faltar a la honestidad, por lo que la
mentira aqui no cabe. Es importante conocer qué es
lo que sabe la familia sin presuponer lo que les angus-
tia, preguntandoles como se sienten, por qué, qué otras
cosas les preocupan...

Por dltimo, es importante que comprobemos las
emociones provocadas, escucharles de forma activa,
tranquilizarles y cerrar la entrevista.

atencion

enfermo de

alzhéimer
final

etapa
vida

Ante las preguntas dificiles,
;como contestar?

Por ejemplo, ;cuédnto tiempo le queda de vida? Dar
un limite de tiempo de vida es ofrecer datos irreales,
inseguros y muchas veces inttiles.

La familia, generalmente, aprende a vivir con la duda
sin olvidar los cuidados y apoyo continuado de la per-
sona enferma, aunque el miedo al futuro puede empa-
nar el presente.
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cuidados de enfermeria

La comunicacion paciente - familia

Establecer una comunicacién abierta con el paciente
enfermo de alzhéimer en fase avanzada y en situacion
terminal es ya imposible, por lo que una familia accesi-
ble, facil a la informacién de lo que esta sucediendo a
su alrededor es mucho mas eficaz con la persona enfer-
ma y los profesionales que van a atender a su familiar
en sus dltimos instantes.

:Qué impide una buena
comunicacion?

Hay dos razones principales que obstaculizan la libre
comunicacién dentro de la familia:

1. La conspiracion del silencio

Se le da este nombre a aquella informacién en la que
se mantiene un «falso equilibrio» de normalidad, como
si nada estuviese pasando frente a una informacién
estimada como angustiante.

En la persona con demencia al final de su vida, la
sobrecarga emocional de la familia es atin mayor.
¢Cémo puedo afrontarla?

Al principio puede ser dificil convencer a los familiares
de la importancia de la confianza y la seguridad, si lo con-
seguimos podremos llevar a la familia hacia una acepta-
cién mas real de la situacion al lado de su persona querida.

2. El miedo a la muerte

Otro factor que inhibe la comunicacién entre el
paciente y los familiares es el miedo a la muerte y a sus
consecuencias.

Muchas personas reaccionan a sus propios miedos
anticipandose a la afliccidon, viendo a su familiar enfer-
mo como si ya estuviese muerto, cuando aun no es el
momento de afligirse por ese motivo.

El hospital es otro factor que puede aumentar el abis-
mo en la comunicacién y llegar a ser dificil dar infor-
macién al momento sin ser confuso.

En otras ocasiones se llega a subestimar la capacidad
de la familia como cuidadora, haciendo que se com-
porten sus miembros més pasivamente, o que realicen
funciones para las que no estan preparados emocional-
mente, aumento aun mas su confusién y sentimientos
de abandono.

El proceso de comunicacién familiar incluye la crea-
cién de un clima apropiado que permita y anime la
expresion abierta de los sentimientos de cada uno de
los miembros del grupo.

La cohesion familiar

;Coémo se sienten los miembros de la familia entre si,
qué apoyo y disponibilidad necesitan u ofrecen, tienen
establecidas «reglas tacitas»?

Podemos establecer dreas de comprensién comparti-
da como base para continuar las relaciones interperso-
nales y asi un mejor cuidado del enfermo.

Con frecuencia, muchas veces los profesionales sani-
tarios tenemos que hacer de intérpretes y mediado-
res, explicando a los demas miembros de la familia lo
que otros piensan y saben; las causas de su enfado o
retraimiento y cémo perciben su situacién y la de los
demas. H
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trabajo social

Compromisos de calidad

La Direccién General de Mayores se compromete a
mejorar la calidad del servicio de Centros de Dia de
forma permanente, a través de los siguientes compro-
misos y sus correspondientes indicadores, que permiti-
ran medir su cumplimiento.

Los compromisos que se relacionan a continuacién se
refieren a los servicios que se prestan desde el momen-
to en que los usuarios se incorporan al Centro de Dia 'y
durante el periodo de permanencia en el mismo.
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Todos los usuarios y familiares seran informados, en
el momento de su incorporacion, de los programas y
actividades que se desarrollan en elCentro de Dia 'y
en los que van a poder participar . Esta informacion se
facilitara en una entrevista personal y por escrito.

Para cada uno de los usuarios se elabora un Plan de
Atencion Personalizado ada ptado a sus necesidades,
que incluye los servicios contemplados en la atencion
social, sanitaria, preventiva y rehabilitadora y que se va
adaptando a la evolucion de aquellas.

El Plan de Atencion Personalizada de cada usuario se
revisara al menos cada seis meses, en reunion inter -
disciplinar y dejando constancia por escrito. Esta infor-
macion se remitira por escrito al usuario/familia o cui -
dador.

La permanencia del usuario en el Centro de Dia esta
garantizada en el tiempo. El servicio se suspendera por
deseo expreso del usuario, baja en el padron munici -
pal, cambio en las condiciones que motivaron la con -
cesion, superar el plazo de tres meses de ausencia
consecutiva, o incumplimiento de las obligaciones o
responsabilidades de los usuarios.

Todo el personal que presta el ser vicio atiende a los
usuarios de una manera adecuada,amable y respetuo-
sa, utilizando un lenguaje comprensible.

Todas las familias y los cuidadores de los usuarios de
los Centros de Dia tienen a su disposicion las activi-
dades formativas, informativas y de a poyo al cuidado
mencionadas en el apartado de servicios prestados.

Todo el personal técnico del ser vicio tiene la titulacion
y capacitacion exigida para el desempefio de sus fun -

Eva Lopez Alonso
Trabajadora social de AFALcontigo

ciones (trabajador social, psicologo, enfermero, fisiote-
rapeuta, terapeuta ocupacional, médico).

El servicio se presta en un horario conveniente para
responder de manera personalizada y flexible a las
necesidades de los usuarios y sus familias.

El equipamiento y la confortabilidad de las instalacio -
nes fisicas de todos los Centros de Dia son adecuados
para el servicio que se presta.

Los mends de todos los Centros de Dia son nutri -
cionalmente adecuados y estan ada ptados a las
necesidades personales de cada uno de los usua -
rios.

Todos los Centros de Dia disponen de aseos adap-
tados y bafios geridtricos para facilitar el adecuado
servicio de aseo y cuidado personal.

Todos los vehiculos destinados al traslado de los
usuarios de todos los Centros de Dia estan ada p-
tados para facilitar el acceso de los usuarios a los
mismos y su seguridad durante el trayecto.

Todos los Centros de Dia para usuarios con alzhéi-
mer u otras demencias cuentan con medidas de
seguridad en las puertas de acceso (sistema de
control electrdnico) para proteccion de los usua -
rios.

Todo el personal que presta los diferentes sewicios
del Centro de Dia lleva una indumentaria adecuada
para el desarrollo de cada una de las actividades
del centro y llevara en lugar visible la correspon -
diente tarjeta de identificacion.

Las sugerencias y reclamaciones pueden presentar-
se en cada Centro de Dia, ademas de en las formas
previstas en el a partado correspondiente, y seran
contestadas de forma adecuada y con la mayor
celeridad posible y, a partir de ellas, se pondran en
marcha acciones de mejora del servicio.

Fuente: Concejalia de Familia y Servicios Sociales del Ayuntamien-
to de Madrid
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Cafe Jueves

L dltimas conferenciasimpartidasenel cicloEl o5 4o mayo: Atractivos turisticos e histdricos de Méico, por Eva Marta Mijancos Viveros.
Café de los Jueves ha sido: U

26 de mayo: Atractivos turisticos e historicos de
Mgéjico, que impartié Eva Marta Mijancos Viveros,
Técnica de Turismo mejicana.

La primeras conferencias del préximo curso
seran:

29 de septiembre: Titulo por determinar. Mayte
Cano. Educadora artistica.

27 de octubre: La utilidad de la donacion del cere-
bro para la investigacion neurologica. Por el Dr.
Alberto Rabano, director del BTCIEN. M

Exposicion del programa de arteterapia
de AFALcontigo

El Programa de Arteterapia, conducido por la arteterapeuta
Nuria Rivas, inaugurd el pasado 10 de junio la exposiciéon de
las obras realizadas por los usuarios del mismo. Este evento
fue cubierto por el programa de TVE Espana Directo.

Primero, se recibid a los asistentes en un aula donde se
les explicé como se habia desarrollado el programa durante
el curso y los frutos obtenidos. Posteriormente, se ofrecié a
todos un cdctel que les permiti6 departir y comentar la exce-
lente calidad de las obras expuestas.

La exposicion permanecera abierta hasta finalizar sep-
tiembre.

IEEM régina
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XIJORNADAS AFALcontigo

Las jornadas anuales de nuestra asociacién versa-
ron este aio sobre los Aspectos sanitariosy farmaco-
logicos del alzhéimer.

Contaron con la consideracién de Interés Cientifico,
avalado por la Sociedad Espaiola de Médicos de Resi-
dencias (SEMER), y con ponentes de prestigio que nos
hablaron de temas muy variados. Ademas, la Mesa de
Experiencias permitié a los 200 asistentes a este even-
to conocer de primera mano las inquietudes de los seis
cuidadores familiares que representaban a esos sufri-
dores cuya voz raramente se escucha.

Las conclusiones de estas Jornadas, para aquellos
que no pudieron asistir, son las siguientes:

PANEL1 Algunos aspectos sanitarios
en la enfermedad de Alzheimer

La receta electronica. Alberto Gomez Lafont. Con-
sejero Técnico de Sistemas de Informacion de la Di-
reccion General de Farmacia y Productos Sanitarios

Es el Real Decreto de diciembre de 2010 el que da
fundamento a la receta electronica. Dado que éste es
un largo proyecto, que se ha tardado més de 4 afios en
poder llevar a cabo, se espera que el decreto mantenga su
vigencia durante al menos 10 afios. Actualmente, larece-
ta electrénica estd ya funcionando en algunas comu-
nidades auténomas espanolas y en Europa esta siendo
liderado por Espafa mediante el proyecto EPSOS.

Esta receta se crea para un mejor control del gasto,
por la necesidad de automatizar los procesos que afec-
tan al ciclo clinico y administrativo y de conseguir un
mayor acceso a alertas de farmacovigilancia. Es una
apuesta de futuro en la Unién Europea.

La atencion médica en las residencias. Dr. Alberto
Lépez Rocha. Presidente de la Sociedad Espaiiola de Mé-
dicos de Residencias. SEMER.

Algunos aspectos de especial interés que el Dr.
Lépez Rocha senalé en su intervencion fueron:

- Alberto Lopez Rocha

i LB L.
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Inauguracion. Blanca Clavijo, presidente de AFALcontigo.

f

Alberto Gémez Lafont 4
IR

El médico de residencia hace un poco de todo en su
ambito, lo que lo convierte en un superprofesional.

A cada persona, al ingresar en una residencia, se le
hace una valoracién global.

Es importante que para cada caso exista un unico
familiar interlocutor con la residencia, para evitar las
disputas y malos entendidos que a veces se producen.

La familia que estd buscando una residencia para
uno de sus miembros, debe visitar varias, comparar
y elegir la que se ajusta mejor a sus circunstancias y
necesidades. Si el futuro residente puede hacerlo,
debe elegir él mismo.

Hay que dar difusion a la existencia del llamado tes-
tamento vital y recomendar a todos los ciudadanos
que lo hagan porque eso facilita mucho las decisio-
nes que se toman sobre un incapaz, aunque hay que
decir que la operatividad del registro nacional va con
mucho retraso.

Utilidad y seguridad de los neurolépticos en la enfer-
medad de Alzheimer. Dr. Luis Agiiera Ortiz. Psiquia-
tra. Hospital Doce de Octubre.

Hinn




actividades y noticias

Luis Agiiera Ortiz

En la enfermedad de Alzheimer, en un momento u
otro, se presentan sintomas psicéticos (delirios, aluci-
naciones, falsos reconocimientos,...), ademads de otros
mas inespecificos como agitacion, agresividad o alte-
raciones del sueno-vigilia. Estos sintomas suelen durar
sélo un tiempo limitado y requieren medicacion sélo
mientras duran; influyen sobre la marcha de la enfer-
medad y causan la sobrecarga mdas acusada sobre el
cuidador, por lo que merecen la mayor atencidn.

Se emplean para su tratamiento los mismos farma-
cos que se utilizan en las psicosis en psiquiatria, que
muestran en el alzhéimer el mismo grado de eficacia.

Existen dos generaciones de estos farmacos: los
antipsicoticos antiguos y los de nueva generacién. Los
antiguos, antipsicdticos tipicos, presentan muchos
efectos secundarios: parkinsonismo, rigidez y otros.
En 9 meses, los que los toman tienen parkinsonismo
o disquinesia tardia. Los de ultima generacién, o anti-
psicoéticos atipicos, también tienen algunos efectos
adversos pero no tantos como los anteriores.

Existe una controversia entre los riesgos que presen-
tan los antipsicoéticos tipicos frente a los atipicos. Los
efectos adversos de los tipicos estdn muy claros pero
la administracién no ha impuesto sobre ellos un visa-
do de inspeccidn, algo que si ha hecho sobre los atipi-
cos, que cuentan con un discreto riesgo de acciden-
te cerebrovascular (ACV) en personas muy mayores
con demencia (incluida la demencia vascular) y que
no aparece en adultos no ancianos ni en ancianos sin
alzhéimer. Por otra parte, un reciente estudio cana-
diense contradice la existencia de este riesgo de ACV.

ULEN

Jaime Conde

—

Hay que aclarar que los antipsicéticos atipicos son
bastante mas caros que los tipicos, lo que abre cierta
sospecha de que el motivo real de este visado sea el
ahorro farmacéutico.

En todo caso, es el médico quien debe decidir sobre
la prescripcién que necesita cada paciente en cada
caso concreto. La imposicién de este visado dificul-
ta gravemente la gestién del cuidado al enfermo con
demencia por parte de sus cuidadores familiares, que
ya tienen su vida demasiado complicada.

PANEL II Algunos astctos farmacoldgicos
enla enfermedad de Alzheimer

La atencion farmacéutica. Luis J. Gonzalez Diez.
Secretario del Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Madrid, COFM.

Luis J. Gonzdlez Diez

El papel del farmacéutico de oficina de farmacia tiene
una gran importancia para ayudar al seguimiento de la
evolucion de una enfermedad y de los posibles efectos
adversos de la medicacién, asi como para el cumplimien-
to terapéutico y la deteccion de los signos de alarma en el
comienzo de la enfermedad, ayudando asi a la prevencion.

Si el enfermo vive en una residencia, el farmacéutico
también es un gran colaborador con el Sistema Nacio-
nal de Salud. El elevado niimero de farmacos que toma
el enfermo de alzhéimer hace que se presente un mayor
riesgo de problemas con la medicacién y de falta de coor-
dinacion de los diferentes niveles asistenciales. La ofici-
na de farmacia colabora con la guia de farmacoterapia
de laresidencia y consigue disminuir riesgos y aumentar
la eficacia de la administraciéon de los fAirmacos.

El compromiso del farmacéutico con los enfermos
de alzhéimer consigue mejorar la calidad asistencial
que reciben. El COFM colabora en el bienestar de los
enfermos de alzhéimer y tiene firmado, desde 2005,
un convenio con AFALcontigo en este sentido.

La medicacion en el mayor. Dr. Pedro Gil Gregorio.
Geriatra. Presidente de la Sociedad Espafiola de Ge-
riatria y Gerontologia, SEGG.

[ 25 JEEVIR
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Pedro Gil Gregorio

Lavisién que un anciano tiene de los médicos es que son
esos profesionales que prohiben mucho y recetan mucho.

Los ancianos con alzhéimer suelen sufrir, ademads,
otras patologias, como hipertension, diabetes, fracturas,
que se tratan con farmacos. Pero hay que tener en cuenta
que los cambios fisiolégicos con el envejecimiento moti-
van que el efecto de una pastilla no sea el mismo en una
persona joven que en una mayor. Tenemos que contem-
plar, ademas, los fenémenos de la automedicacion y del
incumplimiento de la medicacién. La automedicacion
provoca maés efectos secundarios, mas interacciones
entre firmacos y menos eficacia.

Los geriatras decidimos disminuir al minimo la
toma de farmacos, procurando que estos sean lo
menos téxicos y lo mejor tolerados psible. Mejor si se
administran en una sola toma al dia y mejor empe-
zar con una dosis baja e ir subiendo si es necesario,
sin olvidar que hay que revisar regularmente la toma
de los medicamentos y las dosis y no, como ocurre en
algunos casos, tomarlos sine die.

Hay que procurar un uso racional del medicamento;
en ello tienen responsabilidad tanto el cuidador como
el farmacéutico, el médico y la enfermera.

Para controlar todos estos riesgos, son muy impor-
tantes las Unidades de Tratamiento especificas para
pacientes con demencia.

Hacia donde va la investigacion en alzhéimer. Javier
de Felipe Oroquieta. Neurobi6logo. Profesor investi-
gador del CSIC.

La investigacién actual pretende frenar esta enfer-
medad lo mas pronto posible, por eso el interés de un
diagndstico temprano.

Javier de Felipe Oroquieta
B

ional del
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El Proyecto Alzhéi-
mer Blue Brain 3m que el
ponente lleva a cabo en
el Instituto Cajal, maneja
imdagenes del cerebro en
tres dimensiones, capaces
de penetrar en el bosque
de espinas dendriticas y
desvelar mucho mejor la
actividad cerebral.

Mercedes Diaz Mayo

Los nuevos microscopios
y el desarrollo informético
abren el camino a la investigacién y a la belleza de nuestro
6rgano rector, que ha llevado a este investigador a hacer,
incluso, una interpretacion artistica de las estructuras cere-
brales, exponiéndolas como sugerentes imagenes, acompa-
niadas con musica, en diversos foros y exposiciones.

CONFERENCIA

El mayor con alzhéimer en la Atencion Primaria.
Dr. Pedro Javier Caiiones Garzon. Secretario de
la Sociedad Espaifiola de Médicos Generales 'y de
Familia, SEMG.

La prevalencia del alzhéimer se duplica cada 5 anos.
Aunque esta ligada a la edad, no es consecuencia de la
vejez. E1 5 % de las demencias es tratable, cuando es con-
secuencia de un déficit de vitamina B12 o de acido félico
oresultado de problemas en la tiroides, de modo que hay
que comprobar que los sintomas de demencia que pueda
presentar una persona no se deben a estos problemas.

Los trastornos psiquidtricos, que sobrecargan tanto
al cuidador (problemas de sueno, de conducta, aluci-
naciones, etc.), pueden y deben ser corregidos.

Aveces los fAirmacos para ayudar a dormir, sobre todo
benzodiacepinas, consiguen justo lo contrario, ya que
generan tolerancia y dependencia y hay que ir aumen-
tando las dosis. Los antipsicéticos tienen también el pro-
blema de las trabas que supone el visado de inspeccién,
debido mads a problemas de coste que de seguridad.

El delirium suele estar provocado por una infeccion
de orina, una descompensacion de diabetes o algunos
otros motivos, que se deben considerar para eliminar
estas causas.

M35

Pedro J. Cafiones Garzon
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MESA DE EXPERIENCIAS

En esta mesa, seis cuidadores de enfermos de alzhéimer
compartieron experiencias de su dia a dia en una inter-
vencion conducida por la presidenta de AFALcontigo,
Blanca Clavijo. Destacamos algunas frases que se recogie-
ron en esta sesion:

3Qué se siente al llevar a un familiar con alzhéimer a
una residencia?

Creemos que podemos seguir tirando del carro mds y
mds... y, por quitarle trabajo a los hijos, todo te lo echas
encima. Hasta que ya no puedes seguir. El duelo lo pasa-
mos cuando no hay mds remedio que llevarlo a una resi-
dencia, mds que cuando se muere.

No teniamos ascensor, no podia seguir en casa. En la resi-
dencia me dejan darle de comer. Voy tres o cuatro veces por
semana a verla y tengo una auxiliar que me ayuda.

$Como valorais la atencion sanitaria que vuestro
familiar recibe en la residencia?

Los usuarios de la residencia somos como una gran fami-
lia. Mi familiar estaba en una privada pero teniamos soli-
citada una de la Comunidad de Madyrid; cuando se la con-
cedieron y le cambiamos, ya no nos dejaron darle de comer.
Si una residencia no te gusta y tienes una pension modesta,
no te puedes permitir llevarle a otra. Lo que tiene que ser es
que todas sean de calidad.

Mi familiar estd en una residencia privada, muy bien de
limpieza pero existe un ocultismo intolerable. Si se cae, si
le atan... ti no te enteras. Cambiarle a otra es un trastor-
no horroroso y uno va aguantando. Pero ;como puede ser
que 6 auxiliares atiendan a 30 enfermos de alzhéimer?; y de
noche no hay mds de una auxiliar por planta.

Las residencias funcionan y te resuelven el problema
pero hay que estar encima, ir a horas irregulares para saber
como van las cosas, ir marcando pautas con el personal.

La médica de la mi marido es estupenda. Me ayuda en
todo lo que necesite, es una gran ayuda para mi.

Es necesario formarse para saber hacerlo mejor, hacer
cursos. Y es muy importante la ayuda que supone la aso-
ciacion.

Cuando se presentan las alteraciones graves de con-
ducta jtenéis facil acceso al especialista?

En estos casos, yo trato de seguirle la corriente en lo posi-
ble y utilizo los truquillos que puedo ir inventando porque
S0y quien mejor conoce a mi enfermo.

Como pierden sensibilidad al dolor, nunca sabes del todo
qué les pasa ni por qué se irritan.

En la residencia, suelen dejar el vasito con la medicacion
al lado de cada persona pero, cuando se trata de enfermos
de alzhéimer no se debe hacer asi porque unos se toman las
medicinas de otros. Los profesionales que tratan con estos
enfermos también necesitan formacion. M

= ———— — = Mesade experiencias

Alzhéime

Aspocics “"
wiritarios b
farmacoldgicos

Victor Huerta
ZURICH

José Luis Gamir
-

—
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Con el objetivo de fomentar los vinculos sociales
entre cuidadores y pacientes de todos los grupos y
talleres del Programa IPA, se han desarrollado duran-
te el curso que acaba de finalizar, las siguientes acti-
vidades.

Visita al Museo Nacional del
Romanticismo. 3 y 5 de mayo

Debido al nimero de los componentes del grupo,
éste se dividio6 en dos, que asistieron al museo los dias
3 y 5 de mayo, respectivamente. Mayte Cano, guia
del museo, con su buen hacer introdujo a todos en el
mundo roméantico que respira este Palacio, mostrando
los salones, lamparas, objetos, muebles y cuadros pro-
pios de esta época que siempre causa nostalgia.

Visita a Aranjuez, el 19 de mayo

Un itinerario muy completo, incluy6 el recorrido por
los jardines y monumentos del Palacio, el paseo en
tren turistico con visita panordmica de Aranjuez, una
estupenda comida con inmejorables vistas en el res-
taurante La rana verde y, para finalizar, un relajante
paseo en barca por el rio.

Taller El Prado para todos.
Dias 24 y 25 de mayo

En colaboracion con el Museo del Prado, se desarro-
116 esta interesante actividad dirigida a pacientes en
fase leve y sus cuidadores. El tema elegido fue EI siglo
x1x. Pintores esparioles, de la coleccién permanente del
museo.

El taller se dividio en dos partes: el dia 24, en la sede
de AFALcotigo, Ivan Moratilla, psicélogo y tallerista
de este programa en el Museo del Prado, imparti6 una
sesion previa a la visita al museo; el dia 25 se curso la
visita, propiamente dicha.

Premio Fibed a AFALcontigo

Entrega del
premio FIBED a
Blanca Clavijo,
presidenta de
AFALcontigo.

Los tres tenores en un momento de su actuacion.
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Dentro del acto de Homenaje a los Tres Tenores, orga-
nizado por la asociacién sociocultural SOCIARTE a
beneficio de AFALcontigo, celebrado el 11 de julio en
el Teatro Alcézar, se entregaron los premios de la Fun-
dacién Iberoamericana de Estudios Juridicos y Sociales
(FIBED) a diferentes entidades y organizaciones, una
de ellas nuestra asociacidn, representada por Blanca
Clavijo.

El Premio FIBED consiste en una réplica de bronce
de la cabeza de Simén Bolivar, realizada por el célebre
escultor colombiano Eduardo Malag6n Bravo.

El acto incluia también un concierto a cargo de los
tenores Sergi Giménez Carreras, Carlos Munoz y Pedro
Calavia, acompanados al piano por el maestro Manuel
Valencia, con un repertorio que comprendio arias de
Opera, una seleccidn de canciones populares y napoli-
tanas, romanzas de zarzuela y “bises”. La simpatia de
los intérpretes a la hora de dramatizar sus intervencio-
nes, cautivaron al publico.
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Dia Mundial del Alzhéimer

El 21 de septiembre es el Dia Mundial del Alzhéimer.
AFALcontigo saldra a las calles de Madrid con mesas
informativas y petitorias que, con la colaboracién de
El Corte Inglés, se instalardn en las tiendas de estos
grandes almacenes. Tendremos mesa en:

Preciados, 3 (moda)

Pza. de Callao, 2 (hogar)

Princesa, 56 (moda)
- Goya, 76 (moda)
Goya, 85 (hogar)

Serrano, 52 (ocio)

Castellana (puerta principal)

Estas mesas, atendidas por nuestros voluntarios y por
otras muchas personas que colaboran con nuestra aso-
ciacion para este evento, esperan al menos la afluencia
del afio pasado. Desde ellas, informaremos a todos los

que se acerquen y entregaremos diversos elementos de
difusién, para que, quien no conozca el problema de las
demencias, tenga la oportunidad de aproximarse a esta
realidad que amenaza a nuestra sociedad. M
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Encuentro AFALcontigo 2011

El4 de junio se celebré el encuentro anual de socios,
voluntarios y amigos de AFALcontigo, en excursién
a Madrigal de las Altas Torres, Arévalo y Medina del
Campo, en un recorrido cultural y de naturaleza por
parte de la ruta de las Reinas Castellanas, que cont6
con la fortuna de un dia soleado sin ser caluroso en
exceso.

En Madrigal vimos el Palacio de Juan II —en que
nacié Isabel La Catélica—, en visita guiada por Sor
Inés, una monja inefable que se lo sabia todo y sabia
contarlo con gracia; recorrimos también el Real Hos-
pital de la Purisima Concepcion, de 1443, y la iglesia
de San Nicolas de Bari, donde fue bautizada Isabel La
Catodlica y que cuenta con un admirable artesonado
mudéjar.

En Arévalo visitamos el castillo y comimos un tipico
y exquisito lechazo, para salir después hacia Medina
del Campo. Allf hicimos un recorrido guiado por el
Castillo de la Mota, joya de esta ciudad.

Regresamos a Madrid cansados pero alegres y satis-
fechos después de una actividad muy satisfactoria,
tanto por el conocimiento adquirido como por los
amigos con los que compartimos un dia muy aprove-
chado. ™

Escuchando a la guia, en el exterior del castillo de Arévalo

El impresionante
Castillo de la Mota
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Acuerdo AFALcontigo-Bankinter

En virtud del acuerdo entre AFALcontigo y Bankinter,
nuestra asociacién cuenta con una oficina bancaria
en exclusiva para todos los asociados y familiares de
AFALcontigo, en condiciones ventajosas dentro de un
amplio abanico de productos y servicios financieros,
como:

- Cuenta némina y cuenta pension, con tarjeta Visa
gratis, posibilidades de anticipo de pagas, seguro de
accidentes y otros.

- Préstamos, con tipo de interés por debajo del de
otras entidades, pensados especialmente para
cubrir las necesidades de la familia cuidadora de
una forma facil de gestionar.

- Una amplia gama de Fondos de Inversién y Planes
de Pensiones donde poder elegir.

- Seguros de vida, hogar, multirriesgo, etc.

Ademés, se pueden contratar los productos y servi-
cios desde el domicilio, mediante el teléfono o inter-
net.

Para solicitar informacién sobre la Oficina bancaria
Virtual de AFALcontigo (cddigo 6216) hay que llamar
al teléfono 901 116 206 o enviar un email a OficinaVir-
tual@bankinter.es y se pondrdn en contacto con el
interesado. M
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Exposicion

El Sdbado 10 de septiembre a las 12.00 h tendré lugar
la inauguracién de la Exposicién LA MEMORIA DEL
OLVIDO del cientifico Victor F. Puntes, en el espacio
ACGallery ARTE&CIENCIA, situado en la Plaza de
Chuecan.° 6, de Madrid.

Enlainauguracidn, el Doctor Victor F. Puntes, direc-
tor del Laboratorio de Nanoparticulas del Instituto
Catalan de Nanotecnologia, ofrecerd una charla divul-
gativa sobre el proceso de investigacién del alzhéimer.

La exposicion podra visitarse desde el dia 10 de sep-
tiembre al 9 de octubre de 2011, en horario, de martes
asabado, de 11:00 a 14:00 h. y de 17:30220:30 h. ™

Obra de Victor F. Puntes

Visita al museo del romanticismo

El pasado 18 de mayo, el grupo que compone el Club
de Ocio y Cultura dentro de la asociacidn, asistié a una
convocatoria singular del Museo Nacional del Roman-
ticismo, a través de su conservadora, Carmen Sanz,
y de Mayte Cano, educadora artistica que era en ese
momento guia en este museo.

La propuesta que nos hicieron consistia en una
visita guiada para el grupo de forma gratuita y, ade-
mas, la realizacién de un taller que llamaron Museo y
Memoria. Al habla con Carmen y Mayte, por supues-
to aceptamos su gentil ofrecimiento. El enfoque era
muy novedoso: considerar al cuidador familiar como
el museo que guarda los recuerdos, la biografia, de su
enfermo y que el cuidador puede mostrar a los miem-
bros més jovenes de la familia, que no han conocido
a la persona cuando estaba en plenitud de facultades.
De esta forma, se da relieve a la realidad vital y a la
memoria de una persona que ahora se encuentra dis-
minuida pero que en su dia fue alguien con una vida
normal, llena de contenido.

La visita fue muy especial porque Mayte es cuida-
dora de su madre con alzhéimer y su especial sensi-
bilidad ante este problema hizo muy cercana la rela-
cién del grupo con ella. A las asistentes se les explic6
que debian fijarse en algtin objeto, sala o mueble que
les gustase a ellas especialmente y, ademads, en algu-
no que supieran que le hubiera gustado a su enfermo,
razonando los porqués. Al terminar la visita, que fue
realmente una delicia, el grupo entro en el taller para
escribir, en un papel romanticamente disefiado al
efecto, sus preferenciasy las de su familiar. Esta sesion
resulté muy emotiva y enriquecedora. Hay que des-
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tacar que la Directora General de Bellas Artes visitd
al grupo en el taller, interesada en esta iniciativa del
museo.

La posibilidad de grabar en video —que seria colgado
en www.facebook.com/miprimeravezenunmuseo—
el testimonio de Mi primera vez, en que los que qui-
sieron pudieron relatar el recuerdo personal de su pri-
mera visita a un museo, complet6 una sesién que sera
inolvidable. ™



Valoracion neuropsiquiatrica en
las demencias y otros trastornos
cognitivos

Jordi Serra-Mestres.
Edita: GLOSA. Barcelona, 2007. 109
pags.

El reconocimiento yla evaluacién
de los sintomas neuropsiquiatri-
cos en las demencias, que tienen
consecuencias negativas para los
pacientes y para sus cuidadores,
tiene interés para el diagnostico y
la categorizaci6én de determinados
tipos de demencia.

Esta monograffa es eminente-
mente prdctica y refuerza el valor
de la recogida de una buena his-

toria clinica, del reconocimiento de signos de alertay
del valor de los tests neuropsicolégicos como base para
un correcto diagnéstico.

Donde se puede encontrar: en librerias especializadas

Carta del voluntariado

Edita: FEVOCAM. Madrid, 2010. 48
pags.

La Plataforma de Entidades de
Voluntariado de la Comunidad de
Madrid (FEVOCAM) edita esta Carta,
aprobada en Asamblea de su orga-
nizacién el 22 de noviembre de 2010
con el objetivo de definir y ordenar
los conceptos relativos al voluntaria-
do madrileno, asi como establecer los
derechos y deberes tanto de la perso-
na como de la entidad volunaria.

Esta Carta es fruto de unareflexion
conjunta que fortalece al voluntaria-
do ante el propio sector, las instituciones publicas, el
ambito educativo y los medios de comunicacion.

Donde se puede encontrar: info@fevocam.org.

. La osteoporosis.
J2'4 Como aliviar los sintomas
§% Yy vivir mejor

LA

kathlesn Mayes
La osteoporosis

altvars los TinTOMmE y W R

Kathleen Mayes.
Edita: ONIRO. Barcelona, 2010. 96
pags.

Fracturas de huesos, ancianos
encorvados... La osteoporosis en
una enfermedad frecuente, sobre
todo en mujeres tras la menopau-
sia. No obstante, en muchos casos
se puede prevenir, detener su curso
0, al menos, retrasar su aparicion.

un rato para leer

La autora nos explica las causas y efectos de esta enfer-
medad, los beneficios del ejercicio fisico y la dieta que
conviene seguir. Incluye, ademas, un glosario de térmi-
nos médicos, unas tabla de composicion de los princi-
pales alimentos y de los contenidos en calcio, fésforo y
calorias de las principales bebidas, y un espacio para
notas.

Donde se puede encontrar: en librerias.

Manual de buenas practicas )
del ministerio fiscal en la proteccion
alas personas con discapacidad

Varios autores.
Edita: Fundacién Aequitas. Madrid, 2011. 83 pags.

Este es el primer namero de la colec-
cién Cuadernos practicos de la Conven-
cién de Nueva York de 13 de diciembre
de 2006, destinada a la elaboracién de
documentos précticos para hacer mas
facil el ejercicio de los derechos por
parte de las personas con discapacidad
y sus familias a la luz de esta conven-
cién.
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En esta obra se analiza el compor-
tamiento de los fiscales ante la pro-
teccion de los mayores en los centros
residenciales, ademas del acceso del
ciudadano a la Fiscalia, presentaciéon
de la demanda, patrimonios protegi-
dos y otros temas de interés.

Donde se puede encontrar: info@aequitas.org.

El cuidado de las personas.
Un reto para el siglo XXI

Constanza Tobio y otros.

Edita: Obra Social La Caixa. Coleccién Estudios Sociales,
n.c 28. Barcelona 2010.

Es este un estudio sobre el cuidado,
las necesidades de cuidado, sus pro-
veedores y las politicas del mismo. La
primera parte, con un enfoque con-
ceptual, estudia las dimensiones del
cuidado. La segunda parte analiza la
diversidad de necesidades de las per-
sonas menores y mayores, enfermas o
discapacitadas.

El cuidado de 1as parsonas
U et pors ol migln KR

El reto es la definicién de un modelo
que integre la variedad de perspectivas,
posiciones e intereses en un contexto
de incorporacién de la mujer al mundo
laboral y orientado a la familia igualitaria.

Ddonde se puede encontrar: edicion electronica disponible
en www.laCaixa.es/Obra Social.
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voluntariado

Comida de fraternidad de los voluntarios de la asociacion.
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vivencias

El disco duro
de mi corazon

Querida Mama:

Cudanto has cambiado. Tengo recuerdos de cuando
viviamos juntas, con Papd y mis hermanos, vuestros
hijos: una vieja torre Eiffel de pldstico, rallada y fea a
mads no poder, made in Taiwan. Una tetera con el asa
rota, que fue de mi abuela, tu madre. Tiene florecillas
pintadas con delicadeza pero no vale mas que el barro
con que se hizo. Un viejo rosario negro que vivio la gue-
rra civil, entre los dedos de mi abuelito, indignado por
los “rojos” Un bikini apolillado, que se puso mi tia pre-
ferida, tu hermana pequeiia, la que dej6 dos huérfa-
nos de dos y cuatro anos antes de tirarse por el balcén.
Miles de fotos amarillentas, sonrisas de otras épocas,
de gente que ya no esté pero que sigue viva en mi cora-
z6n, como el primer dia.

Todos estos recuerdos, Mama, los he arrastrado en
cajas de mudanza por tres continentes en mas de siete
direcciones postales. He pagado a empresas por tras-
ladar estas cosas mientras los mios a veces me decian:
“;Todavia no has tirado esas cosas viejas?” Sé que ya
no las tiraré nunca. Son el disco duro de mi corazdn.
Cuando las veo, vuelvo a tener trece afnos y ti me lla-
mas para poner la mesa. Eres de nuevo esa mujer belli-
sima, elegante, desenvuelta, inteligente, que se acuer-
da de quién soy. Tan brillante en sociedad que jamas
llegaré siquiera a la altura de tus tacones de entonces.
Capaz de organizar cenas para veinte o treinta invita-
dos sin que se queme la salsa. Todos alababan tu coci-
na refinada. Capaz de bailar el vals y el cha-cha-cha.
Capaz de hablar conmigo, mas aun, de escucharme de
verdad. Capaz de ver que faltan una cuchilla de afei-
tar, diez pastillas del somnifero de Papa, media botella

de whiskey, y del bueno, ademds. Capaz de recordar

as de cien ami,

-

rsonas, la

el nombre de mil

cosas que crefa olvidadas. Capaz de perdonar mis erro-
res. Capaz de abrazar.

Hace poco te visité una persona encargada de cer-
tificar tu grado de dependencia y discapacidad. Dis-
capacidad, hermoso eufemismo para decir que eres
incapaz. Incapaz de recordar mi nombre, incapaz de
ir sola al bario, incapaz de vestirte, incapaz de comer
sola. Mam4, no me importa. T4 me cuidaste a mi de
pequena. Ahora te cuido yo a ti un poco, cuando puedo,
de mayor.

Cuando hemos acabado con las tareas mas penosas,
te leo alguna poesia, algtiin cuento. Te cansas. Paramos.
Ya no puedes pasear con el vigor y las ganas de antes;
Mamad, no me importa. Damos pasos diminutos las dos,
mirando mucho el suelo. A veces te ries, a veces lloras,
a veces gritas. Casi nunca sabemos por qué; Mama, no
me importa. Estoy aqui. No te dejaré. Tranquila.

Mam4, hace muchos anos, habia serpientes ondu-
lando por el suelo, parecian sogas que los nifos veia-
mos vivir y moverse. Una bolsa de pléstico atada a la
espalda basta para ser paracaidista cuando tienes seis
afnos. Piedras preciosas que recojo entre la arena de la
playa. El abuelo, tu padre, dird que no es oro pero yo sé
bien que si lo es. El abuelo ya no sabe ver tesoros, pero
yo si. Mantos de princesas, coronas de reyes, espadas
de caballeros: los mayores solo veiais trapos en jirones,
trozos de cartén, palos de desecho. Como esos objetos
ajados que me niego a tirar hoy. No tiraré esas porque-
rias viejas. Para mi no lo son. Son el disco duro de mi
corazén. W

Sofia Moreno Z
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que es...

El programa de ocio
encuentro de AFALcontigo

Me Jesuis Morala del Campo

El alzhéimer es una enfermedad generalmente muy Directora de Comunicacién de AFALcontigo
larga que puede agotar al cuidador si no consigue cui-
darse también a si mismo, reservando un espacio y un
tiempo para desarrollar su propia vida con toda la nor- m
malidad posible.
L

Conscientes de esta realidad, AFALcontigo cre6 en
2003 el Programa de Ocio y Encuentro, que ha ido cre-
ciendo en actividades y participantes hasta hoy. Sus obje-
tivos son:

o Ayudar a que el cuidador en activo se mantenga en
contacto con otras personas en un ambiente disten-
dido de ocio y entretenimiento, con la ventaja de que,
en todo momento, su experiencia actual de atencion
a un enfermo con alzhéimer serd comprendida por el
grupo, cuyos componentes estan pasando o han pasa-
do por las mismas cuitas.

o Procurar que el cuidador que tiene a su enfermo en
residencia o que ya lo ha perdido recupere su vida, tras
una intensa labor de afios, integrandose en grupos que
no giran en torno a la enfermedad sino al ocio y la
cultura.

o Abrir un espacio para el contacto de los voluntarios
entre si, con el objetivo de que se transmitan conoci-
miento, se comuniquen sus mutuas experiencias en su
labor voluntaria y refuercen asi sus lazos con la aso-
ciacion.

Este programa ha sido generado y esta coordinado
desde el Departamento de Comunicacién, como parte
de su actividad de comunicacién intermedia, la que estd
dirigida a socios y voluntarios.

Las actividades que pertenecen a este programa marco
son:

Encuentro anual de socios, voluntarios y
amigos de AFALcontigo

Esta actividad, que es la mas antigua del Programa,
comenzd en 2003 con una capea en una finca a tal efecto,
a la que asistieron 120 personas y que tuvo un gran éxito, 3
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queé es...

lo que nos motivo a repetir la modalidad capea de nuevo
en 2004, 2005 y 2006.

A partir de 2007, y hasta el dia de hoy, en vez de capea
se organiza una excursion cultural y de naturaleza, de un
dia, ala que pueden asistir también los enfermos siempre
que vayan acompanados por sus cuidadores familiares.
Hasta el momento, estas excursiones han sido a:

2007 - Molina de Aragén (Guadalajara).

2008 - Cafién del rio Lobos - EI Burgo de Osma -
Ayllon.

2009 - Penafiel - Hoces del rio Duraton.
2010 - Mora - Orgaz - Tablas de Daimiel.

2011 - Madrigal de las Altas Torres - Arévalo - Medina
del Campo.

Ciclo de conferencias
El café de los jueves

Este ciclo comenzd en 2004 con el nombre de El café de

los martes, y se mantuvo en 2005, con la colaboracién de
Obra Social Caja Madrid, que cedi6 para ello su centro
de La casa encendida y financié la edicion de dos libros,
con la recopilacién de las conferencias de los dos afios.

A partir de 2006, las conferencias se impartieron, ya
hasta el momento actual, en la sede de nuestra asocia-

cién, bajo el nombre de El café de los jueves. Se trata de
conferencias sobre temas culturales, de interés general o
de actualidad, que se celebran los ultimos jueves de mes
y a las que asiste un nutrido grupo de habituales a los
que se van uniendo nuevos interesados que, después de
la charla, se quedan a conversar alrededor de un café con
bolleria que es servido en la misma sede. Esta actividad
es de acceso libre y gratuito.

Viajes

Aunque no se realizan todos los afios, se monta de vez
en cuando algun viaje de interés para nuestros socios. Es
el caso de los viajes en peregrinacion a Santiago de Com-
postela los dos ultimos afos jubilares, 2004 y 2010, o el
que se hizo a Almedinilla y Priego de Cérdoba en 2005.

Club de ocio y cultura

Bajo el formato de club, este grupo de cuidadores (de
momento s6lo cuidadoras) se retinen todos los lunes, de
11.00 a 13.00 h. con un programa mensual que recoge
diversas actividades, como manualidades (realizando
trabajos para vender en el rastrillo navideno de la asocia-
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cién), relajacion, sesiones de cine, musica para el recuer-
do, fotografia y otros. Este club, nacido en 2011, cuenta
con una monitora titulada en Ocio y Tiempo libre, en
practicas, y sus actividades son gratuitas.

Circulo de encuentro

Este es un espacio dedicado a la tertulia. Las miembros
del Circulo, s6lo mujeres, se reunen los primeros martes
de mes para comentar y debatir acerca de un tema ele-
gido por el grupo de forma consensuada, conducido y
dinamizado por quien esto escribe.

Este grupo, que ha sido creado este mismo afio, pre-
tende abrir una linea de comunicacién y debate entre las
mujeres de la asociacion, tanto socias como voluntarias,
como amigas que van acercandose a nuestra actividad;
todas ellas tienen mucho que aportar con sus experien-
cias de vida y, de este modo, ademas de transmitir cono-
cimiento a la asociacidn, tienen la oportunidad de expre-
sarse libremente en un ambiente exento de prejuicios y
donde tienen cabida todos los diferentes enfoques posi-

bles de cada cuestion. El resultado hasta el momento ha
sido muy gratificante.

El Programa de Ocio y Encuentro no tiene ambiciones
terapéuticas; no se desarrolla bajo la tutela de profesio-
nales de la psicologia ni de la terapia ocupacional; no se
estructura como psicoterapias de grupo ni como dinami-
cas psicosociales. Es un programa coordinado desde el
Departamento de Comunicacion, con la unica intencioén
de abrir ventanas, de dejar entrar el sol en la vida de tan-
tas personas que sabemos que lo necesitan, de presentar
nuevos paisajes que motiven a la reflexién o al simple
sosiego, de provocar alegria en medio de las dificulta-
- y des. Sabemos que eso es necesario para la mayoria de las
personas que se relacionan con y en la asociacién; cono-
cemos la importancia de dar cabida también a lo intangi-
ble, por eso potenciamos este programa. Y estamos muy
satisfechos del resultado. W
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B Un puzle dificil
El marido llama desesperado a la mujer:

- Carifio, estoy desesperado, he comprado un puzle
pero no encuentro la manera de encajar ni una sola
pieza.

Ella: - Pero ;tienes la foto o el dibujo del puzzle en
la caja?

El: - Si, mi amor, es un gallo, pero no hay manera,
estoy muy desanimado.

Ella: - No te preocupes, amor, que ahora voy.
Llega la mujer, se sienta en la mesa, le mira.

Ella mira a ella.

Ella le vuelve a mirar a él.

Ella: - Carino...vamos a hacer una cosa, volvemos a
meter los Corn-Flakes en la caja y no decimos nada a
nadie, jvale?

B Citas: El juego de azar cumple una alta misién
moral, sirve para arruinar a los idiotas. Santiago Rusi-
fiol.

B Definiciones: Matrimonio es la tinica guerra en
que se duerme con el enemigo.

B Disparates: ;Cudl es el colmo de un policia?
Que lo asalten las dudas.

Para chuparse los dedos

SALSAS PARA LOS TACOS
MEJICANOS

Guacamole

e 2aguacates medianos.
e Un cuarto de cebolla.
e 2ramitas de cilantro.

e Unjalapeno de lata.

o Sal al gusto.

e Medio limén.

Se pelan los aguacates y se reserva la semilla, que no
se tira porque servird, colocandola dentro del prepa-
rado una vez hecho, asi como el zumo de limén, para
evitar la pronta oxidacién del preparado.

Se baten todos los ingredientes, se sala y se sirve en
un cuenco.

Salsa roja

Batir 2 tomates, un cuarto de cebolla, 2 jalapefos
de lata, un diente de ajo y un poquito de caldo. Ya bati-
do, se frie con un poco de aceite hasta que tome un
color anaranjado. Servir en un cuenco.

Frijoles refritos

o 1 Kg. de queso para fundir .

¢ Un frasco de judias pintas.

¢ 2dientes de ajo finamente picados.

¢ 1 cucharada de cebolla finamente picada.
o Y detaza de aceite.

o Salal gusto.

En una sartén con el aceite bien caliente, agregamos
el ajo y la cebolla, de modo que queden bien dorados.
Se van anadiendo las judias y se machacan hasta obte-
ner una pasta uniforme. Se vierte en un cuenco, se
anade el queso por encimay se pone a fundir éste en el
microondas.

Receta enviada por: Eva Marta Mijancos Viveros.




escuela de formacion

Para cuidadores familiares
y cuidadores profesionales

Horario: de 16.00 a 19.00 h. (de lunes a jueves)

Precio: 40 € socios.
60 € no socios.

Conocimiento general del alzhéimer
y otras demencias

Fechas: 14, 15, 16 y 17 de noviembre. (Tardes)

Movilizaciones y Transferencias

Fechas: 17,18, 19y 20 de octubre. (Tardes)

Cuidados de enfermeria en el ambito
familiar

Fechas: 3,4, 5y6 de octubre. (Tardes)

Seminarios de fin de semana

Aspectos juridicos para directores
de Residencias

Fechas: 12y 13 de septiembre
Horario: pendiente de determinar
Precio: 300 €.

Duracion: 10 horas

Aspectos Juridicos para médicos

A medida

Cursos para grupos residenciales

A medida

Los interesados pueden llamar a AFALcon-
tigo (91 309 16 60). Los cursos sélo se impar-

tirdn si se consigue un nimero minimo de
personas inscritas.

Para cuidadores profesionales

Cuidados paliativos

Fechas: Del 18 noviembre al 2 diciembre (excluido el dia 24,
jueves).

Precio: 100 €

Duracion: 30 horas

Manipulador de alimentos

Fechas: 19,20y 21 de septiembre

Horario: 16.00 a 19.00 h (lunes y martes)
16.00 a 20.00 h (miércoles)

Precio: Gratuito

Duracion: 10 horas

Curso Gerocultor

Fechas: del 7 al 28 de septiembre
Horario: 10:00- 13:00 h. (de lunes a jueves)

Precio: 80 € socios
100 € no socios

Informatica

Cursos cortos monogréaficos sobre:

WINDOWS

o Iniciaciéon

o Word (escaneo e impresién de documentos)

o PowerPoint (escaneo e impresion de fotografias)
o Camaras digitales y memorias externas

o Photoshop

INTERNET

« Correo electrénico y Buscadores

o Redes sociales

Chats en tiempo real (Skype)

Compras online (supermercado, tiendas y ventas de entradas)
Cémo contratar un viaje online

La duracién cada curso oscilaré entre 1 semanay 1 mesy me-
dio dependiendo de la materia a impartir.

El precio de cada curso oscilara entre 30 y 60 € dependiendo
de la materia a impartir..
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AviSos

Todavia, los interesados pueden inscribirse para asistir al congreso, de asistencia gratuita, 2011 Afio Interna-
cional del Alzhéimer (ver anuncio en pag. 5). Para ello, entrar en www.alzheimerinternacional2011.org o
llamar al 93 237 49 88.

Los que deseen ayudar en la atencion a las mesas del Dia Mundial del Alzhéimer o a atender nuestro stand
en el Congreso anteriormente citado, llamen, por favor, al tfno. ee la asociacién 91 309 16 60 preguntando por
Virginia Silva.
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o Ala Galeria Begoiia Malone por la donacién de dos cuadros originales de Isa-
bel Ferndndez-Simal, creadora de la alzhéimer-psicografia, pertenecientes al
fondo de depdsito de esta galeria.

o Al Club de Lectura Juvenil de El Pedroso (Sevilla), que en su encuentro El
placer de leer hicieron una colecta a favor de nuestra asociacion.

o Al Instituto de Secundaria Azud de Alfeitami, de Almoradi (Alicante) que
nos donaron el producto de su proyecto solidario.
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ayudanos a ayudar

Para ser socio/a de AFALcontigo, envie esta solicitud por correo a: Asociacion Nacional del Alzhéimer (AFALcontigo)
General Diaz Porlier, 36 - 28001 MADRID

Deseo hacerme socio/a de AFALcontigo con una cuota de ... euros anuales. (Cuota minima anual 50 euros.)
Nombre Apellidos N.LE
Domicilio Localidad E-mail:
Ano de nacimiento Teléfono Movil: CP.
Parentesco con el enfermo Nombre del enfermo
[ [ L] o / °

domiciliacion bancaria
Banco Direccion Localidad C.P.

Cédigo entidad LI Cédigo sucursal L) pell)  nNum.decuental [ LT T T T T TT] pechal 11T
Les agradeceria atendieran contra mi cuenta los recibos que presentara Firma:

la Asociacién Nacional de Alzhéimer (AFALcontigo), sirviendo
esta inscripcién como autorizacion bancaria.

Los anteriores datos personales se incluiran en el fichero de socios o de colaboradores que AFALcontigo tiene en su sede social, C./ General Diaz Porlier, 36 de Madrid, ante quien
podra ejercitar en todo momento los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion conformes a la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre.

Las aportaciones voluntarias a AFALcontigo pueden ingresarse en la cuenta bancaria 2038 1155 19 6800046417
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