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editorial

Siempre las cosas buenas afloran en primavera. Esperamos que el 2012 no sea menos
y alguna cosa buena florezca a nuestro alrededor.

Ya tenemos alguna, recientemente la pelicula Arrugas ha cosechado un gran éxito, al
haber conseguido, nada mas y nada menos que dos Goyas. Esta noticia nos alegra enor-
memente y nos hacemos participes de su éxito, no s6lo por haber seguido muy de cerca
todo su proceso y haber tenido la oportunidad de colaborar con la productora, sino por
lo que significa que el alzhéimer pueda darse a conocer y divulgarse a través de la gran
pantalla. Esta enfermedad, a pesar de su imparable propagacién en nuestra sociedad,
sigue siendo una gran desconocida y las familias que la sufren pueden dar cuenta de la
gran indefension con la que se encuentran para poder convivir dia a dia con esta plaga.

Desde AFALcontigo, tenaces en nuestra idea de apoyar a la investigacion, estamos
trabajando en la creacién de un Fondo Internacional junto con Fundacién Reina Sofia,
para recaudar recursos econémicos internacionales y poder destinarlos a proyectos de
investigacion.

Es cierto que son escasos los recursos con los que cuenta la investigacion, aunque
cada vez hay mas gente dispuesta a apoyar esta causa. A pesar de ello, no deja de sor-
prendernos la descoordinacién existente entre los diferentes equipos investigadores.
;Cuantos proyectos de investigacion requieren las mismas pruebasy el coste descomu-
nal que suponen éstas?, ;cudntas muestras de voluntarios reclutados participan desin-
teresadamente para diferentes proyectos en vez de ser compartidas?

Las asociaciones de pacientes somos un banco de pruebas estupendo, que sufrimos
muchas veces la critica de la propia descoordinacion entre nosotras. No podemos por
menos que dar un pequefo y carifioso tironcillo de orejas a los responsables ante la
descoordinacién de proyectos de investigacién, que necesitan consumir tantos recur-
sos para seguir adelante y que repiten las pruebas en vez de aprovechar las ya practica-
das a otros o incluso los mismos voluntarios.

Investigadores, familias y voluntarios estamos inevitablemente destinados a caminar
juntos y compartir los recursos, como se hace en las buenas familias, sobre todo en
época de vacas flacas. Serd la inica forma de que podamos sobrevivir y florecer....no sé
si ésta, o las siguientes primaveras.

Blanca Clavijo Juaneda
Presidente de AFALcontigo
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Dr. Alfredo R. del Alamo

Investigador

Arantxa Rodriguez
Economista

Es imprescindible, en la actual era de crisis econdmi-
ca, aceptar la realidad de que en todas las areas de Salud,
y en especial las enfermedades crénicas de alto coste, tal
como la enfermedad de Alzheimer (EA), los recursos —
econ6micos, personal sanitario, técnicas de diagnostico,
tratamientos farmacoldgicos y no-farmacoldgicos, edifi-
cios de salud, etc— son y seran escasos e insuficientes.

Hoy dia se da a nivel internacional una alta presién
politica para contener los gastos en la Sanidad, lo
que implica, desgraciadamente, que va a ser imposi-
ble cubrir todas las necesidades de los enfermos y sus
familiares. De ahf la desagradable y hasta cierto punto
inhumana tarea de definir, racionalizar y evaluar las
prioridades de inversién de tales recursos, es decir
tener que elegir no solamente cuédles de las necesida-
des sanitarias van a ser las primeras en satisfacerse,
sino incluso hasta qué grado van a poderse cubrir. Lo

El sufrimiento humano no es
cuantificable en dinero, y la
dignidad del nucleo paciente/
Jamilia y sus derechos bdsicos
deben ser considerados
incondicionalmente.

hoy

Economia
de la salud

Farmacoeconomia
en la enfermedad

de Alz heimer

que lleva a afirmar que las necesidades -y derechos- de
ciertas personas van a quedar desatendidas por los sis-
temas de Salud.

La farmacoeconomia de la salud es una de las dis-
ciplinas que intenta optimizar los resultados de la
inversién de los escasos recursos sanitarios, a través
de varios métodos cuantitativos y mensurables. Inten-
ta asi poder sefalar los mejores planes de accién, con
el objetivo general de la sostenibilidad a largo plazo
del Sistema Nacional de Salud. Idealmente, se trataria
de identificar la alternativa sanitaria mas efectiva, que
maximice los efectos terapéuticos utilizando el menor
numero de recursos y asi brindar los mejores servicios
al mayor niimero de personas.



hoy escribe...

Vaya por delante que en el caso del alzhéimer no es
una tarea facil. Poniendo un ejemplo sencillo: ;qué
serfa «mejor» para los pacientes, recetar conjunta-
mente memantina y anticolinesterasicos, o recetar
solamente anticolinesterdsicos y contratar un psico-
logo para abrir una unidad de estimulacién cogniti-
va en el hospital? Pero habria que especificar si seria
«mejor» para qué tipo de enfermos con EA y por lo
tanto para cuantas personas: ;jpara los muchos leves
en estado GDS 1-2, o para los bastantes moderados
en GDS 3-5, o para los pocos graves en estado GDS
6-7?; y también especificar «mejor» en qué tipo de
medida: ;retraso en la evolucién global de la enfer-
medad, o en la mejora de los sintomas dismnésicos y
de desorientacién, o en el menor estrés en la familia
cuidadora, o en el ahorro econémico de gastos sani-
tarios directos?

Entre los que se usan en farmacoeconomia de la
salud, apuntamos tres métodos de anadlisis de costes:

o Comparar costes economicos y efectividad clini-
ca objetiva. Por ejemplo, se ha propuesto reciente-
mente el cloruro de metiltioninio, un antiagregan-
te de la proteina-Tau, como nuevo medicamento
contra el alzhéimer. Este método de la farmacolo-
gia compararia cudnto dinero cuesta, por enfermo
y mes, lograr el objetivo clinico de, por ejemplo,
estabilizar la disminucién de consumo cerebral
de glucosa en la prueba de radioimagen cerebral
PET durante ocho meses, y en qué grado logra tal
estabilizacion clinica, si se le receta a los pacientes
de EA el novedoso metiltioninio o la clédsica rivas-
tigmina. ;El nuevo medicamento logra un mayor
o menor efecto terapéutico, con menor o mayor
gasto econdmico?

« Comparar costes econémicos y utilidad subjeti-
va segun el paciente o su familia. En el ejemplo
anterior no se compararian los resultados objetivos
clinicos de ambos medicamentos, sino la ganan-
cia de puntuaciones en las escalas de calidad de
vida y bienestar (por ejemplo el SF-36, el Euro-Qol,
el QWBS, el FLI-AD, la E-Zarit, el I-Robinson, etc.)
que cumplimentarian subjetivamente el enfermo o
el familiar. Dicho de otro modo: ;un medicamento
u otro es mas util a la hora de facilitar la vida dia-
ria al paciente de EA o a sus familiares cuidadores
habituales?

Todo andlisis meramente
economicista de los asuntos de salud
y enfermedad es incompleto y muchas
veces éticamente cuestionable
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o Comparar costes econémicos y beneficios eco-
némicos. En el ejemplo anterior, habria que cal-
cular el dinero que cuesta cada toma mensual
del nuevo medicamento y del antiguo, y calcular
luego el ahorro que uno y otro firmaco representa
para el sistema de salud en mds o menos visitas
al MAP, mds o menos ingresos hospitalarios, més
o menos horas de gasto en cuidadores domici-
liarios, mas o menos consumo de otros fairmacos
coadyuvantes o correctores de sintomas negativos
secundarios, etc.

Evidentemente, todo andlisis meramente eco-
nomicista de los asuntos de salud y enfermedad es
incompleto y muchas veces éticamente cuestiona-
ble. El sufrimiento humano no es cuantificable en
dinero, y la dignidad del nucleo paciente/familia y
sus derechos bésicos deben ser considerados incon-
dicionalmente. Sin embargo, el conjunto de datos
sugeridos por la farmacoeconomia de la salud es una
util herramienta, s6lo una herramienta mas entre
otras, en la toma de decisiones dentro de los planes
de salud, més alin en estos tiempos de escasez de
recursos.

Para saber mas sobre este tema:

 Fontan, L.: Farmacoeconomia de la enferme-
dad de Alzheimer. Opinién Médica, 17-21.

o Lopez Bastida, J. et alt.: Propuesta de guia para
la evaluacion econémica aplicada de tecnologias
sanitarias. Disponible en www.aunets.isciii.es/
ficherosproductos/132/Memoriafinal

o Revista Medical Economics, seccion Econo-
mia de la Salud, varios niimeros.
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Absorbentes
Incontinencia

En el manejo del paciente con incontinencia urinaria,
las medidas conservadoras desempefian un papel fun-
damental, tanto cuando se emplean de forma combi-
nada con otros tratamientos como cuando se emplean
solas. Dentro de la amplia variedad de estas medidas
(como ya se informé en el n° 64 de esta revista), desta-
can los absorbentes, tanto por su amplio uso, como por
sus ventajas en la atencidn al Paciente incontinente.

Los absorbentes de Incontinencia son productos
sanitarios especificamente disenados para absorber
y retener la orina en su interior, manteniendo asi al
paciente seco y protegido.

En la composicién de un absorbente, se pueden
diferenciar diversas capas unidas entre si, para
poder llevar a cabo su funcién bésica de absorber
y retener orina con la maxima eficiencia. La prime-
ra capa del absorbente, en contacto con la piel del
paciente, estd compuesta por un material hipoaler-
génico que permite el paso de la orina rdpidamente
al interior del mismo. La segunda la forma el nticleo
absorbente (centro del mismo), que estd compues-
to por celulosa y «superabsorbente», transformando
la orina retenida en un gel, evitando asi el retorno
de la humedad. Por ultimo, y como tercera capa, lo
compone una ldmina impermeable, que puede ser
transpirable o no.

Actualmente, y como resultado del desarrollo de
estos productos, se ha anadido otra serie de caracteris-
ticas como los indicadores de humedad (con sistema
de cambio de color de banda de deteccién al contactar
con la orina), barreras laterales anti fugas, refuerzo de
absorcion central, cintura eldstica adaptable, neutra-
lizacion de olores, sistemas de fijacién mediante cin-
turdn, etc. Por eso, no todos los absorbentes de incon-

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

tinencia son iguales, ya que al margen de su funcién
bésica, sus caracteristicas adicionales los hacen maés o
menos adaptados a las necesidades y preferencias de
los pacientes.

Los distintos tipos de absorbentes se distinguen por
su capacidad de absorcién, forma, talla, sistemas de
fijacion al cuerpo y caracteristicas.

No todos los absorbentes

de incontinencia son iguales,
ya que al margen de su funcion
bdsica, sus caracteristicas
adicionales los hacen mas

o menos adaptados a las
necesidadles y preferencias

de los pacientes.
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Mito 1: Absorciones ; «Dia» para
el dia? ; «Noche» para lanoche?
3 « »

Los absorbentes financiados reciben el nombre de
Dia, Noche o Supernoche, sin que esta denomina-
cién se corresponda con el momento del dia en que se
deban usar, sino que hace mencién exclusivamente a
su capacidad de absorcion:

o Absorbentes de «Dia»: con una capacidad de
absorcion que varfa entre 600 y 900 ml. (entre 2y 3
micciones), y que estdn indicados para las inconti-
nencias medias.

« Absorbentes de «Noche»: con una mayor capaci-
dad de absorcién entre 900 y 1.200 ml. (entre 3 y 4
micciones) e indicados para incontinencias seve-
ras.

o Absorbentes «Supernoche»: con un grado de
absorcién superior a mas de 1.200 ml. (mas de 4
micciones) e indicados para la incontinencia grave
0 muy grave.

Adicionalmente a esto, se pueden encontrar otros
absorbentes indicados para incontinencias ligeras,
con una capacidad de absorcién de hasta 600 ml, por
lo que serdn los indicados para incontinencias leves,
existiendo tanto para la mujer (en forma de compre-
sas con capacidad de absorcion desde 25 a 600 ml.)
como para los varones (fundamentalmente en forma

L

de protectores con capacidad de absorcidon de hasta
unos 300 ml.).

Mito 2: ;S6lo dos formas: )

Bajo mi perspectiva, distingo cuatro tipos bésicos:

¢ Rectangulares: son absorbentes basicos que tie-
nen el niucleo absorbente en forma rectangular,
de talla tinica y se sujetan por medio de una malla
elastica al cuerpo del paciente.

e Anatomicos: por su forma, se adaptan algo mejor
que los rectangulares al cuerpo, permitiendo asi
una mayor comodidad para el paciente. Son de
talla inica, colocdndose igualmente mediante una
malla. Se recomiendan para los pacientes con cier-
ta actividad fisica, ambulantes o que permanezcan
en silla de ruedas.

o Eldsticos: también conocidos como «braga-
panal», en diferentes tallas, fijdndose, habitual-
mente, por medio de etiquetas adhesivas, que
permiten su apertura-cierre cuantas veces sea
necesario. Indicados para pacientes deambulan-
tes o encamados.

o Absorbentes con sistemas de fijacion incorpora-
dos, tipo cinturdén o bandas flexibles, que parten
de la parte posterior del producto, en diferentes



tallas, y que estdn indicados tanto para pacientes
auténomos, asistidos como encamados.

Hay que enfatizar la importancia de las tallas. Es nece-
sario utilizar la adecuada para cada paciente (con arreglo
al didmetro de la cintura o de la cadera —para los absor-
bentes con sistemas de fijacién incorporados tipo cintu-
rén o bandas—), para evitar asi los temidos escapes.

Por ello, se recomienda la eleccién del absorbente ade-
cuado en base a las caracteristicas del paciente (talla,
constitucion, estado fisico, movilidad, colaboracidn, alte-
raciones conductuales, etc.) asi como de la incontinencia
(leve, ocasional, continua) y de su severidad. Es impor-
tante transmitir que ni todos los absorbentes son iguales,
ni todos ellos sirven para cualquier tipo de incontinencia.

Mito 3: Yo utilizo doble paiial (uno

anatomico }; otro elastico) ala vez

Es claramente una mala practica innecesaria, ya que
los absorbentes por su disefo, conformacién y funcio-
nalidad pueden absorber varias micciones de un adul-
to. Asi, una absorcién «noche» puede absorber y rete-
ner mds de tres micciones.

| — S,

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

Mito 4: No hay ningtn absorbente
que sea mas indicado para pacientes

En el caso de algunos absorbentes con sistemas de
fijacién incorporados, tipo cinturén o bandas flexi-
bles, es posible su colocacién inversa para asi evitar
que los pacientes se lo puedan arrancar. Wl

_ Para saber mas sobre este tema:

e Observatorio Nacional de la Incontinen-
cia (ONI): Guias breve y extensa para el p aciente
incontinente. Disponibles en: http: www.observa-
toriodelaincontinencia.es

o Guia de absorbentes de orina de FisterraSalud
(acceso 16, Nov 2010; actualizada 24 de marzo
de 2010). Disponible en http: www.fisterra.com/
Salud/1linfoConse/absorbentes_IU.asp

e Guia Farmacogeridtrica. Consejeria de Sani-
dad y Consumo. Comunidad de Madrid. 2004.

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

Para mds informacién dirigirse a oni.info@movistar.es y solicitar con la referencia Alzheimer AFAL.
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Bienvenidos

Carlos dOrs Fuhrer

Doctor en Historia del Arte y Filosofia
Pintor, poeta y critico de arte

Distintos estudios psicolégicos y socioldgicos
demuestran que los seres humanos somos mds feli-
ces en la vejez que en la juventud, porque con la edad
aprendemos a manejarnos mucho mejor con los avata-
res y problemas vitales y entendemos mejor en general
el sentido de la vida y de nuestras vidas en particular.

La vejez no sdlo trae consigo los achaques, también
conlleva cierta felicidad que los jévenes y adultos no
suponian ni esperaban. Con la edad aprendemos a
manejar y afrontar mejor nuestras emociones. Esto
hace que en la vejez seamos capaces de sentirnos mds
felices a pesar de que, objetivamente, hayamos entra-
do en la decadencia fisica.

No obstante, las creencias vigentes ain en la sociedad
hacen que no veamos las ventajas de la vejez. Los jove-
nes —e incluso los mismos ancianos— tienden a pensar
que lavejez esta relacionada con la tristeza y la decaden-
cia, pero en la realidad no sucede asi. Los estereotipos
sociales nos marcan estas directrices, los temores acer-
ca de nuestros ultimos anos de vida e, incluso, la forma
que aun hoy en dia tenemos de tratar a los ancianos, asi
como también muchas veces las politicas sociales que
se aplican a ellos. Es verdad que esto estd cambiando en
la actualidad y que nos hemos dado cuenta de lo impor-
tante que es la participacion de los ancianos, no solo
en la familia, sino en la sociedad, asi como la impor-
tancia de «vivir plenamente la vejez» en un mundo en
que cada vez vivimos més afos.

Asi, por un lado, existen programas que potencian
la participacion del mayor en la sociedad y que les
permiten seguir contribuyendo en su desarrollo. En
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vejez

la actualidad, cada vez son mas numerosas las perso-
nas de edad que dedican parte de su tiempo libre a
labores de voluntariado y participacion social. Otros
ocupan su tiempo ejerciendo de «voluntarios cultu-
rales», ensenando museos, catedrales, iglesias, casti-
llos y diferentes espacios e instituciones culturales del
rico patrimonio histérico-artistico espanol. Y también
hay quienes se dedican al «voluntariado educativo»,
ensenando a sus coetdneos ancianos informética,
artesanias diversas y manualidades, idiomas, danza,
oficios antiguos.

Ademas, por otro lado, nunca es tarde para apren-
dery disfrutar. Es el momento de retomar los hobbies
o las actividades educativas que en el pasado no se
pudieron realizar. Centros de Educacién Permanen-
te de Adultos, Aulas de Mayores, Casas de Cultura o
Centros de Servicios Sociales Municipales desarrollan
programas para aquellos que abandonaron los estu-
dios primarios y desean conseguir el titulo de gra-
duado escolar. Por su parte, las llamadas Aulas para
Mayores, Aulas de la Experiencia o Universidad de
los Mayores, entre otras denominaciones, congregan
a muchos alumnos de entre 55 y 85 anos en progra-
mas que contemplan materias como historia, ciencia,
medioambiente, arte, geografia, literatura, filosofia,
nuevas tecnologias, nutricidn, idiomas, o economia.
En la mayoria de los cursos la formacién se comple-
menta con visitas culturales, asistencia a foros y con-
ferencias, audiciones musicales, obras teatrales, acti-
vidades deportivas...

Pero volviendo sobre el tema de la felicidad, se han
llevado a cabo diversos estudios que modifican estos
prejuicios sobre la infelicidad, la tristeza y la decaden-

La felicidad sucede
gracias a nuestros recursos
emocionales subyacentes,
que suelen aumentar segun
vamos cumpliendo anos



cia de la vejez. Se han hecho investigaciones que nos
han puesto al descubierto que la gente es a menudo
sorprendentemente feliz, incluso en condiciones muy
desfavorables, lo que sugiere una adaptabilidad a los
problemas médicos y de cualquier otra indole.

La gente suele creer que la felicidad depende de
nuestras circunstancias, y que si algo bueno ocurre,
esto la garantizard a largo plazo, mientras que si suce-
de algo malo, la felicidad terminard. Sin embargo, la
felicidad sucede gracias a nuestros recursos emocio-
nales subyacentes, que suelen aumentar segiin vamos
cumpliendo afos.

El recuerdo que solemos mantener de la juventud es
el de las posibilidades que tenfamos atin por descubrir,
el de un cuerpo sin deterioros y el de las diversiones. Sin
embargo, también hay que recordar cémo atn tenia-
mos que aprender acerca de ciertas emociones bdsicas,
arelacionarnos con los dema4s, acerca de nosotros mis-
mos, es decir, aprender a gestionar nuestras emociones.
Puesto que, como decia el gran escritor francés Ray-
mond Radiguet, «todas las edades tienen sus propios
Jfrutos, sélo hace falta saberlos recoger».

rubrica

Se puede aprender mucho de nuestros mayores;
sencillayllanamente porque saben mas sobre la vida:
son mds sabios. Sean cuales fueren nuestras condi-
ciones al nacer, el caso es que las experiencias alo
largo de la vida conllevan la adquisicion de conoci-
mientos y eso nos hace mds felices, incluso frente a la
adversidad. Los tropiezos y adversidades en la vida
nos hacen mds sabios, lo que provoca generalmente
una mejoria en nuestras emociones y sentirnos mds
felices.

«Seguir aprendiendo y disfrutando»; «colaborar,
ayudar y ensefiar» y «gestionar mejor y p ositiva-
mente nuestras emociones» son los tres aspectos que
pueden hacer feliz nuestra vejez. Pero hacerlo siempre
con entusiasmo, porque «los afios arrugan la piel pero
renunciar al entusiasmo arruga el alma». Siempre con
la ilusién y el entusiasmo de la infancia, pues como
dijo el gran poeta alemdn Friedrich Schiller con tanta
razény acierto:

«Que tu sabiduria sea la sabiduria de las canas,
pero que tu corazon sea el corazon
de la infancia candorosa». W
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Antonio A. Burgueno

Antonio Andrés Burguerio Torijano es médico, especialista en Medicina Preventiva y Salud
Publica. Actualmente, trabaja como médico de admision y coordinacion asistencial del
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El Dr. Burguerio se presta
hoy a contarnos cémo va su -
Programa Desatar, algo que
interesa mucho a nuestros
socios, cuyo objetivo es
siempre cuidar a su familiar

Pregunta: El programa Desatar al
anciano y al enfermo de alzhéimer,
creado por usted, es un proyecto
anhelado desde hace afios y que

con alzhéimer de la mejor
manera posible.
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ahora esta alcanzando pleno éxito.
:De cuando data?, ;por qué surgi6?

IL]J_IIJJ.

Respuesta: La idea parti6 de una
experiencia que tuve como direc-
tor asistencial médico de todos los
centros sociosanitarios publicos de
ancianos dela Comunidad de Madrid.
Ahi empezd mi preocupacién al ver el



problema que habia con la practica de
las sujeciones fisicas y farmacolégicas
en personas mayores. Me interesé por
los datos internacionales donde, en
comparacion con otros paises, ocu-
pébamos el n.° 1 en la aplicacién de
estas prdcticas y, asi, empezamos a
ocuparnos de este asunto un grupo de
profesionales, de esto hace ya 11 aiios,
dando forma al proyecto hasta que se
convirtié en el Programa Desatar al
anciano y al enfermo de alzhéimer, en
el afio 2004, que llega hasta nuestros
dias.

P.- Actualmente, ademas de usted,
como director, este programa esta
siendo impulsado por la Confedera-
cién Espafiola de Organizaciones de
Mayores (CEOMA), ;es asi? AFAL-
contigo también tiene un papel en
su génesis. Diganos cual es.

R.- Si, es asi. El Programa se ha
desarrollado bajo el paraguas de
CEOMA, que nos parecio la organiza-
cién que podia ampararlo mejor por
ser de mayores en general, para que
fuera totalmente independiente de las
administraciones, de las sociedades
meédicas, etc. Y, desde los mismos ori-
genes, contamos con AFALcontigo, ya
era presidenta Blanca Clavijo, quien
aporté incluso a otras personas al Pro-
grama, como Rubén Muiiz o Marga-
rita Retuerto, que era entonces Defen-
sora del Paciente. Se cred asi un grupo
de trabajo de 4&mbito nacional en el
que, por supuesto, estaba AFALconti-
go, con la que siempre hemos mante-
nido una colaboracién muy estrecha.

P.- ;Cuando hablamos de atar,
sujetar, a un mayor dependiente,
sde qué estamos hablando exacta-
mente?

R.- En el caso de las sujeciones fisi-
cas estamos hablando de la aplicacién
de cualquier método fisico que impide
el normal movimiento de la persona,
o el normal acceso a cualquier parte
de su cuerpo, mediante un dispositi-
vo fisico que la persona no puede qui-
tarse con facilidad. Es una definicién
internacionalmente aceptada y noso-
tros la hemos hecho nuestra, natu-
ralmente, para hablar el mismo len-
guaje de todos. Cuando hablamos de
sujeciones quimicas nos referimos a

las que se realizan con
medicamentos que
tienen la capacidad de
abolir la voluntad de
la persona e impedir
0 restringir su nor-
mal desenvolvimien-
to, conductualmente
hablando. El Programa
trabaja para erradicar
ese tipo de medidas en
el cuidado de personas
mayores 0 personas
con demencia.

P.- ;Esta justificado
en alguna circunstancia el sujetar a
estas personas?

R.- La regla es que no. Nosotros
estamos claramente convencidos, y
contamos con evidencias para ello,
de que la actitud tiene que ser de
tolerancia cero con las sujeciones. Y,
como en cualquier buena regla, hay
una excepcion que la confirma: aque-
llas situaciones realmente excepcio-
nales en las que una persona altera
su conducta hasta un grado en que
resulta peligrosa para terceros o para
si misma de forma grave e inminente,
en cuyo caso hay que reducirla y res-
tringir su movilidad de forma dras-
tica y aun violenta. En el caso de un
enfermo con demencia ;se dan estos
casos? Pueden darse, de forma excep-
cional; normalmente, no lo veremos
pero hay casos. Pero si sabemos pre-
venir las alteraciones conductuales,
no surgird siquiera esa necesidad.
Estamos comprobando a través de
los centros libres de sujeciones que se
estan logrando, que ni siquiera en ese
caso excepcional se utilizan.

De modo que defendemos que la
regla es no utilizarlas y la tolerancia
profesional y familiar debe ser cero
ante una medida que tiene conse-
cuencias graves para la persona.

P.- Creo que muchas veces es la
propia familia la que pide que se le
practiquen sujeciones (cinturones,
barandillas), por miedo a que se
caiga. ;Qué habria que decir a estos
familiares?

R.- Hombre, descartando que se
deba a una actitud perversa de la
familia, por su interés propio, para

entrevista

Una pregunta que los

Jamiliares y los profesionales
tienen que hacerse es cudnta
seguridad es segura. Hay que
buscar medidas alternativas y
promover la movilidad de la
persona. Apostar por esto es
casi una cuestion filosdfica.

despreocuparse y estar tranquilos,
que también se da en algunos casos,
lo que hay que decirles es que no esta
demostrado que las sujeciones apor-
ten ningun beneficio, que no sirven
para prevenir caidas y, lo que es mas
importante, no sirven para prevenir
los efectos més negativos de las cai-
das sino todo lo contrario, aumenta
el riesgo de que las caidas que se pro-
ducen tengan consecuencias mas gra-
ves. Es necesario que las familias se
informen bien de todo esto para que
puedan hacer una valoracion ries-
go/beneficio de la aplicacién de una
medida tan nefasta, con evidentes
efectos negativos. Las familias bien
informadas y con una actitud adecua-
da, es decir que piensan en el benefi-
cio de la persona dependiente, suelen
estar a favor de no atary eso es lo que
estamos comprobando en los centros.

P.- Sin embargo, muchas veces
las familias encuentran el apoyo
de la residencia para la decision de
sujetar a sus familiares y hay atin
muchas residencias donde se man-
tienen estas practicas. Incluso se da
el caso de que laresidencia presenta
alafirma, en el momento del ingre-
so, un documento en el que ya se
incluye la autorizacién para el uso
de sujeciones al residente.

R.- Desde luego que hay centros
que, por conveniencia de la propia
organizacién o a veces por ignoran-
cia, consideran que estas medidas
son adecuadas, es una forma de
pensar heredada de antiguo. A esas
organizaciones hay que decirles que
no es cierto que las sujeciones sean
imprescindibles. Puede que necesi-
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ten reaprender o reinventarse como
organizacién y como profesionales
ante los problemas que presentan
las personas que alli viven, como los
de conducta o los riesgos de caidas,
para saber manejarlos prescindiendo
de las sujeciones, que es algo posible,
nosotros lo hemos comprobado, y
dejar de convencer a las familias de
que son necesarias.

Obviamente, cuando una perso-
na con una bata blanca te dice que
una medida de estas es necesaria, en
principio crees lo que te esta dicien-
do, por eso los profesionales tienen
la obligacién de hacer una reflexién
sobre estos usos y cambiar su discur-
so, porque la utilidad de una sujecion
no se basa en evidencias cientificas.

P.- Entonces, una persona que
esta atada, al soltarla, tiene un ries-
go ailadido de caida

R.- Si. Aunque tengamos a una
persona sujeta las 24 horas del dia,
en algunos momentos hay que sol-
tarla para hacer una transferencia,
de la silla a la cama, de la cama al
sillén, etc. Simplemente en estos
movimientos, una persona que lleva
dos meses o mas atada a diario, se
caerd con mucha mads probabilidad
que antes de usar sujeciones y, ade-
mads, con mucha mds probabilidad
de tener una consecuencia grave,
como una fractura, con lo cual, aun-
que aparentemente la persona pueda
parecer més segura, no lo esté real-
mente. Una pregunta que los fami-
liares y los profesionales tienen que
hacerse es cuanta seguridad es segu-
ra porque, aparentemente, le damos
mucha seguridad cuando la atamos
pero que tiene un precio, no nos
podemos olvidar de eso. Una persona
mayor inmovilizada la mayor parte
del dia pagara un precio muy alto por
esa supuesta seguridad, y lo pagard
con su integridad fisica y mental. De
modo que hay que buscar medidas
alternativas y promover la movilidad
delapersona. Apostar por esto es casi
una cuestion filosdfica.

En medicina tenemos un paradig-
ma que es la funcion hace al drgano,
de tal manera que si nosotros utiliza-
mos nuestro cuerpo, los musculos, el
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esqueleto,... esas estructuras estaran
fuertes porque las estamos poten-
ciando, pero silas dejamos de usar, si
una persona mayor se deja de poner
de pie el suficiente tiempo o deja de
ejercitar los musculos de las piernas,
en poco tiempo perdera esa capaci-
dad. Tenemos miedo de que se caiga
porque se puede quedar invalida en
una silla pero es que, atdndola, esta-
mos seguros de que se va a quedar
invalida; y eso hay que saberlo, no se
puede ignorar.

P.- Estamos cansados de ver en
muchas residencias la planta de
«los casi todos atados y con sonda
nasogastrica» porque si el enfermo
sondado es todavia capaz de dirigir
su brazo a voluntad, como la sonda
es molesta, se la querra quitar vy,
entonces, le sujetaran losbrazosala
silla. ;Qué me puede decir de esto?

R.- En ese caso hay implicadas
dos cuestiones: la sonda y la suje-
cién. La alimentacién por sonda esta
fuertemente cuestionada actual-
mente por la evidencia médica. Ali-
mentar por sonda a una persona en
estas circunstancias no tiene mucho
fundamento médico, no cambia la
esperanza de vida y es una medida
dréstica que sélo excepcionalmente
seria justificable. Hay que detectar a
las personas con riesgo de atraganta-
mientoy con problemas deglutorios y
rehabilitar la deglucién. Con esto, la
mayor parte llega a fases muy avan-
zadas de las enfermedades, en espe-
cial el alzhéimer u otra demencia,
sin necesidad de ser alimentadas por
sonda nasogdstrica. Y si, finalmente,
en la fase terminal de la vida, per-
diera la capacidad de tragar, habria
que cuestionarse seriamente hasta
qué punto una sonda varia la espe-
ranza de vida y la calidad de vida de
esa persona. La evidencia dice que
no se producen tales mejoras y que la
sonda nasogastrica conlleva muchas
complicaciones. O sea, en principio,
lo que hay que hacer es evitar a toda
costa tener a personas con sondas de
alimentacion.

Hay ya muchos centros en Espafa
donde no hay ninguna persona con
sonda nasogdéstrica. Y, evitado eso,

evitas tener que atarla por eso. Y, aun
asi, si hubiera que usar una sonda en
un caso extremo, también se pue-
den evitar las sujeciones con medi-
das alternativas. Lo importante para
encontrarlas es tener en la mente que
no toleramos las sujeciones.

P.- ;Se ata mas en el hogar o en la
residencia?

R.- Respecto al hogar no tenemos
muchos datos porque suele ser una
practica oculta a los profesionales
y, desde luego a nuestro Programa.
Pero, por datos recibidos indirec-
tamente, creo que se ata mds en las
residencias, hasta el punto de que
podria afirmarlo tajantemente. Esto
es paraddjico porque un centro resi-
dencial es una organizacién formada
por profesionales del cuidado, que
oferta sus servicios de atencién a
personas mayores o con demencia, y
deberia hacerlo bien.

En una casa, normalmente, quien
cuida a un enfermo no es un profe-
sional y se puede entender que los
problemas le lleguen a superar y no
sepa cémo resolverlos, y que recu-
rra a medidas restrictivas para poder
sobrellevar la sobrecarga del cuidado,
para conseguir dormir, para intentar
algo de normalidad en la vida fami-
liar, como poder trabajar, llevar a los
ninos al colegio, etc. Pero en un centro
profesional no es admisible ni com-
prensible que se recurra a las sujecio-
nes, y menos en la medida en que se
hace en nuestro pais. Porque, ademas,
se ha demostrado que no es cuestion
de cantidad de recursos sino de cali-
dad de los mismos; hemos demos-
trado que no es necesario disponer
de més personal en los centros para
poder cuidar sin usar sujeciones sino
que se trata de aspectos organizativos,
de contar o no con un disefio o ade-
cuacién de los espacios que provea de
seguridad fisica pasiva a las personas
que viven alli, estrategias que estan al
alcance de cualquier organizacién y
que permiten evitar las sujeciones sin
necesidad de mas personal. Eso si, tie-
nen que ser profesionales motivados
y preocupados por el manejo de los
problemas y situaciones que los resi-
dentes presentan.



P.- ;Como esta Espaiia en esto de
las sujeciones respecto a otros pai-
ses avanzados?

R.- Como anticipdbamos antes,
ocupamos el n.° 1 en el ranking mun-
dial en aplicacién se sujeciones de
entre los paises de nuestro contexto
socioecondémico y cultural. Aunque
respecto a las farmacolégicas estamos
aproximadamente al mismo nivel de
los otros paises, aqui se usan mas suje-
ciones fisicas. Por eso, en los origenes
del Programa pensamos que eso era
suficiente motivo para que en Espa-
na hiciéramos algo especifico para
atajar este problema. En otros paises
no ha sido necesario un Programa
Desatar y han llevado iniciativas que
eran mucho mds profesionales pero
en Espana era necesario trabajar en el
contexto social, cultural y profesional
en que se produce este fendmeno.

P.- Algunas comunidades auténo-
mas se han concienciado ya y estan
incorporando el concepto «libre de
sujeciones» a su gestion.

R.- Si. Como decia antes, ya existen
en nuestro pais varios centros libres
de sujeciones, comprobados como
tales. Eso requiere que los grupos
residenciales a los que pertenecen
tengan esa conciencia por lograr ese
objetivo. En cuanto a las comunida-
des auténomas, hay iniciativas, timi-
das todavia pero que nos lleva a pen-
sar que intentan que se haga un uso
limitado de sujeciones. Es el caso de
Navarra, que limita su uso mediante
un decreto foral muy garantista res-
pecto de las personas que pueden ser
objeto de sujeciones. No hace mucho
entregamos una acreditacién de Cen-
tro Libre de Sujeciones en Cantabria
y la Consejera de Servicios Sociales,
en sus declaraciones publicas, apuntd
que en su Comunidad Auténoma se
iba a hacer algo semejante. Esto va
avanzando, con iniciativas diferen-
tes en cada comunidad. En Cataluna,
por ejemplo, el Servicio de Inspeccién
estd trabajando mucho en este tema.
La Comunidad Valenciana también
quiere hacer algo en cuanto a regula-
cién normativa. Se va avanzando.

P.-Y de grupos residenciales, ;nos
puede dar algin ejemplo concreto?

R.- Si. Es el caso de SANITAS Resi-

dencial, por ejemplo, que ha hecho
una fuerte apuesta por erradicar las
sujeciones en todos sus centros en
Espafa. Este grupo cuenta ya con
cuatro centros comprobados como
libres de sujeciones (dos ya acredi-
tados, con su diploma entregado, y
dos en proceso) y tienen en marcha
centros que estan a punto de serlo;
esperan sumar unos 12 en este ano.
Y, asi, piensan completar todos los
demds. Cada centro parte de una
realidad propia, cada uno necesita
un tiempo diferente para lograrlo
pero el empenio de SANITAS Resi-
dencial esté claro. También La Saleta,
en la Comunidad Valenciana, tiene
dos centros acreditados y otros 3 o 4
pendientes de conseguirlo antes del
préoximo verano. Y hay centros no
pertenecientes a grupos que estian
apostando por esto también, en
Mélaga, Granada, Madrid y Valencia.

P.- Debe de ser una gran satisfac-
cién para usted contemplar cémo,
después de tantos aiios de empeiio
personal, el proyecto se vahaciendo
realidad.

R.- Hombre, yo no he desatado
nunca a nadie, el mérito lo tiene el
profesional que se convence y decide
desatar, no pueden poner en mi lapi-
da «Antonio, el libertador» porque
seria falso. Pero si veo que la realidad
que se va imponiendo me va dando

la razén, que no es poco. Nosotros
promovemos el cambio hacia una
actitud, basada en evidencias cienti-
ficasy en conocimiento, que mueva a
los profesionales a desatar pero ellos
son los que lo hacen. Me satisface
mucho comprobar que el Programa
Desatar ya tiene a punto su certifi-
cado de defuncién, sélo a falta de la
firma, debido a que ya no sea nece-
sario. Esto sera un hecho dentro de,
aproximadamente, un afo y medio,
cuando se llegue a una inercia en la
incorporacién de centros libres de
sujeciones y el Programa ya no haga
falta ni siquiera como discurso.

P.- Y ;cudl es la opinion en todo
esto de la Sociedad Esparfiola de
Médicos de Residencias (SEMER)?,
¢no seria importante su adhesion a
esta forma de ver las cosas?

R.- Seria muy importante que
SEMER —pero también otras, como
la SEGG o cualquier otra relaciona-
da con el cuidado a los mayores— se
posicionara por escrito respecto al
uso de sujeciones, como lo hacen en
otras sociedades profesionales de
otros paises.

Hemostenido aproximaciones alos
profesionales del sector pero hemos
notado reservas, tal vez porque nos
estén percibiendo como un elemento
hostil que, de alguna manera, inten-
ta condicionar sus decisiones. Pero
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lo que intentamos es poner sobre la
mesa evidencias, demostraciones
claras de que se pueden hacer las
cosas bien sin sujeciones y pedimos
que se actie en consecuencia. No
pretendemos forzar la decisién del
profesional pero esté claro que dejar
que todo el mundo haga lo que quie-
ra nos ha llevado en la practica, en
Espaiia, a un uso claramente excesi-
vo de las sujeciones y parece logico
entender que todos tendriamos que
estar interesados en corregir esto.

Nosotros nos pusimos bajo el para-
guas de CEOMA precisamente para
conseguir la independencia en nues-
tra labor incluso de los profesionales
del sector pero, una vez reunidos sufi-
cientes datos, conclusiones y eviden-
cias, los profesionales de cada Socie-
dad se tienen que posicionar a través
de un documento escrito que sirva de
referencia para todos ellos, de forma
que cuando alguien ejerza su oficio en
este ambito, sepa que existe un posi-
cionamiento de la profesién respecto
del uso de sujeciones, lo pueda leer y
tomar como referencia en su trabajo.

P-- ;Qué cree que esta condiciona-
do la decision del médico que pres-
cribe sujeciones?

R.- Hay varios factores. Lo que mas
condiciona a un médico —y por eso
seria bueno contar un posicionamien-
to oficial— es el temor a que el residen-
te sufra un accidente, se caiga y eso
tenga consecuencias legales para éL.
Asimismo, le condiciona, si se da este
caso, la presion de aquellos familiares
que desean que les dejen tranquilos
una vez que ingresaron a su pariente
en una residencia. También la actitud
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de los demas profesionales del centro
o la del propio director del estableci-
miento o del grupo al que éste per-
tenezca; y la misma estructura del
centro, que puede no ser un espacio
adecuado para que la gente se desen-
vuelva con seguridad. La decision del
médico no es, entonces, estrictamente
médica, que seria lo ideal, sino que se
veria influenciada por muchos facto-
res que le llevarian a prescribir suje-
ciones. De alguna manera, es una res-
puesta natural, porque uno tiene que
intentar sobrevivir alli donde trabaja,
pero si se pudiera contar con referen-
cias mas claras desde fuera, tanto juri-
dicas como de los servicios de inspec-
cién, como el posicionamiento de una
Sociedad y que, en su conjunto, defi-
nieran la conveniencia de evitar las
sujeciones, los profesionales tendrian
un referente claro a la hora de tomar
estas decisiones.

P.- La crisis econémica actual y
sus consecuencias sobre los tra-
bajadores estd dando lugar a que
cada vez mas familias renuncian a
tener a su mayor en una residencia
y se ven obligadas a cuidarlo en el
hogar. ;Cree que esto aumentara la
bolsa del maltrato?

R.- En el momento en que un no
profesional se ve forzado por las
circunstancia a cuidar a un enfer-
mo complejo, como es el caso de la
demencia, el riesgo de maltrato es
mayor. Una de las claves del maltra-
to, entiendo yo, es no conocer bien el
problema al que te enfrentas, ese caso
podemos encontrarlo también en los
centros, por eso es muy importante
la formacién de las personas que se
van a dedicar a cuidar. Si mejoramos
la formacion de los profesionales en
los centros y de los cuidadores fami-
liares, y les ayudamos a conocer la
demencia, su proceso, sus estadios,
sus manifestaciones, sus sintomas
conductuales, disminuiremos el mal-
trato. Hay una vertiente del mismo
que se debe a la ignorancia, que gene-
ra falta de control del cuidador sobre
lo que le ocurre a la persona. El no ser
solvente para resolver esos problemas
de forma adecuada y oportuna, des-
gasta moralmente, quema al cuida-
dor en un proceso angustioso y cons-

tante y, sobre todo después de mucho
tiempo de cuidar, se desgasta tanto
que se despersonaliza, desarrollando
determinados perfiles psicolégicos. Si
anadimos al cuadro problemas eco-
noémicos, se puede llegar a encontrar
en una encerrona insoportable que
aumente el riesgo de algtin maltrato,
simplemente por desesperacion.

P.- Bueno, en AFALcontigo presta-
mos apoyo constante a las familias
que se acercan a nosotros y que son
excelentes cuidadores pero, claro,
nosotros tenemos sélo 4.000 socios
en una comunidad en que hay unos
80.000 enfermos con demencia, no
sabemos como les va al resto.

R.- Lo que pasa es que en Espana
no somos aficionados al asociacio-
nismo. Hay demasiados afectados
que no recurren a las asociaciones, y
eso es un problema porque hay que
reconocer que son un gran apoyo
paralas familias.

P.- Por ultimo, ;qué le puede
aconsejar a las familias a la hora de
decidir entre seguridad y libertad?

R.- Repetiria esa frase que antes he
dicho: ;Cuénta seguridad es segura?
Y si, finalmente, pensaramos que
puede haber un empate entre las ven-
tajas y los inconvenientes de atar a
una persona ala que se estd cuidando,
se debe hacer una valoracién més all4
de lo estrictamente técnico, llegando
a lo humano. Debemos ponernos en
el lugar de la otra persona y contes-
tar a la preguntas: ;a mi me gustaria
vivir atado?, ;me gustaria tener mas
seguridad a cambio de prescindir de
mi libertad?; eso en vez de usar una
doble moral de para mi sujeciones no,
pero si para los demas. ;Escogeria yo
vivir en un centro libre de sujeciones
o en uno que sf las utiliza? Pues apos-
temos por eso también para nuestros
familiares porque también existe una
valoraci6n moral del uso de ataduras.
;Es éticamente aceptable aplicar suje-
ciones fisicas sobre una persona, a
sabiendas de que su beneficio es muy
dudoso y, sin embargo, sus perjuicios
son bien conocidos? Pues apliquemos
nuestras propias respuestas. W

M. Jesuis Morala del Campo



psicologia

Beneficios psicologicos

sociales

En muchas ocasiones, cuando decidimos que nuestro
enfermo participe en los grupos de Psicoestimulacién
que se realizan en la asociacién, lo hacemos pensan-
do en las aportaciones que a nivel cognitivo le puede
proporcionar este tipo de terapia. Comentarios tales
como: A ver si le «colocdis» un poco la memoria, Necesi-
taria trabajar mds el lenguaje. etc., suelen oirse con una
cierta frecuencia entre los socios. Sin embargo, y para
nuestra satisfaccion, son muchos otros los beneficios
que el paciente puede recibir a través de la intervencion
grupal y que muchas veces pueden pasarnos desaperci-
bidos o no llegar a ser tenidos en cuenta lo suficiente. Es
por ello por lo que conviene resaltar algunos de los mas
importantes, dedicdndoles unas breves lineas.

Beneficios a nivel psicoldgico

Sabemos, por diversas investigaciones realizadas en
los ultimos afnos en ambitos como la Psicologia Social,
de la influencia positiva que puede llegar a ejercer el
grupo en muchos comportamientos humanos (cambio
de creencias y actitudes, compromiso y apoyo mutuo,
etc.)y estarealidad no tiene por qué distanciarse mucho
de lo que ocurre en el caso de personas diagnosticadas
de una enfermedad como puede ser el alzhéimer.

Mediante la terapia psicoldgica grupal, llevada a cabo
al comienzo de cada sesion con los grupos, tratamos
de favorecer y potenciar la aceptacién y afrontamiento
adecuado de la enfermedad en el paciente, prevenir y
actuar sobre los sintomas psicolégicos y de comporta-
miento asociados (ansiedad, depresion, agitacion, agre-
sividad...) asi como facilitar la incorporacién de estra-
tegias y habitos saludables en el enfermo, que incidan
positivamente en su calidad de vida.

Pero ;cémo debe ser el ambiente de intervencién gru-
pal para facilitar estos objetivos? Para responder a esta
pregunta resulta conveniente adoptar el papel de enfer-
mo: ;qué puede necesitar una persona en un momento
de inseguridad ante un trastorno mas o menos conoci-
do, angustiada ante un futuro incierto, consciente de su
progresiva limitacion para realizar actividades de la vida
diaria, que se ve obligada a cambiar su vida de una forma
repentina e inesperada? Parece que la existencia de un
clima de confianza en el que el paciente sienta que sus
preocupaciones son escuchadas, comprendidas y respe-
tadas, y en el que pueda desahogarse emocionalmente sin
ser cuestionado por ello, puede ser uno de los pilares en
los que tiene su base el éxito de este tipo de intervencion.

estimulacion

Patricia Pecero Moya
Psicologa de AFALcontigo

Resulta necesario anadir como estos beneficios a
nivel psicoldgico, potenciados a través de la terapia
grupal, cobran una especial relevancia en familias en
las que el alzhéimer constituye un tema tabt. En estos
casos, el paciente carece de una persona préxima con la
que poder ventilar emociones, compartir sus vivencias
y preocupaciones, etc. En definitiva, su apoyo social lo
tiene dentro del grupo de iguales con los que semana
tras semana se retine y, al igual que todos ellos, valora
enormemente su utilidad.

Beneficios a nivel social

Es comun que la enfermedad de Alzheimer vaya asocia-
da a un cierto incremento del aislamiento del entorno y al
abandono de actividades sociales habituales en el pacien-
te, bien por las caracteristicas propias de la enfermedad
o como consecuencia de ella. Teniendo en cuenta esta
realidad, desde nuestro programa de intervencion grupal
tratamos de favorecer la creaciéon y mantenimiento de un
clima de cercania y unién entre comparieros a través de
propuestas de trabajo de grupo, con el objetivo de poten-
ciar y/o mejorar las relaciones sociales, la comunicacién
y el sentimiento de cohesion y apoyo mutuo entre todos,
beneficios que, al igual que los psicoldgicos mencionados
anteriormente, tratan de aportar su granito de arena a la
mejora en la calidad de vida de nuestros enfermos. Poten-
ciémoslo, pues, en lamedida de lo posible. H
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cuidados de enfermeria

Juan S. Martin Duarte

DUE
Docente IMSERSO

Como cuidador ;es importante
que me cuide?

En ocasiones, muchas de las personas que se dedican
a cuidar dejan sus propias vidas en un segundo plano,
involucrdndose por completo en satisfacer las necesi-
dades del familiar enfermo o de la persona a cuidar.

Como cuidador, profesional durante muchos anos
e informal (cuando lo he realizado a un familiar muy
allegado a mi), he vivido las numerosas y variadas res-
ponsabilidades derivadas del cuidado e incluso he sen-
tido la necesidad de sacar fuerzas y tiempo para cuidar-
me, si, a mi mismo porque me encontraba totalmente
desbordado por las circunstancias.

Hoy sé que, para cuidar bien y poder llevar a cabo
todas las tareas relacionadas con el cuidado, tengo que
cuidarme, tanto fisica como emocionalmente; tengo que
darme cuenta de lo importante que esto esy, sobre todo,
aprender cémo hacerlo. Esto muchas veces significard
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Cuidando

cuidador

hacer cambios en nuestra vida y yo verdaderamente creo
que es la mejor manera de evitar las tensiones y malestar
que podemos llegar a experimentar si no lo hacemos.

; Hasta qué punto es necesario cui-
darme para poder cuidarle mejor?

Precisamente esta es la linea de partida para llegar
bien a la meta, el «darme cuenta o tomar conciencia»
de la necesidad que tengo de cuidarme mas y poner-
nos manos a la obra (aunque no seamos albaiiiles).
Quienes nos hemos dedicado a cuidar solemos dar
algunas razones por las que cuidarnos es fundamen-
tal:

12.- Porque cuando somos capaces de cuidarnos
podemos cuidar mejor.

22.- Porque si nos cuidamos adecuadamente vamos
a mantener, mas y mejor, tanto nuestra propia
salud como nuestro bienestar fisico, psicoldgico
y social, mejorando asi nuestra calidad de vida y
también la de la persona a la que cuidamos. En
resumen, que todos salimos ganando menos la
enfermedad. M




)
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Eva Lopez Alonso
Trabajadora social de AFALcontigo

Posiblemente no haya nada més justo que luchar
contra las adversidades que nuestra condicion limitada
nos impone. Pero en esta lucha no siempre acertamos
con la palabra para compartir con quienes sufren las
consecuencias frustrantes de la enfermedad.

Para ayudar bien, se requieren algunos conocimien-
tos, habilidadesy actitudes adecuadas para unirse y apo-
yar alos mds afectados. No es infrecuente que cuando se
recibe la informacidn de la existencia de la enfermedad
en un miembro de la familia, los demaés se dirijan a él
intentando ayudar, consolar... A veces, tal y como nos
dice la practica, los intentos de ayuda se convierten en
un sentimiento de malestar para el que lo suftre.

Instruirse para no caer en el error de utilizar las res-
puestas mas espontdneas que no estén orientadas
hacia la actitud de comprension de lo que el otro vive,
es una clave fundamental. Intentar confortar con frases
hechas, como «podria haber sido peor», «antes o des-
pués nos toca a todos», etc., es un modo de apartarse de
la vivencia personal de quien sufre y puede hacer mas
dano que bien.

Es importante también no hacer reproches al enfer-
mo, puesto que ya tiene bastante con su enfermedad
como para que quien desee ayudarle, con su buena
intencion, le eche en cara las conductas que han podi-

a.-'-'

trabajo social

do influir en la aparicién de la misma, como por ejem-
plo: «ya te lo decia yo, si no hubieras....» Ahorrarse estas
expresiones y centrarse en el modo de cdmo ayudar a
superar las dificultades, es lo més saludable.

Para cuidar a un enfermo en la familia la base funda-
mental es la actitud empdtica, que consiste en ponerse
en el lugar del otro para intentar comprender lo que
esta viviendo y centrarse en sus necesidades, sus sen-
timientos, etc.

La empatia nos encauzara a:

Sentir lo mismo que el enfermo y cémo experimen-
talo que le pasa

Transmitirle con palabras y gestos lo que compren-
demos de lo que vive

No reganarle por sus limites ni juzgar el modo en
que siente su mal.

Comprender su valia en los esfuerzos que realiza
en aquella actividad que antes no le suponia nin-
guna dificultad.

Aceptar las conductas y asumir el que me exija mas
de lo que puedo hacer, el que no agradezca todo mi
esfuerzo y malinterprete mi ayuda.

Lejos de tratar al enfermo como a un nifilo o con
sobreproteccién, la empatia nos sitia de manera rea-
lista ante lo que al otro le pasa por la cabeza y por el
corazon. Muchas veces nos sorprende, cuando comen-
Zamos a Ver cosas que antes nos era imposible captar.
Cuando comenzamos a abrir nuestros ojos y ver més
alla de nuestras propias necesidades, empezamos a
entender en cierta forma que no somos los tnicos que
tenemos problemas; todo lo que necesitamos es ser
un poco mds sensibles a las necesidades de los demas.
Debemos comenzar a inclinarnos hacia la empatia y
lograr sentir la fuerza que estd oculta detrds de ésta
para que nuestros enfermos se sientan amados, com-
prendidos y valorados.




actividades y noticias

Cafe
Jueves

Las ultimas conferencias impartidas en el
ciclo El café de los jueves han sido:

24 de noviembre de 2011: Sobre testamentos y
herencias. Jaime Conde. Jurista.

26 de enero: Leyendas y tradiciones de Méji-
co (24 parte). Eva Marta Mijancos Viveros. Téc-
nica en Turismo.

La préxima conferencia programada es: 26 de enero: Eva Marta Mijancos.

23 de febrero: El sistema solar y la activi-
dad del sol. José Manuel Conde Lopez. Fisi-
co Nuclear. Miembro del Consejo de Seguri-
dad Nuclear.

Los interesados en asistir a este ciclo de
conferencias, pueden llamar a la asociacién
para ser inscritos en la lista de habituales,
que son avisados previamente a la celebra-
cion de cada conferencia. ™

AFALcontigo Hospital
Laguna acuerdo
de colaboracion

El dfa 30 de noviembre pasado, el Hospi- ggr;%z(r:](t)eBgénRggfébE{gg.tor General del Hospital Laguna, y Blanca Clavijo, L;:?f o

tal Laguna y nuestra asociacién firmaron |
un convenio de colaboracién que incluye
actividades comunes de formacién y que
pone a disposicién de las familias con
un paciente de alzhéimer avanzado este
espléndido centro de cuidados paliativos.

El complejo Laguna, cuenta, ademas
del hospital, con un centro de formacién e
investigacion, una residencia y un centro
de estimulacién cognitiva, especializa-
dos ambos en la atencién a enfermos de
alzhéimer u otras demencias, a precios
especiales para los socios de AFALcon-
tigo. ™
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actividades y noticias

Jornada cuidados paliativos

&
El 30 de noviembre se celebrd la primera Jornada sobre cuidados l h
paliativos aplicados a la enfermedad de Alzheimer, organizada por a Z elmer
el Hospital Laguna en una de sus salas de formacién. Las ponencias estuvieron a cargo de profesionales de este hos-
pital, especializado en cuidados paliativos, que cuenta con una gran experiencia y que atiende en la actualidad a

varios pacientes con alzhéimer. La inauguracién del evento corrid a cargo del director general del hospital, Francisco
Bermiidez y de la presidente de AFALcontigo, Blanca Clavijo.

Se desarrollaron dos bloques tematicos: el paciente y el cuidador. En el primero, Ana de Santiago, médica de
paliativos, disert6 sobre como identificar que nuestro familiar ha entrado en la fase avanzada del alzhéimer; Encar-
nacién Pérez, enfermera, hablo de las necesidades fisicas del paciente y Borja Mugica, psicélogo, de las necesidades
psicosocialesy espirituales del enfermo. En el segundo bloque, Laura de la Higuera, terapeuta ocupacional, trat6 de
la adaptacion del domicilio para la fase avanzada de la demencia y Manuela Diaz del cuidado que debe procurarse el
cuidador para cuidar bien, incluyendo un ejercicio de relajacién, a cargo de la coordinadora de dindmicas socioedu-
cativas, que resulté muy gratificante para los asistentes. M

Manuela Diaz

. L
Francisco Bermddez y Blanca Clavijo.

Encarnacion Pérez Laura de la Higuera

Ana de Santiago Borja Mugica
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actividades y noticias

Rastrillo navideno

Como ya se ha hecho tradicional, durante el mes de
diciembre AFALcontigo tuvo abierto su Rastrillo Navi-
defio, con el que este afo consiguid recaudar 1.517 euros
mds 228 de las mesas extra. Una cantidad muy inferior
a la obtenida el pasado afo, tal vez por las dificultades
econdmicas que agobian a tantos. En todo caso, nues-
tras voluntarias se esforzaron como siempre en su labor
y se sintieron encantadas de haber sido utiles. A veces es
mejor disponer de muchos pocos que de pocos muchos.

n

GECIEY 24 |

En el rastrillo se vendieron toda clase de obje-
tos, donados por firmas comerciales y particulares.
Ademaés, los grupos IPAs aportaron para su venta
unas cajitas de madera decoradas en el taller de
Arteterapia y las componentes del Club de Ocio y
Culturaregalaron al rastrillo unas fuentes de vidrio
con aplicaciones de collage que tuvieron gran
éxito.




actividades y noticias

AFALcontigo participo
en l a fe ri a Del 23 al 25 de noviembre, se celebré en el vestibulo de la Facultad

de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid Wake Up!, que

cada ano organiza el IUVE. Este evento convoca a miles de jévenes uni-

Wal(e up ! versitarios que tienen, asi, la ocasion de conocer una gran variedad de

ONGs en las que poder prestar su colaboracién como
\LL voluntarios. Alli tuvo nuestra asociaciéon un puesto

G

informativo, atendido, como es habitual, por nues-
tros voluntarios, que explicaron a los jovenes todas
l‘.]l_l_léhl nuestras actividades y las diversas dreas del Progra-
TE NECESITA? ma de Voluntariado de AFALcontigo. M

AFALcontigo
en el salon
Vivir 50plus

Un afio mas, nuestra asociacion particip6 en la 62 edi-
cién del Salén Vivir 50Plus con un stand compartido con
la Fundacion Aequitas, del Consejo General del Notaria-
do, que, atendido por nuestros voluntarios, dio informa-
cién al numeroso ptblico que esta feria convoca.

Durante tres dias consecutivos, del 30 de noviembre
al 1 de diciembre, pasaron por este salén, ubicado en
el Palacio de Congresos de Madrid, més de 26.000 visi-
tantes, que tuvieron la oportunidad de acercarse a los
80 stands y acudir a sus talleres, ponencias y activida-
des.




actividades y noticias

Brindis navidenos
en AFALcontigo

A . My

Grupo IPAs 1
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actividades y noticias

Brindis del Equipo Directivo y del Equipo Técnico de AFALcontigo
y de AFAL FUTURO, acompariados por los arquitectos de Villafal.
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Convocatoria del concurso de arte

PINTO con

c?n% o M\L ABUELO

R Se trata de animar a abuelos y nietos a actividades
. conjuntas, dentro de un objetivo de solidaridad
T intergeneracional.
Se presentara un dibujo o pintura, realizado con cualquier
técnica pictorica, que contenga un arbol; este arbol sera
— dibujado por el abuelo o abuela y el resto de la obra sera
' creacion del nieto o nieta. Es, pues, un dibujo compartido, asi
B, COMOSE comparte entre abuelos y nietos, la vida cotidiana.
El arbol es raiz y fronda y, en la familia, es simbolo de
e estabilidad, sabiduria y proteccion. En su entorno, el nifio
encuentra el equilibrio y su lugar entre el pasado y el futuro
de su estirpe y eso le anima a crecer en armonia y a expresar
S {0da su creatividad.
— Bases del concurso
|
Para nifios de 2 a 14 afos y abuelos o  El plazo de presentacion de las obras comienza el 20 de marzo y finaliza el 23
P— abuelas hasta 150 afios que sean socios 0 de julio del presente afo.
-_— familiares de socio. La organizacion se reserva el derecho de descalificar a un concursante si apre-

Se presentara un solo dibujo por nifio.

La presentacion sera bajo plica, es decir la obra ira firmada
con un seudonimo y se acompaniara con la identificacion real y los datos com-
pletos en sobre cerrado, de modo que el jurado no conozca ésta hasta después
de emitido su veredicto.

En papel o cartulina normal, papel para acuarela u 6leo o en carton con lienzo
pegado.

De un tamafio no superior al DIN A3 (42 cm. x 29,7 cm.)

A lapiz, tinta, 6leo, acuarela o cualquier otra técnica similar.

Los dibujos se presentaran sin enmarcar, en la sede de AFALcontigo.

Las obras recibidas, seran expuestas en dicha sede durante el mes de octubre.

Las obras quedaran de propiedad de la asociacion y podréan ser reproducidas en
un libro, DVD, calendario, o cualquier otro soporte.

W \

| | Il

cia que no se han cumplido las bases de este concurso.

El jurado estara compuesto por la Junta Directiva de AFALcontigo, asesorada
por tres pintores y disefiadores:

Se concederan tres premios para cada una de las dos siguientes categorias:
e De 2 a 6 afios, ambos incluidos
e De 7 a 14 afios, ambos incluidos

que consistiran en juguetes, pinturas, libros u otros elementos adecuados a
estas edades.

El fallo del jurado se dara a conocer a los participantes el 18 de septiembre.

El acto de entrega de premios sera el dia 25 de septiembre, en la sede de
AFALcontigo.

Los ganadores apareceran, con sus obras, en la revista de diciembre de 2012y
en la web de la asociacion.

|

—



actividades y noticias

Nueva red de donacion

de cerebros en el pais vasco

Alberto Rabano, director del Banco de Te-
jidos CIEN, en su trabajo de investigacion.

Sanidad ha creado una red para la donacién y procesamiento de cerebros destinados a la investigacién neurolo-
gica a través del Biobanco Vasco para la Investigacion, que dara cobertura a Alavay Vizcaya —con centro de extrac-
cion en el Hospital Txagorritxu— y a Guipizcoa, con centro de extracciéon en el Hospital Donostia.

Este es un paso mds en el proyecto del Instituto de Salud Carlos III de lograr una Red Nacional de Biobancos
Hospitalarios, de forma que toda la actividad de investigacién con muestras humanas en los hospitales esté bien
regulada y organizada en cada hospital y, dentro de ella e impulsado por la fundacién CIEN, crear una subred de
hospitales que disponen de bancos de cerebros para, a partir de ahi, intentar coordinar toda la donacién de tejido
neuroldgico del pais. |

IEM régina



actividades y noticias

Jornada de reflexion interna

El 6 de febrero, AFALcontigo suspendio su actividad normal para dedicar la jornada a la reflexién interna acer-
ca de la situacidén econémica actual y futura en nuestro pais y cdmo afecta y podria afectar en el futuro préoximo
ala asociaciony al colectivo de afectados, con el objetivo de sobrevivir como asociacion, saliendo fortalecidos de
esta prueba, para seguir siendo una ayuda util y bien valorada para las familias.

Entre todos, se aportaron valiosas ideas, algunas muy innovadoras, que nos ayudaran a elaborar los cambios
de estrategia pertinentes y a marcar las pautas y directrices que nos permitan encontrar oportunidades en

medio de laincertidumbre. ™

Subaru
AFALcontigo

De izquiera a der;acha: Os_car Diaz, de la revista Coche actual: Fenando Bobeda, de la révisté Au-
tovia; Guillermo Pérez, jefe de prensa de Subaru Espania; Jaime Conde, director de AFAL FUTUROy
Blanca Clavijo, presidente de AFALcontigo.
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El pasado 23 de diciembre, la casa SUBARU hizo
entrega a nuestra asociaciéon de un coche, modelo
Trezia, cuyo uso ha cedido a la asociacién durante un
ano.

Subaru Espana decidié, el pasado mes de octubre,
involucrar a sus seguidores en redes sociales para que
le ayudasen en su labor de colaborar con las ONGs.
Para ello, puso en marcha, a través de su perfil de Face-
book (http://www.facebook.com/subaruespana), una
votacion por la que se elegia ala ONG a la que querian
que Subaru Espana cediera un Trezia durante un afo.

De las cinco més votadas, los periodistas de Motor
Press Ibérica, Fernando Bobeda y Oscar Diaz —que
ganaron el concurso de consumo con el nuevo Trezia
al registrar 3,3 1/100 km— eligieron a la Asociacién
Nacional del Alzheimer, por su entrega a favor de los
afectados y aprovechando que 2011 ha sido el Ao
Internacional de la lucha contra el Alzheimer. M



actividades y noticias

Donativo de CSIT a AFALcontigo

Blanca Clavijo, Presidente de
AFALcontigo, recoge el dona-
tivo de manos de Inmaculada
Gomez Criado, Vicesecretaria

Segunda de Organizacion y

Finanzas del CSIT. CALA 2011 CIRED PRICE

‘?L;.‘_‘.. CSIT UNION PROFESIONAL

raciar a la solidandad do 5Ll afido,
aciara kb . A
1;1-_1-1. s Lo cantidad doe ¥ 3,000 & curo
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ra su kabor
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| Alzhoimer.

La Coalicion Sindical Independiente de Trabajadores-Unidn Profesional, CSIT, entregé un donativo de 3.000
euros a nuestra asociacion.

Tras el éxito registrado en sus anteriores Galas solidarias celebradas en el Teatro Circo Price, CSIT UNION
PROFESIONAL ha querido convertirse en entidad colaboradora de la Asociacién Nacional del Alzhéimer, AFAL
contigo, bajo el lema Ayiidales a no olvidar. Esta Organizacién Sindical hizo entrega del dinero recaudado en la
venta de las entradas para la Gala que tuvo lugar el pasado 29 de diciembre, en una tarde de puro circo con los
m4ds pequenos, con musica en directo y con la colaboracién de numerosos artistas de renombre. M

IBW régina



Adjudicada a FCC

la ejecucion

de la obra de Villatal

actividades y noticias

Una vez analizadas y valoradas
técnica y econémicamente las ofer-
tas recibidas parala construccion del
complejo VILLAFAL, en Paracuellos
de Jarama, la empresa seleccionada
ha sido Fomento de Construcciones
y Contratas (FCC). En la foto, firma
del contrato. ™

Curso de fotografia

=
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y tratamiento digital

AFALcontigo lanza un nuevo curso para mayores.
;Quién no disfruta haciendo fotos a los nietos o en las
reuniones familiares? Es la ocasién para aprender a
hacerlo bien, utilizando al méximo las potencialida-
des de nuestra camara, retocando nuestras fotos para
que queden a nuestro gusto, imprimiéndolas en papel o
compartiéndolas a través de internet, creando presen-
taciones en CD o DVD o divertidos dlbumes digitales.

-Grupos reducidos

-Un ordenador por alumno

-Profesor experto en la materia

-Horarios de mananay tarde

-Es necesario disponer de una camara digital

Los interesados pueden llamar a la asociacidn, en el
91 309 16 60. =



=== voluntariado

Encuentro Anual con el

voluntariado de AFALcontigo




voluntariado

de| Alzheimer

El 14 de febrero se celebro el Encuentro Anual del Programa de Voluntariado de AFALcontigo. En primer lugar, las
coordinadoras del Programa, Virginia Silva y Patricia Pecero, se dirigieron a los casi 50 voluntarios asistentes al acto,

para hacer un repaso de las actividades habidas en 2011, asi como para comunicar las novedades para el 2012 y para
informar de la marcha actual de nuestra asociacion.

Se proyecto6 un video recopilatorio de las imagenes que las muchas actividades del Programa han generado y se hizo

entrega a cada voluntario, como obsequio, de una foto suya enmarcada y con el logo impreso de AFALcontigo, en la que
aparece en accion de servicio a la asociacion.

También hubo una rifa de otros regalos y un «piscolabis» en el que, como ya se ha hecho tradicional, los bizcochos y
tiramisu aportados por la voluntaria Conchita Arjona fueron la estrella més aplaudida. M




.‘ un rato para leer

Para Isabel. Gritos de amor contra a la dignidad humana como valor singular de la persona
el alzhéimer en ese modelo que distingue enire sanidad para pobres
¥ para ricos? Es una publicacidn que alerta e instruye y

Alberto Avila Morales. que todos deberiamos leer.

Edita: Pigmalién Ediciones. Marid, 2011. 60 pags. Dénde se puede encontrar: en librerfas. edito-

Esta obra poética nace del amor pero, sobre  rialproteus.com.
todo, de la desesperacion, al ver el autor cémo
la mujer que amaba se iba desvaneciendo
entre los velos del olvido hasta perderse al fin

en la niebla del alzhéimer. Los nuevos desayunos naturales
Cada poema va acompanado de una ima- Mercedes Blasco

gen, cuya autora es la fotografa Sandra Bau- Edita: Océano. Ambar. Barcelona 2011. 198 pags.

tista, que aporta dramatismo a la elegante .

lirica del poeta. ;Te despiertas, tomas un

café y sales corriendo? Mal

Donde se puede encontrar: avilamor77@  hecho. El desayuno es la
gmail.com comida mds importante del
dia. Un desayuno pobre es un

lastre que arrastrarés el resto

La atencién gerontoldgica centradaenla  del dia. En este libro encon-
trards muchas recetas para

persona A
disfrutar del desayuno, las
Teresa Martinez Rodriguez claves para aprender a desa-

Edita: Gobierno Vasco. N. 76 de la coleccién Documentos ~ YUDar, Omo saber qué desa-
de Bienestar Social. Vitoria, 2011. 426 pags. en edicién bilin- ~ YUnO €8 elideal para tus nece-
giie espanol-euskara. sidades y los mejores desayu-

nos para los ninos. Todo ello con fotos estupendas y
una edicién relajante y muy bella, que te motivard a
desayunar mejor.

+Qué es la atencién gerontoldgica cen-
trada en la persona?, ;qué conceptos y
valores se relacionan con este modelo de
atencion?, ;coémo llevarla a la practica en Donde se puede encontrar: en librerias
los centros sociosanitarios de mayores en
(L B B situacion de dependencia? Esta guia, diri-
SEETALL CU PRI | of gida sobre todo a los profesionales y res- .
ponsables de residencias, centros de dia Los mayores y la enfermedad de alzhei-

yservicios de ayuda a domicilio, pretende €T en la literatura infantil y juvenil
responder a estas cuestiones y facilitar la
aplicaciéon de este modelo, apoyando el
diseno de recursos donde las personas,
aun a pesar de sus limitaciones, ejerzan
el mayor control posible sobe su vida Es éste un ejercicio de reco-
cotidiana. Sin duda, todo un reto. pilacion cuya seleccién y textos
corren a cargo del equipo del
Area de Documentaciéon del
Centro Internacional del Libro
Infantil y Juvenil y del Centro de

Edita: Fundacion German Sanchez Ruipérez. N° 8 de la
Coleccién Temas en la literatura Infantil y Juvenil. Salaman-
ca, 2011. 119 pégs.

Donde se puede encontrar: ejgvpublicaciones@ej-gv.es

Te puede pasar a ti. La sanidad publica

o Referencia Espanol de Alzhéi-
beneficia a todos mer (CREA) de Salamanca. Esta
Dr. Albert Jovell. labor ha sido realizada por M2

Edita: Proteus. Barcelona, 2011. 71 pégs. Isabel Gonzilez Ingelmo, M2

, . Elena Gonzalez Ingelmo, Maria
El autor de este articulo editado como 8 ’

librito de formato bolsillo, tiene un largo L%orente Qano, Magdalena Gon-
curriculo que incluye su presidencia del zalez} Garcia y Al.tzert Sole Bruset,
Foro de Pacientes y su interés porlamejo-  €ste ultimo también prologando el
ra de la sanidad espafiola. En el libro, se  libro.
hace preguntas como: Después de haber
conocido una sanidad excepcional, ;nos
gustaria volver al modelo des anidad
donde la mayoria eran tendidos por la
beneficencia y la minoria pudiente acudia
a servicios privados?, ;donde estd el respeto Donde se puede encontrar: www.fundaciongsr.es

El resultado de este trabajo deja patente el gran interés
de la literatura por acercar al nifio y al adolescente al pro-
blema del alzhéimer en la familia a través de cuentos y
relatos adaptados a su mentalidad.
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vivencias

Desde el otro lado

«No».
Es el dia de decir «<no».
«No quiero»

No quiero beber, no quiero que me laven, no quiero levantarme, no quiero
vestirme, no quiero sentarme ahi... En toda circunstancia, decir «no».

Los labios se aprietan, los musculos se tensan, me he convertido en un bloque
de marmol.

El personal sanitario estd presente, con una sonrisa crispada, estd a la escucha
de ese endurecimiento. Sobre todo, no enfrenarse a él, pudiera crecer atin mas.
Estar a la escucha, dejar pasar un poco el tiempo. Incluso alejarse discretamen-
te, si es posible. Ademads, otros residentes lanzan llamadas, por medio de un
grito, de una actitud. Hay que estar presente para todos. Y, al mismo tiempo,
no olvidar a la persona de la que uno se ha alejado. Cuando haya pasado la tor-
menta, habra que volver cerca de ella. Una vez, diez veces durante la jornada. Y
siempre sonriendo.

Es una mision dificil la de trabajar con esas personas. No intentar alcanzar las
cimas —son inalcanzables— sino mds bien acompanar la bajada, intentando lo
mejor posible no tropezarse con las piedras del camino, consiguiendo admirar
todo lo que se puede ain encontrar bello entre los pacientes. Y perseverar asi,
infatigablemente, con cada uno. Ya que, por suerte, hay algunos claros durante
el dia.

Hay momentos agradables, incluso de felicidad. Jugar entre varios con una
pelota que se hace rodar sobre una mesa, lo que causa hilaridad. Ir a coger unas
flores al jardin. Hablar cuando el otro presta atencién, no escucha, dalo mismo.
Contarle su vida pasada, mas presente que la actual. Y la persona responde o no
responde, quizas ya no tiene el uso de la palabra. Pero, al menos, a veces sonrie
y eso calienta el corazon.

Podemos escuchar juntos las canciones de «su época». De repente, los rostros
se llenan de luz, los ojos brillan. Tararear la cancién con él o con ella. En su tiem-
po, ellos sabian cantar. jQué canciones tan bonitas! jOtra, otra mas!

Sin olvidar las visitas. Cudnto se podria decir a propdsito de las visitas: hablar
de los momentos de alegria que procuran, pero también de los momentos
de pena que ocasionan. ;Cudndo vendran?, ;cuando volveran? A veces no se
puede responder.

De la misma manera habria que contar lo indecible: los besos, la caricia en la
mejilla, darse el brazo, el sonido de la voz amada, el trozo de chocolate compar-
tido... Gestos que permiten reemplazar las palabras que faltan, los pensamien-
tos nublados. Gestos que traducen el carifo.

Sin duda, durante las visitas se produce la llegada de la persona tan esperada
pero también la despedida (dejando ahi a quien se ha ido a visitar). Es como un
tiempo con lluvias y claros. Manteniendo la esperanza de la vuelta del sol.

Asi transcurre la vida, incluso si el tiempo es apenas controlable. Ya no es la
vida de antes, pero sique siendo digna, con trocitos de felicidad.

Gracias a todos los que la hacen posible. M

Robert Divoux
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que es...

periodista

espejo

A fuerza de oir que la Prensa es el cuarto poder, los
periodistas hemos asumido que parte de nuestro tra-
bajo es escrutar nuestro alrededor, y hacerlo de mane-
ra exigente. Sin duda, eso estd bien porque ese es un
papel reservado a los medios en una sociedad adulta.
Sin embargo, estamos menos acostumbrados a ser
nosotros los observados, a ponernos enfrente del espe-
jo, quiza porque la imagen que aparece no es todo lo
satisfactoria que nos gustaria. Ahora que se habla tanto
de responsabilidad social, los periodistas debemos pre-
guntarnos cémo la ejercemos. ;Pasaria nuestro trabajo
laITV? ;Somos responsables los periodistas?

Para contestar a estas preguntas, inevitablemente
tenemos que preguntarnos por la sefias de identidad
de este oficio de contar la actualidad. Si preguntdra-
mos a muchos periodistas —y, todavia mas, a muchos
estudiantes de periodismo— qué caracteriza nuestro
trabajo, seguro que salian, por éste o por otro orden,
estas palabras: independencia, profesionalidad, res-
peto, confidencialidad, honestidad, objetividad,
autenticidad, responsabilidad, veracidad.

Sin duda, todas ellas deberian caracterizar el perio-
dismo. Todas casarian bien con otras tres que, a modo
de consigna, colocaba en carteles de grandes carac-
teres Joseph Pulitzer en las redacciones de sus perio-
dicos: «Precisién, Concision, Exactitud». Seguro que
a todos los lectores les gustaria poder identificar esas
palabras en las informaciones que oyen o leen a dia-
rio. Por desgracia, no siempre es asi.

En julio de 2008 salt6 a los titulares una noticia que
daba a entender que se habia encontrado una soluciéon
al alzhéimer. En la noticia se anunciaba la llegada de
un nuevo medicamento en 2012 que detendria el dete-
rioro psiquico de los pacientes e incluso lograria que
algunos recobraran habilidades de las que la enfer-
medad les habia despojado. Diana Garrigosa, la mujer
de Pascual Maragall, confiesa, en el libro en el que el
ex alcalde de Barcelona cuenta su experiencia con el
alzhéimer, que al conocer la noticia el corazoén les dio
un vuelco. Inmediatamente se pusieron en contacto
con sumédica, Teresa Gomez-Isla, quien les hizo pisar
suelo: el fdirmaco estaba en fases iniciales de inves-
tigacion y no era, en ningiin caso, una «solucién» al
alzhéimer como algunos medios habian dicho. «Con
anuncios de este tipo se hace un flaco favor a los enfer-
mos, porque se crean falsas esperanzas (...) lo suce-
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Francisco Canizares

Periodista.
Presidente de la Asociacion Nacional
de Informadores de la Salud, ANIS

dido con este medicamento es paradigmaético y no
deberia repetirse» dice a modo de conclusién Teresa
Goémez Isla en el libro.

Es evidente que la informacion de salud no es como
otras porque manejamos algo tan sensible como la
salud y las expectativas de las personas con respecto
a ella, lo que las convierte en sujetos vulnerables a los
mensajes. La manera en la que Maragall o su mujer
recibid esa informacién no tiene nada que ver con la
forma en la que lo hizo otra persona no vinculada
directamente al alzhéimer. Esto debe llevarnos a los
periodistas que elaboramos informaciones de salud a
ser extraordinariamente exigentes con nuestro trabajo.

De alguna forma, los periodistas somos agentes de
salud, tanto como puedan serlo médicos, enfermeros,
fisioterapeutas, psicélogos o farmacéuticos. Muchas
veces una persona toma decisiones sobre su salud
basdandose en informaciones que ha leido, de ahi la
responsabilidad que tenemos los que las elaboramos.
Por eso nunca podemos perder de vista que escribi-
mos para los lectores, aunque en ocasiones lo olvide-
mos y nuestras informaciones parezcan elaboradas
para contentar a nuestros jefes, espolear a algin poli-
tico, o servir a los intereses de un médico o de algtin
laboratorio farmacéutico, que de todo hay.

La informacion de salud

1o es como otras porque
manejamos algo tan
sensible como la salud y las
expectativas de las personas
con respecto a ella.



Si a los periodistas nos preguntaran para quién
escribimos, seguro que a bote pronto todos contesta-
riamos: «Para los lectores». Después de echar un vista-
zo ala Prensa seguro que muchos reconsiderarian —al
menos yo, si— esta respuesta. Porque si efectivamen-
te nuestro objetivo fueran los intereses de los lecto-
resy sélo ellos, ;c6mo se explica, por ejemplo, la linea
informativa que mantuvieron algunos medios contra
la reforma de la legislacién antitabaco en Espana?
Incluso algunos periodistas especializados en salud
pusieron todo su afdn en combatir la reforma, a pesar
de que ésta es un pilar basico para la salud publica.
En vez de destacar que el tabaco causa la muerte de
60.000 personas al ano en Espana e incidir en el coste
de tratar las enfermedades relacionadas con este hébi-
to, se inventaron literalmente supuestos efectos sobre
el empleo. Un medio llegd a decir que la ley causaria

queé es...

140.000 despidos basdandose en una tnica fuente, la
Federacion Espanola de Hosteleria, FEHR, una orga-
nizacidén que se financia con las generosas donaciones
de la multinacional tabaquera Philip Morris. Curiosa-
mente, el medio ocultaba este dato clave a sus lectores.

Esta y otras muchas informaciones aparecidas
durante la tramitacién parlamentaria de la ley antita-
bacono pasarianlamads elemental ITV deontoldgica. Y
lo que es peor: detréds de la linea informativa que man-
tuvieron algunos medios se escondia una intencién
deliberada de falsear la realidad. Y esa es una perver-
sién contra la que los lectores y también los periodis-
tas debemos estar alerta. Los lectores porque con esa
actitud se lesiona un derecho fundamental, el derecho
ala informacién veraz y contrastada, y los periodistas
porque se lesiona nuestra imagen profesional.

En periodismo, como en casi todas las actividades
importantes, no vale todo y, desde luego, los periodis-
tas no podemos ser voceros de intereses ajenos a los
de los ciudadanos. Con nuestras informaciones refle-
jamos la realidad, pero lo que hace a esta profesién
insustituible es que proporciona elementos de juicio
a los ciudadanos para que puedan interpretarla y for-
marse un juicio propio.

Lo resumia, hace poco, Jill Abramson, la primera
mujer que llega a la direcciéon de The New York Times,
el periédico mas importante del mundo: «Quiero lle-
var a los lectores a la trastienda cuando ocurren gran-
des acontecimientos y darles una idea de lo que ha
sucedido realmente en la sala».

Detrés de la crénica oficial siempre hay otra créni-
ca y suele ser la mas interesante. Desde esa perspecti-
va si tiene sentido esta profesion, ese es el compromi-
so social del periodista. Como decia Rafael Mainar, un
ilustre colega, hace mas de un siglo, «la palabra es mitad
de quien la escucha y mitad de quien la pronuncia». W
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Sonreir a la vida

B Confusion

El Psiquiatra dice: Sefiora, en la préxima sesion tra-
bajaremos con el inconsciente.

- jAy, no, doctor! Yo creo que no voy a poder con-
vencer a mi marido para que venga.
B Poco sensible

La mujer le dice al marido: ;Nunca se te ha ocurrido
comprarme flores? Y él responde: ;para qué? Atin estds
viva.

B Relojes en el cielo

Un politico se muere y va al cielo, donde se encuentra
con San Pedro, que le ensena todas las estancias, entre
ellas una que esta llena de relojes.

- ;Y todos estos relojes?- pregunta el politico.

- Hay uno por cada persona- responde San Pedro-
Por cada mentira que dice, da una vuelta.

- ;Y el mio?- pregunta.

- El tuyo lo tiene Dios en su cuarto y lo usa como ven-
tilador

B Loteria
- iMaria, haz las maletas que nos ha tocado la loteria!
- ;Ropa de invierno o de verano?

- Cégela toda, que te vas con tu madre.

B Enlaiglesia

- Oiga, senor cura, jes usted el que aparta a las muje-
res del mal?

- Si, hijo.
- Pues aparteme un par de ellas para el sabado, por
favor.

M Citas

Un accionista catdlico no es siempre un miembro de
Accién Catolica. (Perich)

B Disparates

Dos amigos querfan unos zapatos de cocodrilo y
deciden ir a cazarlo. Mataron uno, dos,... cien cocodri-
los, hasta que uno le dice al otro: oye, como el préximo
venga también sin zapatos, yo lo dejo.

Para chupgrse los dedos

FILLOAS 3

Ingredientes:
e 1/2Kg. de harina
e 1l.deagua
e 2huevos.
o Sal.

e Un trozo de tocino para
engrasar la sartén.

Preparacion:

Se baten bien todos los ingredientes, menos el toci-
no. Quedard una mezcla clarita, no espesa, que se
vierte en una jarra para, de ahi, ir tomando las porcio-
nes para cada filloa.

El tocino se pincha en el tenedor y con ello se engra-
sa una sartén de paredes bajas. Esta operacién ha de
hacerse para cada filloa.
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Se vierte en la sartén ya caliente una por-
ciéon del amoao (el batido) y, antes de
ponerla al fuego, se escurre el sobrante
de nuevo en el recipiente del batido, de
modo que sobre la sartén quede sdlo la
pelicula de producto que se adhiere de
forma natural.

Se pone la sartén al fuego y, cuando
la masa ya estd cocida por una cara, se le
da la vuelta a la filloa, con las puntas de los
dedos, para que se haga por la otra cara.

Una vez cocida, se pone extendida sobre un plato.

Todas las filloas se ponen en el mismo plato, unas
encima de otras, formando una torre.

Se comen una a una, tal y como estan o también
cada comensal, si lo desea, puede ir rellenando sus
filloas con aztcar, chocolate liquido, miel, mermela-
da, siropes, etc.

Receta enviada por: Ramon Conde Asorey



escuela de formacion

PARA CUIDADORES FAMILIARES
Y CUIDADORES PROFESIONALES

Conocimiento general del alzhéimery
otras demencias

Fechas: 12,13, 14y 15 de marzo.

Horario: de 16.00 a 19.00 h.

Precio: 40€ socios, 60€ no socios.

Inteligencia Emocional
Fechas: 20, 21, 22y 23 de marzo.
Horario: de 10.00 a 14.00 h.
Precio: 55€ socios, 80€ no socios.

Actividades de la vida diaria con
el enfermo de Alzheimer y otras
demencias

Fechas: 26,27Y 28 de marzo.

Horario: de 16.00 a 19.00 h.

Precio: 30€ socios, 45 € no socios.

Antiestrés y técnicas de relajacion
Fechas: 2y 3 de abril.
Horario: de 16.00 a 19.00 h.
Precio: 20€ socios, 30 € no socios.

Laley de dependencia
Fechas: 4 de abril.
Horario: de 16.00a 19.00 h.
Precio: 15€.

Cuidados de enfermeria en el ambito
familiar

Fechas: 9,10, 11y 12 de abril.

Horario: de 16.00 a 19.00 h.

Precio: 40€ socios, 60€ no socios.

Manejo de alteraciones de conducta
con el enfermo de alzhéimer

Fechas: 23,24y 25 de abril.

Horario: de 16.00a 19.00 h.

Precio: 30€ socios, 45€ no socios.

Como cuidar en fases avanzadas

del alzhéimer
Fechas: Del 7 al 10 de mayo.
Horario: de 16.00a 19.00 h.
Precio: 40€ socios, 60€ no socios.
Contenido: Cuidados de enfermeria, aspectos bioéticos,
aspectos juridicos y duelo saludable.
Objetivos: ayudar a la familia, en esta tltima etapa del
alzhéimer, a cuidar bien a su enfermo y a encontrar la sa-
tisfaccién y el consuelo de una labor bien hecha.

Movilizaciones y Trasferencias
Fechas: 21, 22, 23y 24 de mayo.
Horario: de 16.00a 19.00 h.
Precio: 40€ socios, 60€ no socios.

PARA CUIDADORES PROFESIONALES

Manipulador de alimentos
Fechas: pendiente de convocar.
Precio: Gratuito.

Curso Gerocultor
Fechas: del 28 de mayo al 18 de junio (lunes a jueves).
Horario: 10.00-13.00 horas.
Precio: 80 € socios, 100 € no socios.

SEMINARIOS DE FIN DE SEMANA

As%ectos juridicos para directores
de Residencias

Fechas: pendiente de determinar.

Precio: 300 €.

Duracion: 10 horas.

Aspectos Juridicos para médicos
A medida.

Cursos para grupos residenciales

A medida.
INFORMATICA
Cursos cortos monogréficos sobre:
WINDOWS

o Iniciacién

« Word (escaneo e impresion de documentos)

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

o Photoshop

INTERNET

« Correo electrénico y Buscadores

» Redes sociales

« Chats en tiempo real (Skype)

o Compras online (supermercado, tiendasy ventas de entradas)
o Como 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.

Aspirantes a voluntarios
Fecha: 6 de marzo.
Horario: de 16.00 a 19.00 h.
Precio: gratuito.

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

tiran si se consigue un nimero minimo de
personas inscritas.
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AviSsos

¢ Necesitamos una voluntaria con conocimientos de manualidades como monitora para el Club de Ocio
¥ Cultura de AFALcontigo, con disponibilidad de dos horas, un dia a la semana. Contactar con M2 Jesus
Morala en el 91 309 16 60.

Agradecimientos

o AD. Alberto Gonzalez Aller, que dejé un legado en su testamento para la asocia-
cion.

o Alas firmas comerciales que han colaborado con nuestro rastrillo navidefio con sus donaciones:

- ALIANZA EDITORIAL - EL CORTE INGLES

- Fundacién VODAFONE - VELASCO. Moda infantil

- Deportes CONDOR - Parafarmacia. Gral. Diaz Porlier, 34

- ELROPERO DE ANTANO. Moda bebé - SHANTAL. Boutique moda

- CARLIN. Libreria y papeleria - Mantequerias RUBIO

- Joyeria compraventa. Gral. Diaz Porlier, 36 - DE CORSO. Regalos y decoracién

- GEODA. Piedras y minerales - ANA DE LEON. Alta bisuteria y complementos
- Bazar HORTA. Juguetes - JUNCO. Lenceria

- Deportes CUYLAS - Farmacia Sagrario Vicente
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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: C.P.
Parentesco con el enfermo Nombre del enfermo
. ° . o / .

domiciliacion bancaria
Banco Direccion Localidad C.P.

Cédigo entidad HREN Cédigo sucursal ITT) pell]  nNum. decuental LT TTTITT] pechal TTLITCT]
Les agradecerfa atendieran contra mi cuenta los recibos que presentard Firma:

la Asociacién Nacional de Alzhéimer (AFALcontigo), sirviendo
esta inscripcion 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 1119 00 6800132382



; Tu tienes alzheimer?

Entonces,

Je

afal,

Asuciaciﬁn
Nacional del
Alzheimer

no nos olvides /

HAZTE SOCIO

Juntos, podemos mas

La Asociacion para las familias con alzhéimer

C/ General Diaz Porlier, 36. Local. 28001 - Madrid
http://www.afalcontigo.es
91309 16 60

Cuota minima anual 50 €
Cuenta para donativos: 2038 1119 00 6800132382





