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editorial

21 de septiembre..
Vez Mas

Estamos aqui de nuevo en esta celebracion tan importante para
nosotros —ojala lo fuera para todo el mundo—, contentos por haber
conseguido crecer un poco mas, pero un poco “desinflados” por ver
que, UN ANO MAS, nos vemos obligados a decir y pedir las mismas co-
sas: mas ayudas a las familias afectadas por el Alzheimer u otra de-
mencia, apoyo a los enfermos jévenes, formacion para los cuidado-
res, dinero para la investigacion...

Me surge la duda de si s6lo a nuestros enfermos se les olvidan las co-
sas o si laamnesia es, en realidad, una epidemia que se ha extendido a
los poderes publicos y nadie es ya capaz de recordar nuestros men-
Blanca Clavijo Juaneda sajes.

Presidente de AFAL

Cada vez son mas las familias afectadas y cada vez hay mas personas
en una situacién penosa, no ya sélo por padecer una demencia, sino
por no ser cuidado como la dignidad de las personas requiere que lo cuiden a uno.

El 22 de septiembre, S. M. la Reina pondra la primera piedra de lo que sera el Centro correspondiente al
Proyecto Alzheimer que la Fundacién Reina Sofia esta realizando en Madrid. Las familias hemos colabora-
do desde el principio en este proyecto, y tengo que decir que se nos ha escuchado y se han aceptado todas
nuestras ideas. jOjala esta actitud sirviera de ejemplo! Esperamos que este Centro se convierta en un mode-
lo de cuidado que se pueda estandarizar e imponer en todos los centros para Alzheimer. Deseariamos que
siempre se nos tuviera en mente a la hora de disefiar modelos sociosanitarios en el cuidado de estos enfer-
mos, y no s6lo a modo de consulta de cortesia, sino para llevar a la practica nuestras sugerencias.

Todos esperamos que este Dia Mundial del Alzheimer no sea uno mas, para hacernos la foto y decir poco
mas 0 menos lo mismo, sino que, realmente, se produzca algiin cambio. No en vano el lema de AFAL para
este afio de XV aniversario hace referencia a la esperanza.

Si s6lo pudiera pedir un deseo, pediria que a los enfermos jovenes se les reconozca el derecho a las mis-
mas ayudas que a los demas. Esa seria una “primera piedra” a poner en el edificio que las Administraciones
Publicas deben construir.

Feliz Dia Mundial del Alzheimer a todos.

Blanca Clavijo Juaneda
Presidente de AFAL
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hoy escribe...

El notario
los

Ramoén Corral Beneyto
Notario

Nadie puede negar que la evolucién social en los mo-
mentos actuales produce una serie de consecuencias que
hay que valorar. Entre ellas estdn el alargamiento de la es-
peranza de vida y la toma de conciencia de la necesidad
de facilitar la plena integracién de las personas discapa-
citadas, que suponga, de hecho y de derecho, el recono-
cimiento de la plena igualdad que proclama nuestra
Constitucion.

Precisamente, la valoracién de ambos supuestos, que
debemos considerar altamente positivos, nos muestra
que, a la par de su bonanza, aflora una serie de proble-
mas que, prescindiendo de otras consideraciones (médi-
cas, pedagégicas, etc.), el Derecho no puede desconocer.
Asi sucede con enfermedades de caracter progresivo, que
cursan en etapas bien delimitadas, y que van afectando
gradual pero inexorablemente a la capacidad de obrar de
la persona, como es el caso de los enfermos de Alzhei-
mer; o aquellas otras personas que presentan discapaci-
dades intelectuales de variada tipologia, que tienen dis-
minuida su capacidad de obrar, ya para las que hay que
arbitrar medios para una plena integracién.

Ante esta realidad, el notario, como profesional del
Derecho y, sobre todo, como profesional cercano a los
problemas de las gentes, no podia permanecer ajeno a
la misma, que, por otra parte, justifica en gran medida
la funcién notarial en su sentido més propio: asesora-
miento, consultoria, cercania a las personas, recepciéon
de sus preocupaciones, interpretacién de las normas
que puedan aplicarse para la solucién de sus proble-
mas, redaccion de los documentos que establezcan las
disposiciones ordenadas por los afectados o sus repre-
sentantes legales... Desde esta perspectiva es desde la
que se debe entender el papel que el Notariado reivin-
dica y reclama para si como verdadero motor impulsor
de reformas legislativas cuyo origen estd en la propia vi-
vencia del notario con la realidad cotidiana de los dis-
capacitados.
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los discapacitados
intelectuales

Son esas reformas, promovidas en distintos foros o en
el trabajo diario, lo que hace posible tener conocimiento
directo de la problemdtica de los discapacitados y trasla-
darlo a los poderes publicos, con objeto de que éstos re-
alicen una politica de prevision, tratamiento, rehabilita-
cion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y
psiquicos, a los que prestardn la atencion especializada
que requieran y los amparardn especialmente para el dis-
frute de los derechos que este titulo otorga a los ciudada-
nos (art. 49 de la Constitucion Esparfiola).

En esta labor han tenido especial relevancia las tltimas
reformas legislativas, entre las que destacan la Ley
51/2003 de 2 de diciembre, de igualdad de oportunida-
des, no discriminacién y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad, y, sobre todo, la Ley 41/2003
de 18 de noviembre, de proteccién patrimonial de las
personas con discapacidad y de modificacién del Cédigo
Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y la Normativa Tri-
butaria.

Sobre esta dltima haré un breve comentario, por cuan-
to su contenido resulta especialmente significativo, no
s6lo a las formas tradicionales de discapacidad, sino tam-
bién, como dice la propia Exposicién de Motivos, a aque-
llas nuevas formas de discapacidad, como las lesiones ce-
rebrales y medulares por accidentes de trdfico, enfermedad
de Alzheimer y otras... Pues bien, esta ley de proteccién
patrimonial de las personas con discapacidad ha venido
a llenar un gran vacio legislativo y, aun cuando no es la
ley que hubiésemos querido las personas que estamos
comprometidas con el mundo de la discapacidad, tene-
mos que reconocer que es, en general, una buena ley y
que ha puesto en las manos de los profesionales del De-
recho muchas herramientas que hasta ahora eran extra-
fias a nuestro ordenamiento, aunque no a la labor diaria
que, con imaginacion y conocimiento de los problemas,
ibamos desarrollando los juristas y, especialmente, los
notarios. Muchos problemas angustiosos o dificiles para
las personas con discapacidad y para sus familiares en-
contraban soluciones en nosotros, los notarios, algunas
forzadas, que paliaban la angustia de padres y familiares.

Hoy, con la normativa que hemos sefialado, ya no es ne-
cesario ir por ese camino tan tortuoso, y muchas de nues-
tras preocupaciones encuentran solucién legal. Me estoy
refiriendo a estos enfermos con demencias asociadas a la
edad, o con caracteres degenerativos que van desarro-



lldndose de forma gradual o en etapas (v.g. EA), pero que
en el Estadio 1 pueden prever su incapacidad judicial y, en
consecuencia, adoptar medidas relativas a su persona y a
sus bienes y regularlo en documento piiblico NOTARIAL,
otorgar poderes que no se extingan por la incapacidad ju-
dicial del poderdante cuando éste asi lo ha decidido...

Las reformas que esta misma ley introduce en materia
de sucesiones son, asimismo, importantisimas: amplian-
do las causas de indignidad para suceder a aquellas perso-
nas que no han prestado a una persona con discapacidad
las atenciones minimas debidas (sustento, habitacion,
etc.); posibilitando gravar la legitima estricta de los des-
cendientes a favor de otro discapacitado; estableciendo un
legado legal de derecho de habitacién sobre la vivienda ha-
bitual en que el discapacitado haya convivido con el cau-
sante, etc., etc. En materia de contratos, se regula el con-
trato de alimentos, que ya era frecuente en la prictica no-
tarial, aunque estaba huérfano de regulacion legal.

En fin, las nuevas leyes, como he dicho al principio,
han venido a llenar un vacio que le era debido a los dis-
capacitados, pero no agota las reformas que todavia se
precisan, aunque son un importante paso adelante. El
éxito o el fracaso de las reformas emprendidas depende-
rd de todos nosotros: de los familiares, que deben acudir
con prontitud y confianza a los profesionales para impli-
carlos en sus preocupaciones; de los notarios, que son,

hoy escribe...

en gran parte, responsables de asesorar, valorar y dar for-
ma documental a los sentimientos, voluntades y disposi-
ciones de los discapacitados y sus familiares... de los jue-
ces y fiscales, que deben velar por el mejor cumplimiento
de la normativa legal y, cémo no, de las asociaciones, fun-
daciones, obras sociales y todas aquellas instituciones
que, de una u otra forma, estdn en contacto o forman
parte de este mundo de los discapacitados.

Entre estas instituciones, permitidme que nombre a
nuestra fundacién corporativa, la Fundacién Aequitas
que, creada por el Consejo General del Notariado y por su
Presidente, promueve y desarrolla toda clase de activida-
des de integracién, mejora de la calidad de vida de los
discapacitados y sus familiares, asi como la formacién de
cursos, jornadas y conferencias que incidan en nuevas
modificaciones legales en beneficio de los discapacita-
dos.

Por tltimo, quiero que estas reflexiones sirvan para que
la sociedad tome conciencia de la necesidad de apoyar,
compartir y alentar todo el inmenso trabajo que se esta
haciendo y todo el que queda por hacer. Toda colabora-
cién con los afectados y sus familiares es poca. Pero que
esa misma sociedad tenga conciencia de que un colecti-
vo como el Notariado ha asumido con gran responsabili-
dad y total dedicacion un papel protagonista, con entu-
siasmo y sin reparar en sacrificios.
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Los errores en la medicacion

(continiia del niimero anterior)

Cristina Jiménez Moreno
Socidloga

V En\lrases, cqlllores y tamaiios
i

1. Los envases también influyen en los riesgos de
error. Muchos pacientes tienen dificultades
para leer (porque no ven bien o porque no tie-
nen habito). Si los envases se parecen, la confu-
sion es altamente probable.

@
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2. Algunas personas identifican sus tomas con los
colores de las pastillas (por la mafiana, la ama-
rillay la blanca, al medio dia la pequefia de dos
colores...). Cualquier cambio en la medicacién
que altere el color o el tamafo de la pastilla
puede estar en el origen de error en el cumpli-
miento.

bajo diario, sobre todo en el trabajo de enfer-
meria’.

3. Latendencia al uso de genéricos que iguala en- Control del cumip limiento

vases y apariencias es un factor de riesgo evi- de las £rﬁlscr lpClQIlESI » d d
dente. dyuda

VI Déficit de comunicacion

I Lageneralizacion de las dudas
ntre el médi 1 enferm

y falta de control. Altos niveles

1. No todos los enfermos consultan sus dudas.

Hay un cierto temor a hablar con el médico y 1. Se aprecia una falta de control sobre los cum-

vergiienza al plantear sus dudas. Las enferme-
ras si reciben mads consultas en este sentido.

. Hay muy poca educacion sanitaria. “Creo que
es una labor que deberia realizarse en el tra-

plimientos. El enfermo se va a su casa, ‘algunas
casas son como almacenes de medicinas, todas
PIANTS

estdn mezcladas...”, “cuando vamos al domicilio
vemos el gran lio que alli tienen... te encuentras



con un montoén de envases, algunos del mismo
medicamento, algunos caducados.”

. El enfermo no siempre es consciente del error,
‘es algo que detecto cuando me vienen a pedir
una medicacion que seguin mi control en el or-
denador atin deberian tener, es decir, han toma-
do mds dosis de la debida, pero no se han ente-
rado’.

. Los enfermos consultados sobre los niveles de
error tienen un nivel muy alto de inseguridad.

lan las farmacias, cubiteras de hielo, cajitas de
pldastico, graficos para poner cruces, y sobre
todo inscripciones en las cajas de los medica-
mentos (1-0-1).

. La mayoria de los pacientes utilizan algtin

“sistema” para recordar mejor: “utilizo cajitas
de las que venden en las joyerias y les pongo:
desayuno, comida, cena... cada mafiana las
lleno, pero alguna vez al abrir la del medio
dia, por ejemplo, he visto que estaban alli las
pastillas del dia anterior”, “meto cada medici-
na en un sobre y pongo el nombre del medica-
mento y la dosis. Cada vez ponemos sobre la
mesa todos los sobres y vamos viendo la que
toca y la que no’, “pongo la dosis siguiente en
un cenicero y asi puedo saber si se toma o no...
el problema es que alguna vez han terminado
en la basura... la chica de la limpieza no se ha

fijado.”

I Utilidad de] radores

1. Se detecta la necesidad de herramientas ttiles

para poder ayudar a los pacientes. EI 100 % de
los profesionales consultados han encontrado
util-muy util-imprescindible el organizador se-
manal.

Nunca estdn 100 % seguros. Es muy dificil (pre- 9 H° el d 6n al lto del
vio al uso de los organizadores) para los enfer- - Hay un nivel de aceptacion alto-muy a'to de

mos dar datos de cumplimiento sin margen de organizador semanal por parte de los enfermos
duda y sus familiares. Se considera sencillo y fécil de

manejar.
4. Para los médicos esta inseguridad es un fac-

tor importante. En caso de reaccién negativa
a un tratamiento, el profesional puede “bus-
car” los efectos secundarios de algunas de
las medicinas. Para ello debe estar seguro de
que los medicamentos y las dosis han
sido suministradas de forma correctay,
por tanto, descartar el error en la ad-
ministracién como causa de la dis-
funcion. “Si un enfermo sufre al-

guin tipo de alteracion debo sa-

ber exactamente qué se ha
tomado.”

II Métodos de ayuda
antes del uso
delos

___organizadores

1. Las enfermeras uti-
lizan métodos a ve-
ces un tanto “pecu-
liares” para ayudar a
los enfermos. Peque-
fos pastilleros que rega-

pagna [



Informe

La adherencia al tratamiento me-
jora:

1. Cuando existe una vigilancia es-
pecial por parte de un asistente o
familiar.

2. Cuando existe una conciencia
elevada de la importancia del
cumplimiento para la salud del
enfermo.

3. Cuando se utilizan herramientas
que permiten organizar las medicinas una vez a la
semana (los organizadores semanales han mostrado
un alto nivel de eficacia para controlar las medici-

La dificultad para la administracion de los medi- nas).
camentos en el domicilio es alta-muy alta.

La dificultad se acentida:

1. Cuando las personas toman varias
medicinas en diferentes dosis.

2. Cuando las dosis y los medica-
mentos se cambian con frecuen-
cia.

3. Cuando el paciente tiene una
edad avanzada y debe controlar
personalmente el tratamiento.

4. A menor nivel cultural, més difi-
cultad en la comprensién y en el
correcto cumplimiento de las
prescripciones.

[ 11 R
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Preguntas

Respuestas

Gina Kolata es una excelente periodista, una di-
vulgadora cientifica de importancia. El libro que
publicé inmediatamente después del nacimiento
clénico de la oveja Dolly y en el que contaba las
entranas de dicha clonacién es un modelo de
buen hacer; de buen hacer en la difusién de los
conocimientos relacionados con la biomedicina.
He leido recientemente un breve articulo suyo so-
bre el Alzheimer. Ya el titulo es todo un concepto:
"Qué hacer con el cuerpo cuando la mente ya lo
ha abandonado". El texto se limita a exponer, con
la crudeza de lo que son los hechos, el caso de una
norteamericana de 82 anos, enferma de Alzhei-
mer, sometida a un agresivo y caro tratamiento,
dado su deteriorado estado general de salud. La
pregunta final es la de siempre: ;Valia la pena? ;Va-
lia la pena que la pusieran una sonda géstrica
cuando la pobre no podia siquiera musitar unas
pocas palabras y era incapaz de reconocer a su
hija?

Gina Kolata sigue preguntando y mostrando la
desproporcion, la enorme desproporcion entre
unos medios extraordinarios y unos resultados
nulos. No olvida, sin embargo, la actitud de mu-
chos familiares que se niegan a retirar un trata-
miento que aceleraria la muerte. Es ésa la situa-
cién. Y ante esta situacion surge un interrogante
que nos golpea, buscando, como Diégenes con la
linterna, la decisién adecuada. La solucién, ob-
viamente, consistiria en poder curar esta enfer-
medad. De momento existen promesas, mds a lar-
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Javier Sadaba

go que a corto plazo, a partir de las regenerativas
células madre. Ademds, alli en donde esta terapia
ha conseguido cierta mejora en los pacientes han
aparecido otras enfermedades que minimizan,
asi, sus logros. La cuestién, por lo tanto, es qué
hacer en la situacién actual, estando como estan
las cosas. La actitud de G. Kolata, limitandose a
mostrar los hechos y dejando, en sugerencia sua-
ve, que cada uno saque sus propias conclusiones,
es, sin duda, sensata.

El rostro del sufrimiento se nos hace patente to-
dos los dias. Efectivamente, nuestra vida no sélo
es corta y rdpida, sino que estd sometida a los
aguijones de la enfermedad y al inevitable enveje-
cimiento. Existe un libro relativamente reciente de
un bioético cuyo titulo es una invitacion a la refle-
xién: Poniendo limites. Y es que hay que poner li-
mites tedricos y practicos a nuestra existencia. Te-
dricos, porque absurdo es considerarse inmortales
0 que estd en nuestra mano el llamado "efecto
Matusalém". Y practicos, porque absurdo es tam-
bién tratar de que el cuerpo humano responda
con normalidad cuando todo es anormal. Pero si
tales situaciones se dan todos los dias, los implica-
dos desearian encontrar alguna salida, no debatir-
se en una duda perpetua. Y entonces vuelven los
ojos a algun sitio. La medicina cumple su funciéon
haciendo valer su ciencia y su arte. Le es dificil un
paso mds. Las miradas se vuelven, entonces, mas
alla de la ética médica, a la ética en general y hoy,
en funcién de su extraordinario desarrollo, a la



bioética. La bioética deberia aportar la respuesta
ponderada, clara y definitiva. De esta manera to-
dos nos sentirifamos aliviados. Ojala tal deseo pu-
diera convertirse en realidad. No existe manual al-
guno de preguntas y respuestas. Y cuando existe,
se reduce a un catecismo, a un intento por cortar
las alas de lo que es la ambigiiedad de la naturale-
za'y de una decision humana siempre sometida a
incertidumbres. No miremos, por tanto, a un lado
y a otro esperando la palabra salvadora, rotunda y
que nos proporcione el descanso anhelado. En
este sentido, considero la postura de G. Kolata, tal
y como indiqué, un acicate a la reflexién madura,
una incitacién a que llamemos a las cosas por su
nombre, un paso hacia un respeto real, que tenga
en cuenta tanto la realidad como la vida de cada
uno de los pacientes.

Sin desdecirme nada de la prudencia que ha de
guiar las propuestas que se presenten, si me gus-
taria decir, y con ello acabo, que uno empieza a
estar harto de tanta pseudoprudencia, de no
arriesgar ni un dedo para asi no comprometerse,
de permanecer en la perpetua duda como si del
"perpetuo movil" se tratara. Es mejor confundir-
se solo que acertar en rebafio, y es mejor la incer-

rubrica

tidumbre de la libertad que la seguridad del mie-
do. Por eso, y descendiendo a los hechos que es-
tamos viendo, afiado a todas las consideraciones
anteriores que es hora de poner ante nuestros
ojos estos dos esenciales aspectos. Por un lado,
hay que evitar el sufrimiento. Es éste el mandato
fundamental de la medicina como lo es de la éti-
ca.y, en segundo lugar, la dignidad humana no ha
de ser una pose, una palabra vacia, un acto reté-
rico mds. La dignidad se respeta cuando se respe-
ta lo que la gente desea hacer, especialmente con
su vida y con su muerte. Desde esta doble pers-
pectiva es desde la que hay que enfocar casos
como los que describe G. Kolata. Algunos los ve-
mos todos los dias y muchos otros nos los pode-
mos imaginar. Esto no es predicar la muerte tri-
vial, desconocer otros medios (por cierto, los pa-
cientes de Alzheimer, a lo que parece, raramente
reciben los cuidados paliativos ideados para ali-
viar el sufrimiento) y cortar por lo sano. Todo lo
contrario. Si somos sensibles nos aproximaremos
al dolor y a la cesacién sin mirada parcial, con-
tando con todos los datos. Sélo que, repito, dos
datos sobresalen en especial: la lucha contra el
sufrimiento y la libertad, como roca ultima, del
paciente.

EEN négina



entrevista

Gerente del Banco de Tejidos para Investigacion
Neurologica (BTIN)

Patricia
Belalcazar Orbes

El Banco de Tejidos para Investigacion Neuroldgi-
~ = canacio en 1991 de una iniciativa personal del Dr.
7 D. ] arcia de Yébenes, y se instalo en los sota-
nos. abellon I1I (Farmacologia) de la Facultad
" de Medicina de la Universidad Complutense de Ma-
drid a mediados de 1996. El BTIN tiene una fuerte
vinculacion con la Fundacion para Investigaciones
Neurologicas, que preside el Dr. Garcia de Yébenes.
Actualmente el director del BTIN es el Dr. David Mu-
noz. Entrevistamos a su Gerente, Patricia Belalcdzar,
que es quien mﬁs sabe de los esfuerzos y los logros
del dia a dia de este Banco.

Pregunta.—;Qué actividades desarrolla el BTIN?

Respuesta—Fundamentalmente, trabajos de
diagnéstico histolégico y molecular y de investi-
gacion. A partir de 2003 hemos iniciado activida-

des de formacion para cuidadores familiares y
- profesionales, con cursos impartidos en Madrid,
{ Guadarrama, Guadalajara, Talavera de la Reina,
“Willarrobledo y otros. También se da formacién
de superespecializacion a neurélogos en ana-
tomia patoldgica, y asesoria para la puesta en
marcha de otros bancos como el nuestro en
otras ciudades espafiolas.

P.—;Hay otros bancos de tejido neurolégi-
co en Espana?

R.—Si, aunque no muchos. Estd el Banco de
Tejidos de la Univesidad de Barcelona — Hos-
pital Clinic (UB — HCP), el Banco de Tejidos
Neuroldégicos del Instituto de Neurociencias
de Castilla y Leén (INCYL), que estd inician-
do su andadura, y el del Hospital Virgen de las
Nieves, de Granada, al que hemos asesorado
desde el BTIN para su puesta en marcha. Hay



también un proyecto de creacién
de un banco en Bilbao.

P.—;El BTIN recibe muchas do-
naciones?

R.—Afortunadamente, recibi-
mos cada afio mds, aunque aun
nos queda mucha labor de difu-
sién por hacer para que todo el
mundo sepa que puede donar su
cerebro y los grandes beneficios
que eso reporta a la investigacion.

2000:8

2001:11
2002: 12
2003: 16

Ano

En el primer trimestre del 2004 he-
mos recibido tres.

P.—;Cualquier investigador pue-
de obtener una muestra del BTIN?

R.—La donacion de las muestras
requiere que el peticionario pre-
sente una solicitud detallada al
Banco explicando el tipo de tejido
que necesita (cantidad, regiones,
procedencia, tipos de enfermeda-
des, condiciones de recogida, etc.)
y un compromiso de informar al
Banco de los resultados de sus in-
vestigaciones, aportando copias

de los trabajos publicados. Para in-
vestigadores cuyo proyecto de in-
vestigacion ha sido evaluado por
la Agencia Nacional de Evaluacion
no se exige ningun otro requisito.
En otro caso, se le pide una breve
descripcion del proyecto, cuya via-
bilidad e interés son juzgados por
terceras personas designadas por
el Consejo Directivo del Banco.

En el periodo 2003-2004, se ha
distribuido tejido a diferentes gru-
pos de investigacion de Espafia 'y
otros paises de Europa, incluyen-
do el Reino Unido, dando asi
cumplimiento a los objetivos del
Banco. Entre los receptores estdn:
Laboratorio de Neurologia de la
Fundacidn Jiménez Diaz, Depar-
tamento de Bioquimica de la Fa-
cultad de Medicina de la Universi-
dad Complutense de Madrid, De-
partamento de Inmunologia-
Hospital Gene-
ral Universitario
Gregorio Mara-
fién, Instituto
Cajal-CSIC, Ins-
tituto de Neuro-
ciencias UMH-
CSIC, Departa-
ment of Biology
- University Co-
llege London.
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P.—;Qué clase de diagndsticos
hacen?

R.—Se trata de diagnésticos so-
bre sangre (molecular) o sobre
muestras procedentes de biopsia
o autopsia (histopatolégico), para
enfermedades neurodegenerati-
vas y otras patologias del sistema
nervioso.

P.—;Cualquiera puede solicitar-
los?

R.—En nuestra web, www.ban-
codetejidos.com, estan explica-
das todas las posibilidades, asi
como el precio de cada una. Pero
hay que aclarar que estos diag-
noésticos sobre muestras de tejido
o de sangre deben sernos solici-
tados por un neurdlogo; una per-
sona, por su cuenta, no podria
venir para que le hiciéramos
pruebas.

1. Justo Garcia de Yébenes, creador del BTIN y Presidente de
la Fundacion para la Investigacion Neuroldgica.

2. David Mufioz, Director del BTIN, con Blanca Clavijo,

Presidente de AFAL.
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P.—;Cudntas muestras les en-
vian para su diagnéstico y de
dénde proceden?

R.—Las envian de hospitales de
Madrid y de otras autonomias.
Como ejemplo, en 2002 recibimos
383 muestras y en 2003 nos envia-
ron 238. En el primer trimestre de
este afio hemos recibido 106.

P.—;Como se financia el BTIN?

R.—Los recursos publicos se ob-
tienen mediante solicitudes de
becas y proyectos concedidos de
forma competitiva. La financia-
cioén privada procede de funda-
ciones, asociaciones de familiares
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de pacientes neurolégicos, em-
presas o particulares. El Banco
cuenta también con recursos pro-
pios procedentes del diagnéstico
por encargo.

P—Se aloja en la Facultad de
Medicina de la Universidad Com-
plutense de Madrid, ;en qué con-
diciones?

R.—Existe un convenio de cola-
boracion firmado entre la Univer-
sidad y el BTIN, renovado en el
2001 por otros diez afios, por el
cual nos ceden el uso de las insta-
laciones en que nos encontramos,
asi como los gastos generales de
los servicios bdsicos:
teléfono, agua y elec-
tricidad, fundamental-
mente. Como contra-
prestacion, el Banco
recibe becarios de la
Facultad de Medicina,
que se forman y hacen
su tesis con nosotros.

P.—;Quién puede ser
donante?

R.—Cualquiera. No
se precisan sélo cere-
bros de enfermos. Para
cualquier estudio epi-
demiolégico fiable se
necesitan los llamados
«grupos de control», es
decir, grupos de indi-
viduos no afectados
por la patologia en es-
tudio que sirvan de

contraste. Asi que también es muy
importante la donacién de cere-
bros sanos, de todas las edades,
fallecidos por causas como acci-
dentes, infartos, aneurismas, can-
cer sin afectacién neurolégica, etc.

P.—;Co6mo hacer una donacion?

R.—El BTIN dispone de un re-
gistro de personas que han decla-
rado su deseo de donar el cerebro
tras su muerte, hay unos formula-
rios para ello que se pueden obte-
ner llamando al teléfono del Ban-
co. De cualquier modo, aunque
no se esté registrado como do-
nante, el procedimiento a seguir
es:

— Llamar lo antes posible al
Banco a partir del momento en
que se sospecha que pueda sobre-
venir el fallecimiento. Tfno. 608
482 664 (funciona las 24 horas).

— Comunicar al Banco la si-
tuacion clinica y la historia de en-
fermedad, neurolégica o no, del
enfermo o accidentado, con los
datos del equipo médico que lo
atendia.

— Dar con precisién los datos
del centro o domicilio en que se
encuentra.

En funcion de los datos aporta-
dos, se confecciona un plan indi-
vidualizado a cada caso, que posi-
bilite la donacién en las mejores
condiciones. Hay que tener en
cuenta que lo ideal es obtener el
tejido neurolégico inmediata-
mente después del fallecimiento
del donante, pero, en la prdctica,
la extraccion se realiza varias ho-
ras después de la defuncién, aun-
que siempre antes de las 24 horas.

P.—La donacio6n del cerebro de
su familiar fallecido, jtiene algtin
coste para la familia?

R.—No. Si bien no todos los
centros hospitalarios disponen de
equipamiento para realizar estas
extracciones, si se consigue con
facilidad su traslado a un hospital
capacitado para ello, por medio
de un sencillo acuerdo entre el
Banco y la empresa funeraria, e,
incluso si esto no fuera posible, el



Banco dispone de un pequefio
fondo para ocupase de los gastos
del traslado.

P.—;Deja huella fisica la extrac-
cion del cerebro?

R.—El corte se hace por la parte
posterior de la cabeza y queda
oculto por el pelo. Cuando el
cuerpo llega al tanatorio para ser
velado por los familiares y ami-
gos, nadie nota absolutamente
nada.

P.—;ODbtiene algtlin beneficio la
familia donando el cerebro de su
ser querido fallecido?

R.—Principalmente, obtiene
dos: realizar un dltimo acto de
generosidad en nombre de su
familiar, favoreciendo la investi-
gacién de la que se beneficiaran
otras personas en el futuro, y re-
cibir, pasados unos seis meses
desde la extraccion, un diagnés-
tico totalmente fiable de la en-
fermedad neurolégica que pa-
decia el fallecido, que no siem-
pre coincide con la supuesta.

Banco de Tejidos para Investi-
gacion Neuroldgica (BTIN).

M.< Jestis Morala del Campo

Sétano. Pabelldn III. Facultad de Medicina
Avda. Complutense s./n. 28040 — Madrid
Tfno.: 91 394 13 26 Fax: 91 394 13 29
Tfno. 24 horas, sélo para caso de fallecimiento: 608 482 664
E-mail: fuinvesn@med.ucm.es
www.bancodetejidos.com
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cuidados de enfermeria

Lanecesidad

Juan S. Martin Duarte

Due. Residencia CASAQUINTA.
Ciempozuelos. Madrid.

de higiene en
el enfermo de

AlzheimerE

La higiene del enfermo de Alzheimer encamado

imien

Pr

Aunque me encuentre al final de la enfermedad
(3.2 fase) y ya no recuerde apenas nada, es bueno
que me digas lo que me vas a hacer, asi me quedaré
mads tranquilo.

No abras la ventana ni la puerta del bafio cuando
me estés aseando, de esta manera evitards que me
enfrie.

Antes de realizarme la higiene en cama quitate
los anillos y pulseras, de esa manera evitaras
hacerme heridas con ellos.

Ahora llena las dos palanganas con
agua tibia (35-36°). En una de ellas
echa un poquito de jaboén y deja la
otra para el enjuague.

Si estoy tapado con la colcha y
la manta, déjame cubierto sola-
mente con la sdbana superior, asi
no me dard vergiienza y manten-
dré mi decoro cuando realices mi
higiene.

Comienza a desvestirme y, a la vez,
ve introduciendo la ropa sucia en la
bolsa adecuada; cuando me hayas de-
jado totalmente desvestido puedes co-
menzar mi higiene.
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Primero coge una toalla y humedécela en agua,
con ella ldvame la cara (no me eches jabén y asi me
evitards irritaciones). Empieza lavdndome los ojos
desde su interior al exterior, después sigue por las fo-
sas nasales, retirando si es preciso mediante gasas
los restos de mucosidad que pueda tener.

Después enjudgame la cavidad bucal con aguay
un colutorio o antiséptico bucal.




cuidados de enfermeria

Si no soy capaz de controlar el reflejo de deglucién,
o lo he perdido, o me encuentro inconsciente, es re-
comendable que realices el lavado utilizando un de-
presor de madera (como el que usan los médicos en
la consulta) cubierto por una gasita empapada en un
colutorio dental. Utiliza una gasa cada vez, para la
dentadura o encias superiores, otra para las inferio-
res, y otra para la lengua.

Por dltimo lavame las orejas y el cuello.

Sigue con los miembros superiores, comenzando
en los dedos, uiias y espacios interdigitales, en esta
zona el secado debe ser a fondo, continda por los an-
tebrazos y brazos, dejando las axilas para el final al
objeto de evitar la contaminacién de gérmenes por
el sudor.

Siempre que te sea posible, introdiceme las ma-
nosy, posteriormente, los pies en una palangana con
agua, asi podrds realizarme un mejor lavado al tener
blandas mis ufias.

Continta con el térax, poniendo especial cuidado en
los pliegues mamarios (bajo las mamas) y abdomina-
les en las mujeres, ya que en esa zona pueden aparecer
irritaciones si no extremas la higiene y el secado.

En las personas con mucho vello deben retirarse
los restos de jabdn, puesto que podrian producirse
irritaciones.

Ahora pasa al abdomen, aseando concienzuda-
mente la zona umbilical, dejando el pubis junto con
las axilas para el final del aseo.

Sigue con los miembros inferiores y, si no existe
contraindicacién médica, flexioname las rodillas; de
esta manera facilitards tu trabajo como el movi-
miento. Comienza primero en una pierna desde las
ingles, sigue con los muslos y finaliza en los pies, ten
mucho cuidado entre los espacios interdigitales, que
debes secar minuciosamente para evitar la contami-
nacién por gérmenes.

(Continuard en el proximo ntimero)
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psicologia

Virginia Silva Zavaleta
Psicologa. AFAL

En mi experiencia personal como psicologa, es
muy frecuente oir decir a algunos cuidadores princi-
pales cosas como éstas:

De momento, yo puedo con todo. No quiero impli-
car a mis hijos en esto, ellos tienen sus hijos y tienen
sus propias preocupaciones. Cuando vea que no me
encuentro bien, es cuando pediré ayuda.

El cuidado de nuestro enfermo no debe ser
un “sacrificio”, de forma que aguantemos
hasta caer enfermos, que pueda ni deba
afrontarse en “solitario”. No olvidemos que el
bienestar del enfermo depende directamen-
te del bienestar del cuidador. Partiendo de
esta premisa, es importante abrirse desde un
principio, dialogar y organizarse con los de-
mas familiares y procurar informacién y ase-
soramiento profesional, independientemen-
te de que nuestra labor como cuidador prin-
cipal sea la mas protagonista.

Inconscientemente, es como si quisiéramos
vivir solos esta situacion; el cuidador princi-
pal tiende a proteger a sus demas familiares
de esta sobrecarga que es la enfermedad, en
detrimento del tiempo libre y de ocio que
todo ser humano necesita. Esta actitud no es
la més adecuada ni es saludable desde ningin
punto de vista, teniendo en cuenta, sobre
todo, el prolongado tiempo de duracién de la
enfermedad. El apoyo familiar —fundamen-
talmente desde el punto de vista psicolégico,
aunque también material y practico— vy el
sentirse arropado en todo el proceso de la en-
fermedad, es fundamental y debe ser deter-
minante, terapéuticamente hablando.

La mayoria de los familiares quieren cuidar
a su enfermo en su domicilio.

Hay estudios que demuestran que cuando
los familiares del enfermo apoyan al cuidador
principal y se implican desde el inicio de la
enfermedad en el cuidado, se retrasa algunos
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cuildado

enfermo

solitario

afos el ingreso en centro de dia o residencia de estos
enfermos.

Por otro lado, se ha encontrado una relacién inver-
sa entre la proximidad de la relacion familiar y el gra-
do de estrés del cuidador, siendo la tension emocio-
nal menor en los hijos que en los conyuges, y en los
cuidadores no familiares que en los familiares.




Cada familia tiene unas determinadas caracteristi-
cas especificas que la diferencian de otras, y depen-
dera de ellas para que la reaccion familiar responda
ante situaciones adversas, como una enfermedad,
en forma positiva o0 negativa, una vez superado el
impacto del diagndstico. Esto va a hacer que cada in-
tegrante de esa familia se adapte a una nueva situa-
cion de dindmica familiar durante todo el proceso de
la enfermedad de su ser querido. Que cada miembro
de la familia asuma un rol determinado en este apo-
yo compartido —ya sea esta ayuda grande, mediana
0 pequefia— sera vital para el cuidador y el enfermo.

Lo ideal es que la sobrecarga del cuidado del en-
fermo no recaiga en su totalidad sobre una sola per-
sona (con la excepcion, claro esté, de que no exista
més familia o se trate de hijos Unicos). Cuando esto
no es asi, se generan multitud de problemas de todo
tipo, afladidos a los de la propia enfermedad.

Generalmente, hay dos tipos de reacciones frente
a la enfermedad: la del “cuidador cerrado”, que es
aquel que se mete dentro de su caparazoén, vive solo
todos los problemas que se van suscitando y no aso-
ma hasta que no puede masy explota. Y la del “cui-
dador abierto”, que solicita informacién, se comuni-
ca con todos los miembros de la familia y se deja
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ayudar. Tened en cuenta que la comunicacién abier-
tay sin limitaciones tacitas en la expresion de senti-
mientos es el principal elemento de cohesion fami-
liar. A su vez, ésta dependeréa del grado de conoci-
miento de cada uno de los miembros de la familia
sobre la enfermedad y de todos los aspectos relacio-
nados con ella.

Asimismo, debemos buscar el apoyo de los bue-
Nos amigos para que nos ayuden a atravesar los mo-
mentos mas dificiles y que, en ocasiones, uno no
quiere 0 no se atreve a confesar a su propia familia.
Expliqguemos a nuestras amistades como ha cam-
biado esta enfermedad a toda la familia y los pro-
blemas que tenemos en el dia a dia, asi como las
consecuencias que ello esta produciendo en nues-
tras vidas. Y desmitifiqguemos esa idea de que nadie
va a cuidar al enfermo como nosotros y de que so-
mos imprescindibles. Toleremos y aceptemos de
buen grado la ayuda de otras personas. Ser realista
acerca de lo que podemos o debemos hacer es tan
importante como aceptar los cambios a medida que
se vayan produciendo. Sepamos que es fundamen-
tal en el ser humano ayudar, pero también es muy
importante aceptar que merecemos y debemos ser
ayudados.
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Trabajo social

Comunidad
Madrid

3:En qué consiste este
programa?

En la concesién de una ayuda
econémica de 2.710 euros para
que la familia afronte los gastos
originados durante el afio por la
atencion en su domicilio de un
mayor en situacion de dependen-
ciay para favorecer la permanen-
cia de éste en su entorno familiar
y social.

;Cudles son los
requisitos para tener
acceso a dicha ayuda?

Ser espaiol o extranjero con
residencia legal en Espana.

Ser mayor de edad.

Acreditar la residencia en la
Comunidad de Madrid y la convi-
vencia con la persona mayor du-
rante el ano inmediatamente an-
terior a la fecha de presentacién
de solicitud.

No recibir otra retribucién
por la atencién prestada a la per-
sona mayor (plaza en centro de
dfa, acogimiento familiar o pen-
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Programa

siones contributivas de gran inva-
lidez).

Tener una renta per cépita de
la unidad de convivencia, incluida
la persona mayor, durante el afio
2003, no superior a 9.527,64 euros.

Que la persona mayor atendi-
da en casa tenga mads de 65 afios y
sea espafiol o extranjero, con resi-
dencia legal en Espana, y esté
afectado de dependencia grave
para la realizacién de las activida-
des de la vida diaria.

Que entre el solicitante y la
persona mayor existan vinculos
familiares. También se podra con-
ceder a unidades de convivencia
formadas por dos miembros,
cuando el solicitante cuidador sea
mayor de 65 afios.

No tener deudas con la Co-
munidad de Madrid.

Documentacion
a presentar

Solicitud en modelo oficial.

Fotocopias del D.N.I. del soli-
citante y de la persona mayor de-
pendiente.

AYUDAS ECONOMICAS

FAMILIAS %0 i e e I e e
PERSONAS MAYORES DEPENMDIENTES

AYUDAMOS
a guien te

Certificado de empadrona-
miento, y de convivencia en el
mismo domicilio.

Informe sanitario en modelo
oficial.

Donde se solicita

En los centros de Servicios
Sociales Municipales.

En los centros de Mayores
Dependientes de la Consejeria de
Servicios Sociales.

En la Oficina de Atencion al
Ciudadano de la Comunidad de
Madrid, Plaza del Corregidor Diego
de Ordds, 3 (Santa Engracia, 120).

En los puntos de Informacién
y Atencién al Ciudadano de la
Consejeria de Servicios Sociales,
calle Agustin de Fox4d, 31 - 1°y ca-
lle Pedro Mufioz Seca, 4.

Teléfono de Informacién al Ma-
yor: 900 10 10 11.

Direccién General del Mayor: 91
420 8834.

Informacién en AFAL para
nuestros socios: Susana Jiménez
(91 309 16 60).

(Ver pdg. 43 de esta revista).



actividades y noticias

MASTER MBA

EN DIRECCION

Y GESTION

DE LA TERCERA EDAD

Ya estd abierta la matricula para el méster de
AFAL y la Universidad Camilo José Cela, de un
afio, con 120 horas de materias comunes al MBA,
200 horas de materias especificas y 280 horas de
prdacticas. Ademds, esta formacion se
complementard con conferencias especializadas
(80 horas) y con un Proyecto Final de Méster
tutelado (60 horas).

Precio total: 6.500 €. Existe la posibilidad de
beca. Para informarse, llamar a AFAL
(91 309 16 60) y preguntar por Manuel Nevado.

LOS DERECHOS
DE LOS PACIENTES

El pasado 28 de julio se
presento por la
Defensora del
Paciente de la
Comunidad de
Madrid, dona
Margarita Retuerto
Buades, la Carta de

PREMIO ASTER A CEAFA

CEAFA recibio, el
pasado 16 de junio,
en el Baluarte de
Pamplona, la
Mencion
Extraordinaria de los
Premios ASTER 2003-
2004, concedidos por
ESIC, por su labor en
pro de la mejora de la
calidad de vida de los
enfermos de
Alzheimer y de sus
familiares.

En 22 anos de
historia, ésta es la

FALLADO EL PREMIO
DEL CONCURSO

DE CUENTOS LA REBOTICA SOBRE
EL ALZHEIMER

tercera vez que se
otorga una Mencién
Especial de los
premios Aster.

El galardén fue
recogido por Antonio
Dominguez,
miembro de la Junta
Directiva de CEAFA.

Los ilustradores,
realizando
su labor en AFAL.

I . Derechos y r ©
¥ .. ) Deberes de los et
’ Pacientes. e ;

; ‘:?_‘___ a.._;;__ g _.- 3 =
Esta carta viene a
refundir toda la

normativa existente

Como parte de la cam- n’
pafia Me olvidé de vivir,a ...

wl |
] L
T  relativa a la proteccién
de los pacientes, nacional

y europea, como la
LOSCAM, la Ley Bésica de
Autonomia del Paciente, Ley de
Cohesion y Calidad, Tratado de
Niza, Convenio de Oviedo y otros
textos, e incluso introduce las
novedades contempladas por la
Constitucion Europea. En su
elaboracién ha participado una
importante pluralidad de
organizaciones y asociaciones
representativas de distintos
colectivos de afectados por
enfermedades, entre los que se
halla AFAL.

beneficio del Proyecto Alz- == *°

A

heimer de la Fundacién Rei-
na Sofia, el tema de esta VIII
convocatoria del Premio de
Cuentos Don Daniel, del pro-
grama La Rebotica —que se
emite en la cadena COPE
y en las televisiones locales
del Grupo Vocento— era el
Alzheimer.

El pasado 15 de julio el ju-
rado fall6 los ganadores de
este prestigioso premio. Los
cuatro cuentos premiados
serdn publicados en un li-

bro titulado ...Me olvidé de
vivir y se pondra a la ven-
ta con la intencién de obte-
ner fondos para el Proyecto
Alzheimer de la Fundaciéon
Reina Sofia. El libro ha sido
ilustrado por cuatro enfer-
mos de Alzheimer y cuatro
nietos de afectados, todos
ellos de AFAL, y por cuatro
personajes publicos de re-
lieve: Juan E Lépez Aguilar
(Ministro de Justicia), Aga-
tha Ruiz de la Prada, Peridis
y Fernando Trueba.
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A actividades y noticias

Actos en Madrid alrededor

Dias 6.-21

Dias10y11

Dias 14-17

Exposicion benéfica de artes plasticas. Miniatu-
ras japonesas y acuarelas.

Expone: José Maria Curto.

Lugar: sede de AFAL.

Horario: de 9.30 a 14.00 y de 16.00 a 19.00 h.

Jornadas de CEAFA en Madrid, para profesiona-
les y representantes de federaciones.

Presentacion a los medios de comunicacion de
las conclusiones de las Jornadas de CEAFA en
Madrid.

Lugar: Casino de Madrid.

Hora:11.00 h.

Feria Internacional del Mayor. AFAL conta-
rd con un stand y cuatro conferencias (una
al dia).

Lugar: Pabellon de Cristal de la Casa de
Campo.

Horario al puiblico de la Feria: 10.00-20.00 h.

Conferencia perteneciente al ciclo El Café de
los Martes, que se desarrolla durante todo el
ano con la colaboraciéon de Obra Social Caja
Madrid.

Titulo: El entrenamiento de la memoria.
Conferenciantes: Pedro Montejo y Mercedes
Montenegro Pefia, de la Unidad de Deterioro
Cognitivo y Memoria del Ayuntamiento de
Madrid.

Lugar:1.a Casa Encendida (Ronda de Valencia, 2).
Horario:17.00-18.30 h.

Cineférum. Se proyectara la pelicula El hijo de la
novia. Con la colaboracion de la Consejeria de
Cultura de la Comunidad de Madrid. Mesa de co-
loquio, formada por especialistas en Alzheimer y
en cine.

Lugar: Biblioteca Regional Joaquin Leguina, C./
Ramirez de Prado, 3 (metro Méndez Alvaro. Bus 8
y112).

Hora:17.00 h.
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Presentacién de la Memoria AFAL, 15 ANOS DE
ESPERANZA

Lugar: Salén de Actos del IMSERSO (Avda. de la
Ilustracion s./n. Metro Barrio del Pilar, salida
centro comercial).

Hora: 10.00 h.

Simposio New approaches in Alzheimer’s Dise-
ase Therapy, organizado por el Centro de Inves-
tigacion Bdsica (CIBE) de Merck, Sharp & Doh-
me de Espafa y presidido por Su Majestad la
Reina. Un encuentro, al més alto nivel cientifi-
co, de investigadores de renombre internacio-
nal. En inglés, con traduccién simultdnea.
Lugar: Salon de Actos del Ministerio de Sanidad
y Consumo (Paseo del Prado, 18).
Horario:9.15-18.00 h.

Concierto Me olvidé de vivir. Organizado por el
programa de radio de la COPE La Rebotica y fi-
nanciado por la Fundacién COFARES. Con la
colaboracién especial de AFAL, que venderd en-
tradas en su sede (precio: 35 €).

Artistas: Duetos formados por cantantes de re-
nombre. El presentador sera Julio Iglesias.
Lugar: Palacio de Vistalegre, de Madrid.
Hora:20.00 h.

Acto de Colocacion de la Primera Piedra, a car-
go de Su Majestad la Reina, del centro integral
para Alzheimer de la Fundacién Reina Sofia.
Lugar: PAU de Vallecas.

Acto de Presentacion de dos nuevos nimeros
(6 y 7) de la coleccion Cuadernos Practicos,
editados por AFAL con la colaboracion de Obra
Social Caja Madrid.

Titulos: 6. Respuesta a los problemas de enfer-
meria mds comunes en los enfermos de Alzhei-
mer u otras demencias.

7. Ayiidanos a ayudarles. Manual del
Voluntariado. Alzheimer y otras demencias.
Lugar:1.a Casa Encendida (Ronda de Valencia, 2).
Hora:10.30 h.



5-8 octubre

11y 12 de noviembre

actividades y noticias

del Dia Mundial del Alzheimer

Ademas, para meses sucesivos, estdn ya programados los siguientes eventos:

Viaje a Santiago de Compostela y La Corufia.

Jornadas AFAL. Con el siguiente programa:
gQUE PASA CON EL ALZHEIMER?
Salon de Actos del IMSERSO
Avda. de la Ilustracion, s./n.
esqu. C./ Ginzo de Limia, 58
(Metro Barrio del Pilar, salida centro comercial)
Con la Presidencia de Honor de SS. MM. Los Reyes

DIA 11 (jueves): NOVEDADES BIOMEDICAS
Modera: Jaime Conde.
16-16.30 h.: ACTO INAUGURAL.

16.30-17.45 h.: LA CLINICA

Envejecimiento y demencia. Dr. D. Pedro Gil Gregorio.
Director de la Unidad de Demencias del Servicio de
Geriatria del Hospital Clinico San Carlos de Madrid.

Las alteraciones de conducta en el Alzheimer. Dr. D.
Luis Agtiera Ortiz.
Médico psiquiatra, especialista en demencias.

17.45-18.15 h.: CAFE

18.15-19.30 h.: LA INVESTIGACION. PREVENCION
DEL ALZHEIMER

Herpesvirus y Alzheimer. Dr. D. Fernando Valdivieso
Amate.

Catedratico de Bioquimica y Biologia Molecular. Uni-
versidad Auténoma de Madrid.

Seleccion genética en pacientes con demencia. Dr. D.
Justo Garcia de Yébenes.

Jefe del Servicio de Neurologia de la Fundacion Jimé-
nez Diaz.

19.30-20.45 h.: MEDICINAS ALTERNATIVAS
La homeopatia. Dr. D. Luis de la Serna y del Pueyo.
Especialista en Medicina General y en Homeopatia.

MASTER EN PERIODISMO SANITARIO

El préximo 4 de noviembre se pondra en marcha el primer Master en Periodismo Sanitario en Espafia.
Organizado por la Universidad Europea de Madrid y por FUNDADEPS, con el patrocinio de la Fundacién
Shering Espana, este mdster estd dirigido a licenciados en Ciencias de la Informacién y a otros licenciados
con experiencia, en el &mbito de la salud, en secciones especificas de medios de comunicacién o gabinetes
de prensa.

Misa Funeral en memoria de los fallecidos de la Aso-
ciacion.

Lugar: parroquia de AFAL, Ntra. Sra. del Rosario, C./
Conde de Penalver, 40 (metro Lista, Bus C, 26, 61).
Hora:20.30 h.

La medicina natural. Dr. D. José Luis Freitas Domenech.
Especialista en Medicina General y en Medicina Na-
tural.

DIA 12 (viernes):
CUIDAR AL ENFERMO DE ALZHEIMER

Modera: David Losada Pérez.

16-17.15 h.: LA FAMILIA
Prevenir el sindrome del cuidador. Manuel Nevado Rey.
Psicélogo de AFAL.

Ayudas técnicas para el enfermo de Alzheimer. Susa-
na Jiménez Simon.
Trabajadora Social de AFAL.

17.15-18.30 h.: EL CENTRO DE DIA

Su papel en la estimulacion al enfermo. Rubén Mu-
fiiz Schwochert.

Director de Investigacion de la Fundacién Maria
Wollff.

Métodos innovadores. Miguel Angel Nicasio Ramirez.
Psicélogo de la AFA de Jaén.

18.30-19 h.: CAFE

19-20.15 h.: LA RESIDENCIA

$Qué hacer para poder pagarla? Blanca Clavijo Jua-
neda.
Abogada, especialista en Derecho Social.

El papel del geriatra. Dr. D. Alfredo Bohérquez Rodri-
guez.
Director Técnico de EULEN Servicios Sociosanitarios

20.15-20.45 h.: ACTO DE CLAUSURA

Ya estd abierta la inscripcion, llamando a AFAL
(M.2 Jestis Morala 91 309 16 60)
Inscripcion: 50 €.

Con una duracion de dos afios, contara con 300 horas de clases tedricas y 200 practicas y se impartird en
aulas del Hospital Clinico San Carlos de Madrid.

Los interesados pueden llamar a la Universidad Europea de Madrid, al 902 361 301, de lunes a viernes, de 10 a 18 h.)
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A actividades y noticias

SOBRE LAS CELULAS MADRE

El pasado 31 de mayo, entre los actos de la XXXVI Leccién Conmemorativa Jiménez Diaz, se celebré
la Mesa Redonda de Neurologia, en el Aula Magna de la Fundacién, que traté sobre las células madre,
su aplicacion en diversas patologias neuroldgicas y su estado de desarrollo actual en el mundo. Fue mo-
derador de la Mesa el Dr. D. Justo Garcia de Yébenes.

Entre otros, Dfia. Rosario Sdnchez Pernaute disert6 sobre células progenitoras en la enfermedad de
Parkinson y D. Ernest Arenas, del Instituto Karolinska, hablé de La investigacion sobre células progeni-
toras. Progresos y limitaciones.

W RATIVA

CONMI __
HIMENEZ DIAZ

FORO DE ENVEJECIMIENTO Y SALUD

El dia 5 de julio, en el Salén de Actos de la ONCE, tuvo lugar el II Foro de
Envejecimiento y Salud, con el titulo El futuro de la Atencion Sociosanita-
ria en Espaiia. Funcion Publica-Funcion Privada, organizado por la Fun-
dacién Sanitas y la Fundacidon Pfizer.

i

{1 FORODE B ENVEIECIMIENTO ¥ SALUD En la Mesa Redonda intervinieron Julidn Garcfa Vargas, ex-Ministro de Sa-

¥ nidad y de Defensa y Consejero Delegado de EXCEM; Antonio Abelldn Gar-

cfa, del Grupo de Investigacién sobre Envejecimiento del CSIC; Antoni Salva Ca-

sasnova, Director del Instituto de Envejecimiento de Cataluna; Pilar Gonzalez de Frutos, Pre-

sidenta de UNESPA (Asociacion Nacional de Empresas de Seguros) y Rafael Pefialver Castellano, Secretario
General del SESCAM (Servicio de Salud de Castilla-La Mancha).

NITAS

En este foro, cuyas ponencias serdn publicadas en formato libro como lo han sido las de la anterior edi-
cion, se expuso la situacién actual de la investigacion sobre las formas de conseguir la sostenibilidad futu-
ra del estado del bienestar, en riesgo por los altos costes que supone la atencién a la dependencia, sobre
todo en la edad avanzada. La discusion se focalizé en el coloquio sobre la propuesta de Antonio Abelldan de
desmedicalizar la discapacidad, considerdndola como un asunto propio de la atencién social mds que de
la sanitaria. Esta postura obtuvo criticas desde diversos sectores, entre ellas las de AFAL.
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actividades y noticias

TALLER

UN DIA CON LOS ABUELOS

El 19 de junio se desarroll6 en AFAL este taller para
nietos de enfermos, perteneciente al programa sobre
Alzheimer de Fundacién «La Caixa», con el objetivo
de que, de una manera fresca y divertida, los mas pe-
quenos (6 a 12 anos) conozcan y entiendan esta en-
fermedad con la que sus familias deben convivir.

El taller consta de tres partes diferentes que obe-
decen a distintas finalidades: lddica, pedagégicay
social, que, a su vez, se relacionan con las dreas es-
colares a las que estdn acstumbrados (lengua vy lite-
ratura, medio social y cultural, medio natural y drea
artistica).

Los nifios lo pasaron muy bien y los monitores
ambién.
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actividades y noticias

ESPACIOS DE VIDA 2004

El pasado mes de mayo se celebr6 la actividad de ocio
ESPACIOS DE VIDA, un programa de Fundacién «La
Caixa» al que AFAL se ha acogido en los tres ultimos
anos, siempre en la casa rural El Chorro, de Navafria
(Segovia), que cuenta con todas las comodidades y ser-
vicios y con unos maravillosos alrededores, que permi-
ten disfrutar de la naturaleza y del paisaje durante la se-
mana de estancia. Este programa tiene siempre una
enorme demanda entre nuestros socios. Los beneficia-
rios vuelven de esta escapada con energias renovadas y
con nuevas amistades.

En esta ocasion, se introdujeron, como novedad, al-
gunas actividades deportivas y lidicas que practicaron
unos y otros, y que resultaron un éxito, como conduc-
cion de quads, tiro con arco y batalla de paint-ball. Todo
ello controlado por los especialistas de la empresa que
se habia contratado al efecto y por los terapeutas que
acompafnaban al grupo.
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actividades y noticias

LISTA DE ESPERA PARA ACTOS QUIRURGICOS

El Consejero de Sanidad y Consumo de la Comunidad de Madrid, Manuel Lamela, presento el 22
de junio la nueva pdgina web sobre lista de espera de quirtrgica, a través de la cual los madrilefios
podrén informarse sobre la demora de la operacién que necesitan. Esta nueva medida se enmarca
en el Plan Integral de Reduccion de Lista de Espera de la Consejeria.

En la web www.listadeesperamadrid.com podran obtener los ciudadanos de nuestra
Comunidad la informacién relativa a la normativa vigente al respecto y la situacién de los plazos
de espera, por especialidades, para operaciones quirdrgicas. También se obtendrd esta
informacion en el teléfono 012.

( one nl 1Mo

Lista de Espera Quirurgica

DENECTORID: GULA OIf SERY

Reducir la Lista de Espera Quirirgica
- Un Compromiso

R Plan de Reduccion de Lista de Espera
‘;:Demetode la Comunidad Madrid ‘“'“”"“.::.'.’:‘:.“.:“mm

os sanitarios modernas, eficeces ¥ equitativos.
um*nmwﬂ
qua 3 ol objeto informativ de esta

R, Real Decreto 605/2003

R Situacion de Lista de Espera




Un “figura”

actividades y noticias

FIESTA CAMPERA 2004

El encuentro anual de socios, voluntarios y amigos
de AFAL tuvo lugar el 5 de junio, en la finca Las Con-
tentas (Segovia), donde los 130 asistentes pudieron
disfrutar de aperitivo, capea, comida y discoteca,
con sorteos y premios a los ganadores del concurso
de baile, en sus modalidades: pasodobles, sevillanas
para jévenes y para maduritos.

Los centros Marfa Wolff nos ayudaron con los gas-
tos de la fiesta, y sus terapeutas, que nos acompafa-
ron ese dia, realizaron una dindmica con los asisten-
tes, con la que todos se divirtieron.

Un dia lleno de emociones, con gran participacion
de los asistentes en todas las actividades propuestas.

Un
momento
de relax
tras el

&% aperitivo.

e
| o

;\'J’?ﬂl’- Panorémica
~  delaplaza.

en plena
exhibicion.
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Comiendo
un
estupendo
men(
segoviano.

La “mano
inocente”
para la rifa.

Luis,
uno de los
afortunados.

Un momento
de la
dinamica

de Maria
Wolff.

En pleno
concurso de
pasodobles.



actividades y noticias

CONCIERTO ME OLVIDE DE VIVIR

Parte de la campana que, con el titulo Me olvidé de vivir,
organiza el programa de radio LA REBOTICA, a beneficio
del Programa Alzheimer de la Fundacién Reina Sofia, el
dia 22 de septiembre se celebrard una gala-concierto de
duetos formados por cantantes conocidos de todos, como:

M.2 Dolores Pradera y Clara Montes
Complices

Miguel Rios y Manda

Los Panchos y Tamara

Bebo Valdés y Diego El Cigala

Los Pecos y Andy y Lucas

José M.2 Guzmén y Esmeralda Grao
Joan Manuel Serrat y Sole Jiménez
Greta y los Garbo y Bustamante

‘WA LE R % A Inma Serrano y Tontxu
gala-concierto ' Miriam y Calderén
miércoles 22 de segtiemhre 2004 - 20:00 h. Palacio de Uistala-_qre Presentard la gala Julio Iglesias
NIETALECHY u i A .
‘ ” { ' Se editard un CD
oy
i La lucha contra el Alzheimer El acto estard presidido por Su Majestad La Reina.

Las entradas, de varios precios, ya estdn a la venta en El
Corte Inglés.

En AFAL tenemos a la venta entradas de 35 €.

También se pueden reservar entradas en el tfno.
91 535 77 10 (Azucena, Pilar o Eva).

o

L2 REB‘]F.I{E [ lbusirer También se puede colaborar con la compra de CDs, del
. a libro de cuentos premiados de La Rebotica y haciendo un
e a8 C . nite D = =y ingreso de Fila Cero al nimero de cuenta de Caja Madrid:

2038 1158 56 6800020985.
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LA DIABETES AUMENTA EL

los no diabéticos.

Universidad de Colonia (Alemania) y del Centro de estas tilceras son:

UN NUEVO CANAL PARA LAS NEUROCIENCIAS

La Fundacién Neurociencias y Envejecimiento, con la colaboracién de Fundacién Telefénica, ha
puesto en marcha un canal para la investigacion y el conocimiento de las enfermedades degenerati-
vas, integrado en la Red Internacional Solidaria (RIS).

Se trata de un canal que plantea el estudio y difusion de la Neurociencia desde un punto de vista
multidisciplinario, para comprender el origen de las funciones nerviosas, particularmente aquellas
mads sofisticadas, como el pensamiento, emociones y comportamientos, asi como sus enfermedades.

Este nuevo espacio, www.fundacionneurociencias.org, estd articulado en diferentes dreas que con-
tienen, entre otros asuntos, informacion sobre las neurociencias, acceso a asociaciones de enfermos y
sociedades cientificas, un centro de documentacién con multitud de informes y noticias en pdf, acti-
vidades, punto de encuentro con cartas y foros, etc.

RIESGO DE PADECER ALZHEIMER PREVENIR LAS ESCARAS

hSpglin un estlu diolpul;@i%ale.o en l_a revista The ];tr ) ridtrica y Gerontolégica (SEEG), las tlceras por
lc;.l{zées dOf szgr; 08), 108 dla d etlcoslﬁlenflnﬁlqa proba- i presion, llamadas también tlceras por dectbito,
tdad un o mayor de desarroliar Alzheimer que i escaras o llagas, afectan cada dia a unos 63.000 es-

Segun la Sociedad Espanola de Enfermeria Ge-

i panoles, especialmente ancianos, discapacitados
Por otra parte, la revista Proceedings of the Natio-
nal Academy of Sciences publica un estudio de la :

Diabetes Joslin (Boston, Massachussets) que sugiere :
que la resistencia a la insulina puede afectar a la fun-
cion de las neuronas y provocar algunos de los cam-

bios bioquimicos caracteristicos del Alzheimer.

La diabetes asociada a la obesidad afecta a un 20 %
de las personas con mds de 65 afios y también se re-
laciona con los problemas cardiovasculares y los fa- i

llos renales.

Fuentes: Diario Médico (febrero 2004) y Solidaridad

Digital (mayo 2004).

EUTANASIA Y DEMENCIA
EN HOLANDA

Una noticia de ACI DIGITAL, fechada en Roma el
pasado 4 de junio, asegura que el Colegio de Fiscales

en Utrecht, Holanda, determiné que, bajo condicio-
nes estrictas, la demencia puede ser una razon legi-

tima para aplicar la eutanasia.

Refiriéndose al polémico caso del médico que “ayu-
dé6 a morir” a un paciente de Alzheimer, el citado or-

ganismo dictaminé que el diagnéstico de Alzheimer !
es una causa insuficiente para decidir la aplicacién

peracion psiquica y padezca dolores insufribles.
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y enfermos.

Los principales factores de riesgo para desarrollar

La edad avanzada.
La calidad de la piel.
La pérdida de masa muscular.

La incapacidad de mover algunas par-
tes del cuerpo sin ayuda.

La desnutricion.

La pérdida importante de movilidad,
con la consiguiente permanencia senta-
do en sillén durante un nimero impor-
tante de horas.

La postracion en una cama o silla de
ruedas.

El sufrir patologias crénicas, como dia-
betes o hipertension arterial.

La incontinencia urinaria.

Las escaras, que, una vez aparecen, resultan de
muy dificil tratamiento, pueden, sin embargo, pre-
venirse. Es muy importante que no lleguen a apare-
cer. Para ello, el cuidador familiar debe estar bien in-
formado y formado en la manera de cuidar a su en-
fermo cuando ve que éste empieza a perder su
capacidad de andar, méxime si sufre incontinencia.

de la eutanasia, pero senal que si puede ser aplica- | Es el momento de acudir a la Asociacién en busca de

da cuando el paciente no tenga perspectivas de recu- i orientacion.



Ayidanos a ayudarles. Manual
del voluntario. Alzheimer
y otras demencias

Cundernns prrirticns
Enfermedod de Alifreimer

Virginia Silva Zavaleta
Colecciéon Cuadernos Practicos, n° 7.
Edita: AFAL. Madrid, 2004. 154 p4gs.

Prologado por Carmen Lavifa, la
presidenta de la Plataforma para la
Promocién del Voluntariado en Espa-
fia, este manual estd pensado para
ayudar, aconsejar y orientar al volunta-
rio en demencias, de una AFA o de
otras organizaciones, acerca de los
problemas que puedan surgir en su ac-
tividad, en cualquiera de las dreas de apoyo posibles. Re-
coge la amplia experiencia de su autora, psicéloga de AFAL
y Coordinadora de su Programa de Voluntariado, en el tra-
to con enfermos de Alzheimer y sus familias. Serd libro de
texto en los cursos de formacién de AFAL para sus aspi-
rantes a voluntario.

Donde se puede encontrar: en AFAL.

Cuadernos para un voluntario
de una Asociacion de Familiares
de Alzheimer

Flor de Juan Diéguez y otros autores

Edita: FEAFA Castilla y Leén. Ledn,
2004. 108 pags.

Con el formato de un cuaderno de
trabajo, este manual surge con la clara
vocacién de ser un instrumento précti-
co y muy claro que sirva de ayuda a los
veluntario voluntarios de FEAFA y, por extension, a

iyt . cualquier otra AFA que disponga de vo-
L luntarios. La sencillez y facilidad de uso,
&= U O convierten este libro —ilustrado con di-
bujos y que se apoya en el juego de co-
lores para distinguir los temas— en una

valiosa herramienta para el voluntario de cualquier AFA.

Cuaderno
para un

Doénde se puede encontrar: en FEAFA. Tfno.: 987 263 868.
E-mail: alzhleon@afacayle.org

Aspectos médico-legales
de las demencias

José Aso Escario, José Vicente Marti-
nez Quifiénez y Ricardo Arregui Calvo
Aspectos
médico-legales
de las demencias

Edita: Masson. Barcelona, 2004. 229
pags.

Se trata de un completisimo tratado
sobre las demencias y sus aspectos le-

gales, de tanta importancia para el
enfermo y el cuidador, que se inicia

un rato para leer

con una clara catalogacion de las demencias segtn sus
caracteristicas, para continuar con su relacién con el De-
recho y con la Bioética. Dirigido, con un lenguaje delibe-
radamente sencillo, tanto a profesionales especializados
como a cualquier interesado en profundizar en el cono-
cimiento de las demencias. Un libro que no debe faltar
en la biblioteca de ninguna persona u organizacion rela-
cionada con el Alzheimer y otras demencias.

Doénde se puede encontrar: en librerias especializadas.

Retos de la sociedad ..
biotecnoldgica. Cienciay Etica

Pedro Cuevasy otros

Edita: FAES (Fundacion para el Anéli-
sis y los Estudios Sociales). Avila, 2004.
336 pégs.

Ftos 00 13 eociediad BomenoiEcs.
Cisncin y Eica

Para abordar las vertientes cientifi-
ca, ética y social de la biotecnologia en
una sociedad moderna y globalizada,
la fundacién FAES organizé en julio de
2003 un curso cuyas ponencias reine
ahora este libro. Su objetivo es ofrecer
una vision rigurosa y una reflexion cri-
tica sobre la forma de estructurar el
progreso biotecnolégico y sus aplica-
ciones. Incluye temas tan interesantes
como el genoma humano, el impacto de la biotecnologia
en la alimentacién humana o la manipulacién genética de
los seres vivos.

Donde se puede encontrar: dirigirse a FAES. Tfno 91 576
68 57. E-mail: fundacionfaes@fundacionfaes.org.

El camino a Santiago. Andares de un
peregrino en la Espaiia del siglo XII

Inés Ruiz Montejo

Edita: Foca. Madrid, 2004. 154 pags. ' .
% U1z Mo NTEIOL W

ELCAMINO

La autora, profesora de Arte Medie-
val el la Universidad Complutense de
Madrid, ha donado a AFAL los dere-
chos de autor de este libro, construido

a partir de la informacién recogida del
viaje de peregrinacién a Compostela,
entre los afios 1130 y 1140, de Aymeric

Madires de un
prepgring iu la
Bagada del
gl K1)

Picaud, posible clérigo francés, que
aportdé noticias de la época sobre eta-
pas, lugares y condiciones del llamado
camino francés, a modo de pautas y
consejos. De su mano, nos adentramos
en el viaje del peregrino con el deseo
de vislumbrar, a través de sus referen-
cias, un reflejo veraz del Camino jacobeo en los reinos his-
pano-cristianos del siglo XII. Este libro tiene un precio muy
ajustado (10 €), con intencién de que todos puedan ad-
quirirlo, a beneficio de AFAL, en este afio jubilar.

Donde se puede encontrar: en librerias.
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voluntariado

Formacion para voluntarios que se inician

Siguiendo con la programacién de las actividades, el préximo Curso de Formacién para nuevos volun-
tarios tendrd lugar del 18 al 22 de octubre del presente afio, en horario de tarde, de 16.00 a 19 horas.

Nuestro voluntariado
en el salon inmobiliario

Gracias a la colaboracién y generosidad
del la Fundacion AEQUITAS, que nos ce-
di6 un espacio en su stand, por segundo
ano consecutivo, nuestros voluntarios es-
tuvieron dando informacion y repartien-
do nuestro material informativo a todas
aquellas personas que se acercaron al II
Salén Inmobiliario de Madrid, del 23 al 26
de junio en IFEMA, cumpliendo asi con
uno de los objetivos de AFAL: la divulga-
cion de nuestra labor en la sociedad.

Curso de reciclaje para voluntarios

Para facilitar la asistencia, cada curso se impartird en dos sesiones horarias: mafiana y tarde.
Los que deseen asistir pueden llamar a AFAL en su horario habitual.
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voluntariado

Plan regional del voluntariado

Se ha puesto en marcha el 1.« Plan Regional de
Voluntariado de la Comunidad de Madrid bajo el
lema Entre todos, para todos. Este plan tendrd
como objetivo la necesidad de sefialar caminos
de futuro, ejes de crecimiento y lineas de encuen-
troy, sobre todo, servird para la potenciacion, de-
sarrollo y cualificacion de la participacion civica.

Curso practico de
estimulacion al enfermo

Objetivo: Capacitar al voluntario para estimu-
lar al enfermo en su entorno familiar durante su
acompafamiento en el domicilio.

Horario de mafiana: Miércoles, 29 de sep-
tiembre, de 10.00 a 14.00 h.

Horario de tarde: Martes, 28 de septiembre,
de 16.00 a 19.00 h.

Requisitos: S6lo para voluntarios de AFAL que
estén realizando acompafiamiento al enfermo
en el domicilio.

Gratuito.

Monitores: David Losada y Virginia Silva.

DE VOLUNTARIAL

DE LA COMUNIDAD DE

-\ .l_h

Este Plan estd siendo elaborado por un equi-
po técnico de profesionales en el mundo del
voluntariado designado por la Comunidad de
Madrid. Para la culminacién de este primer
Plan, se calcula un periodo de elaboracién de
ano y medio.

Taller de relajacion

Objetivo: Entrenar al voluntario para alcanzar
una relajacion profunda que sea liberadora de
estrés.

Horario de manana: Martes, 5 de octubre, de
12.00 a 13.00 h.

Horario de tarde: Miércoles, 6 de octubre, de
17.00 a 18.00 h.

Requisitos: Ser voluntario de AFAL.
Gratuito.

Monitor: Enrique Castillo.

IEl vigina
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G.A.M.A.

Como todos sabéis, el grupo de Usera tiene ya seis
afios de existencia. Ahora nos reunimos en el Centro
de Salud «Las Calesas». Queremos dar las gracias al
gerente, a los médicos, a las trabajadoras sociales,
enfermeras... a todos los que hacen posible que
nuestros familiares de enfermos de Alzheimer pue-
dan tener un sitio donde reunirse y descargar la ten-
sién que produce el cuidado diario de nuestros en-
fermos, que tanto necesitan de nuestra ayuda.

El GAMA de Usera sigue siendo un grupo fuerte,
donde se puede encontrar apoyo y amistad y se pue-
de hablar libremente, ya que te escuchan y te com-
prenden.

El grupo de Carabanchel va subiendo de asisten-
cia, creo que es el mds numeroso. Lo coordina mi
compafera Dolores Herrdez y se retinen los jueves
en el centro de salud de General Ricardos, donde
también cuentan con el apoyo de médicos, trabaja-
doras sociales, enfermeras, etc. A todos ellos tam-
bién va nuestro agradecimiento. jGracias a todos!

Quiero contar la experiencia que hemos vivido los
dos grupos con el taller de risoterapia, que nos ha
permitido comprobar el valor de la risa, que hace
que la vida del cuidador se haga mds llevadera. Y de
nuevo quiero dar las gracias, en este caso a la traba-
jadora social de San Filiberto, Alicia Lépez, por ce-
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dernos el gimnasio para realizar las cuatro sesiones.
Y gracias también a Mercedes, nuestra monitora, por
dar un poco de tu tiempo a estos familiares que lo
pasaron tan bien y por conseguir que, por unas ho-
ras, rieran y lloraran, pero esta vez de risa.

Algunos comentarios referentes a estas sesiones:

Marisol cuenta que hacia 20 afios que no reia con
tantas ganas.

Valentin dice que le supo a poco.

Rafael lo pasé tan bien que se queria llevar a Mer-
cedes a su casa.

Angel (un enfermo de Alzheimer que asisti6 y par-
ticipé como todos) le pregunté a la monitora que
cuando habia otra boda; para él fue una fiesta don-
de vio alegria.

Domi, la més «joven» del grupo, aun dependiendo
de su garrota, participd y disfruté como una nifia.

A Conchi, nuestra secretaria de los dos grupos,
Mercedes le demostré que se es capaz de despertar
después de un largo dia y una mala noche. Gracias,
Conchi, por hacernos la fotografia.

También tuvimos oportunidad de conocer a Mari
Luz, del grupo de Carabanchel, que ri6 tanto que todos
nos contagiamos de su risa. Nos hizo de «ga-
llo», un gallo de lo mds divertido.

Todos han dicho que fueron pocos los dias
y que les gustaria repetir. Yo animo a todos a
que, si tenéis ocasion de asistir a un taller de
risoterapia de los que ofrece AFAL, no os lo
penséis, es muy beneficioso para todo.

Que la alegria de la risa entre en vuestros
corazones y poddis transmitir a vuestro fami-

liar el amor con sonrisas. No dejéis de sonreir
avuestro enfermo. Un abrazo para todos.

Carmen Rico




vivencias

Tarde te quise,
madre, pero...

rcuanto te quiero!

Alo largo de nuestra ya dilatada vida, tuvimos muchas diferencias. Discutiamos con
frecuencia, nuestros caracteres eran muy distintos. En muy pocas ocasiones dialogdbamos =
como madre e hija. [

La vida no te fue nada facil. Tuviste que pasar tres veces por el trance mds antinatu-
ral que existe, sobrevivir a la muerte de tres de tus hijos. Es muy probable que este -
hecho marcara tu existencia, bastante gris siempre. No te gustaban las fiestas, ni
disfrutabas con ellas. Repetias con frecuencia que donde mejor te encontrabas era ¥
en tu casa, y a su cuidador dedicabas la mayor parte del tiempo. Hacias pul

ganchillo, cosfas, cocinabas, limpiabas... y no echabas nada en falta.

Siempre me dedicaste muy poco tiempo. Mi hermano Juan nacid tres ano
mds tarde que yo y, con sélo un afio de vida, le detectaron una enfermedad ¢
termind con él con sélo doce afnos. Juanin te necesitaba mucho, por egl?’t 0
vidaste un poco de mi. Y este distanciamiento lo hemos acusado siemp }3 "y

yo

Fue necesario que algo tan cruel como el Alzheimer se manifestara, p
tomar conciencia de cudnto te quiero. Fue necesario verte desvalida, perdida
en el vacio, derrotada, vagabunda, siempre triste e intitil segin los canones,
para que yo te sintiera mds titil que nunca.

iCuanto hemos pasado juntas! El desconcierto de las primeras fases de la en-
fermedad cuanto nos hizo sufrir. Enfrentamientos continuos, conversaciones in-
coherentes, violencia verbal y a veces fisica, y cansancio, mucho cansancio. Qué
ingrato eres, Alzheimer. Cudnto dueles, cudnto dafio haces. Cudnta soledad,
cuantos interrogantes, miedos, angustias, cuanto llanto, contenido unas veces,
silencioso otras, a «moco tendido» las menos. Cuanto dolor, cuanta tristeza.

Después vino la fase de las mananas en el centro de dia. En total, diez meses.
Al principio volvias contenta, podias relacionarte, hacer cosas. A veces conocias
tu casa, tus cosas, tu familia, tus amigos. Otras veces, ni siquiera eso.

Después, la residencia. Dejarte alli ha sido la experiencia mds dura de mi -
vida. Lejos de casa, a 35 Km. que resultaban eternos por los continuos atascos*
que tuvimos que soportar casi a diario. Cudntas lagrimas derramadas en ese
trayecto. Cudnta desolacion en tu cara cuando nos despediamos. Luché cuan-
to pude por tenerte mds cerca y poder dedicarte mds tiempo. Y lo consegui.
Ahora estds a s6lo cuatro Km. de casa, y esto para mi es la mejor loterfa.

*

Pero no todo es malo, madre. Parecerd una aberracion decir que tu enferme- =&
dad (que no he podido evitar) ha sido para mi un auténtico regalo. Pero es cier- °
to, por ella he podido conocer y convivir con dos colectivos que desconocia: los
ancianos y los enfermos demenciados. Por ella he podido identificarme con el do-
lor, el sufrimiento y la soledad de muchas personas que compartﬁnmigo lo
que son y lo que tienen. Por ella he podido valorar la auténtica a; ad, y el
dnimo y apoyo recibido de tantas personas. Por ella he conocidoféﬁca-
cién y el carifio de los profesionales que trabajan con vosotros. Por ella,
debes saber que tus hijos (mi hermano y yo) estamos contigo. Por ella
doy gracias cada dia por el don de la fe que ti sembraste en mi. Por .
ella experimento cada dia que Dios, aunque a veces no lo entien-
da, me quiere, me sostiene, me ayuda. Por ella he podido que-
rerte como no imaginaba. Por ella me tendrds siempre a tulado. e

|| [ A

-

Me duele muchisimo tu dolor. Vive todo lo que Dios quiera, yo no me voy
a cansar. Porque tarde te quise, madre, pero... jcudnto te quiero! "f

Cecilia Gomez Grano de Oro




Qué es...
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Blanca Entrena Palomero
Coordinadora de la Fundacion Aquitas

Constituida en 1999, la Funda-
cion Aquitas nace con la mision
de mejorar las leyes que afectan a
menores, personas con discapaci-
dad y personas mayores, y para el
asesoramiento sobre la forma de
ejercitar la capacidad juridica y de
obrar de las personas con disca-
pacidad. Para ello, atina los es-
fuerzos que, por separado, reali-
zaban muchos notarios, ponien-
do sus conocimientos al servicio
de la sociedad en una labor de
asesoramiento gratuito a los co-
lectivos menos favorecidos, a
aquellas personas que normal-
mente No se acercan a una nota-
rfa y que estdn necesitados de
asesoramiento acerca de sus de-
rechos y de la forma de ejercitar-
los. En esta labor, la Fundacion
Aquitas colabora con todas aque-
llas entidades que, sin dnimo de
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lucro, ayudan a colectivos desfa-
vorecidos de nuestra sociedad.
Del mismo modo, se relaciona
con todo tipo de organizaciones e
instituciones publicas, como Fis-
calia General del Estado, Consejo
General del Poder Judicial, Minis-
terio de Justicia, Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, funda-
ciones tutelares, consejerias de lo
social, asociaciones de enfermos,
mutualidades de discapacitados
psiquicos, universidades...

En el articulo V de sus Estatutos,
se expresa que La Fundacion
Aquitas tiene como fin esencial la
prestacion de ayuda y colabora-
cion para potenciar el desarrollo y
efectividad de los derechos de las
personas que, sea por razones de
edad o por enfermedad fisica o
psiquica, sea por pertenecer a de-

€
€

terminados colectivos socialmente
menos favorecidos, estdn necesita-
das de una especial proteccion.

Las actividades de Aquitas se
encuentran bajo la direccién de
su Patronato, presidido por Juan
Bolds Alfonso, también Presiden-
te del Consejo General del Nota-
riado y notario de Madrid.

Como parte de los logros de su
misién en beneficio de los colec-
tivos mds necesitados de protec-
cion juridica, Aquitas vio en 2003
realizados dos de sus grandes
proyectos:

1. La promulgacion de la Ley
41/2003, de 18 de noviembre, de
Proteccion Patrimonial de las Per-
sonas con Discapacidad y la modi-
ficacion del Codigo Civil, de la Ley
de Enjuiciamiento Civil y de la Nor-
mativa Tributaria, con esta finali-
dad. En esta ley volcd la Fundacion
Zquitas dos afios de trabajo, en el
que colaboraron asociaciones e
instituciones del dmbito de la dis-
capacidad y atencién a personas
mayores (CERMI, AFAL, FEAPS,
ONCE, TAU y otras). A destacar en

M.2 Fernanda Ayan, Directora
de Programacion y Concertacion

Asistencial de Obra Social Caja Madrid;

Blanca Entrena, Coordinadora
de la Fundacion Z£quitas, y Blanca Clavijo,
Presidenta de AFAL, a la salida de un acto.



El Juicio
de Capacidad
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con la colaboracion de AFAL

esta ley es todo lo referente al patri-
monio protegido de las personas
con discapacidad y su régimen fis-
cal, la autotutela y poderes en pre-
visién de la propia discapacidad, y,
por ultimo, el contrato de alimen-
tos y derecho de habitacién.

2. La constitucién del Foro
Justicia y Discapacidad, que co-
ordina el trabajo de los distintos
profesionales del mundo juridico
y de los ministerios relacionados
con la proteccién juridica de las
personas con discapacidad: Fisca-

Ponencia de Blanca Clavijo en unas Jornadas
de la Fundacion Aquitas, realizadas

lia General del Estado,
Ministerio de Justicia, Mi-
nisterio de Trabajo y
Asuntos Sociales, Consejo
General del Poder Judi-
cial, Consejo General de
la Abogacia y Consejo Ge-
neral de Procuradores.

Ademss, la firma de un
convenio marco entre el
Consejo General del Po-
der Judicial y la Funda-
cién Aquitas en materia
de formacién, investiga-
cién y publicaciones, ha
intensificado la participa-
cién de esta ultima en
cursos, coloquios y mesas
redondas, tanto en el &m-
bito investigador como
en el formativo, dirigido a
todos los miembros de
ambas instituciones. Lo
mismo ha ocurrido con el
convenio marco de cola-
boracién entre la Fiscalia
General del Estado y la
Fundacion £Aquitas.

Aquitas ha instituido un Premio
de Investigacién Juridica anual,
que ha celebrado ya dos ediciones.

La Fundacidn organiza diversas
Jornadas al afio, en diferentes ciu-
dades espafiolas, sobre temas va-
riados, relativos a la proteccion
juridica de los colectivos antes
mencionados.

La Fundacién £Aquitas lanz6 en
2004 una linea editorial propia,
con la coleccién La Llave, de la
que se han editado ya los dos pri-
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meros titulos, que van recogiendo
las ponencias de las sucesivas Jor-
nadas de la Fundacion.

Queremos insistir en que el ase-
soramiento es uno de los objetivos
prioritarios de la Fundacién. A
este fin se han dirigido las pasadas
Jornadas de Granada, las de Valla-
dolid, el curso en el Consejo Gene-
ral del Poder Judicial y otras mu-
chas actividades. Todo ello realiza-
do con la colaboracién de més de
200 notarios voluntarios por toda
Espafiay con la de otros amigos de
asociaciones como AFAL, a través
de su presidenta, Blanca Clavijo,
presente en todas nuestras Jorna-
das, y de M. Jestis Morala, quien
nos acompara en numerosas oca-
siones y es la responsable de que
tengamos recuerdos graficos de
nuestros acontecimientos.

La labor mds préxima al ciuda-
dano, se lleva a cabo diariamente
a través del consultorio en nues-
tra web, www.aequitas.org, que
cuenta con quince notarios que,
de forma voluntaria y altruista, se
comprometen a prestar asesora-
miento a los particulares o asocia-
ciones que necesiten preguntar
algo. Esta pagina atiende numero-
sas consultas, llegando a un am-
plio circulo de personas. También
puede dirigirse el interesado al
E-mail info@aequitas.org.

Animamos a todos a utilizar la

tarjeta VISA EQUITAS. De este
modo, sin coste alguno para su
usuario, éste ayuda a financiar
nuestros proyectos.

' : ~ B AFAL en el stand de Fundacion Aquitas
Acto de constitucion del Foro Justicia y Discapacidad. en el | Salén Inmobiliario de Madrid.
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Pertenecientes a la linea
editorial de AFAL

Coleccion Cuadernos Practicos

Colabora: 0BRA SOCIAL CAJA MADRID

0 Alzheimer. El reto del siglo xxi (Agotado).

1 Guia practica de cuidados para personas afectadas
de enfermedad de Alzheimer. Cuidados de enfermeria. (Agotado).

2 :Como debemos tratar y cuidar a una persona con
enfermedad de Alzheimer? Perspectiva Bioética.

3 Aspectos juridicos de la enfermedad de Alzheimer.
4 Aizheimer: hechos y dichos de sus cuidadores.

5 Comienza un nuevo dia —jAlzheimer!, una vision penetrante
sobre el sentido de la vida—.

6 Respuesta a los problemas de enfermeria mas comunes en
los enfermos de Alzheimer u otras demencias.

7 Aytdanos a ayudarles. Manual del voluntario. Alzheimer
y otras demencias.
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Otras ediciones
de AFAL

El Baul de los Recuerdos

Manual de estimulacion
cognitiva para enfermos de
Alzheimer en ambiente familiar

Conseguidos, en algunos casos, con un descuento sobre precio de libreria

En casa tenemos un enfermo de Alzheimer
(Edicion corregida, de CEAFA).

Amami, Alfredo... y otras historias clinicas
(Coleccion de relatos). A beneficio del Banco de Tejidos para Investigacion Neurologica.

Para poder examinar y/o conseguir cualquiera de estos libros, se puede acudir a la sede de AFAL,

en horariode 9a 14 h.y de 16 a 19 h., de lunes a jueves, y en los meses de junio, julio y agosto de 8 a 15 h.




alleres

Cursos

Dias: de lunes a jueves. 20 horas.

Horario: de 16.00 a 19.00 h.

Monitores: profesionales expertos en cada disciplina rela-
cionada con el Alzheimer.

Precio: 40 €.

Persona de contacto: Eva Lopez, trabajadora social de AFAL.
Grupo de unas 20 personas.

Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.

Talleres

Duelo

Dias: cinco miércoles del mes.

Horario: tardes, 16.30 — 18.30 h.

Precio: 10 €.

Requisitos: cuidadores de enfermos en fase muy avanza-
da o ya fallecidos.

Monitor: Manuel Nevado, psic6logo de AFAL.

Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.

Aspectos juridicos de la enfermedad
de Alzheimer u otras demencias

Dias: cuatro jueves del mes.

Horario: tardes, 16.30 — 18.30 h.

Precio: 10 €.

Objetivos: resolucién de dudas sobre incapacitacion, in-
ternamiento, testamentos, etc.

Monitora: Marfa Luisa Serrano, asesora juridica de AFAL.
Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.

Relajacion

Dias: siete miércoles.

Horario: tardes, 17.00 - 18.00 h.

Precio: 10 €.

Objetivos: aprender a alcanzar una relajacién profunda, li-
beradora del estrés.

Monitor: Dr. Enrique Castillo.

Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.
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Movilizaciones vy transferencias

Dias: cinco jueves.

Horario: 16.00 — 18.00 h.

Precio: 40 €.

Objetivos: ensefar al cuidador familiar a movilizar a un
enfermo con dificultad para la marcha o que ya no cami-
na, sin causarle lesiones ni causarselas a si mismo.
Monitor: Alvaro Redondo.

Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.

Dias: 4, 11, 18 y 25 de marzo y 1 de abril (jueves).
Horario: 16.00 — 18.00 h.

Precio: 40 €.

Objetivos: ensenar al cuidador familiar la manera adecua-
da de ayudar al enfermo en las actividades de la vida dia-
ria del enfermo leve o moderado.

Monitor: Alvaro Redondo.

Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.

Masaje =~

Dias: cinco jueves.

Horario: tardes, 16.30 - 18.30 h.

Precio: 40 €.

Objetivos: ensenar al cuidador familiar a relajar los mus-
culos del enfermo avanzado mediante masaje.

Monitora: Natacha Izquierdo.

Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.

Taller deMemoria

Dias: una semana (de lunes a viernes).

Horario: 10.00 — 13.00 h.

Precio: 10 €.

Dirigido a: cuidadores familiares con quejas de memoria,
para su entrenamiento.

Monitora: Sonia Bermejo.

Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.

Tall ie higi | ]
Dias: 22 de abril y 20 de mayo (jueves).

Horario: 11.00 - 13.00 h.

Precio: 10 €.

Dirigido a: cuidadores familiares de enfermos moderados
que necesitan supervision para realizar su higiene bucal
diaria.

Monitora: Dra. Cristina Lépez Soto.

Los interesados deben llamar a AFAL (91 309 16 60). Las fe-
chas se concretardn cuando se haya formado un grupo de
unas 10 personas.



Avisos a los socios de AFAL

Con objeto de dar cumplimiento a lo dispuesto por la normativa tributaria en materia de de-
ducciones practicables en la liquidacion del IRPE y dentro del marco de las entidades benefi-
ciarias del Mecenazgo, en el que se incluye AFAL, les rogamos nos faciliten —personalmente en
nuestra sede o telefénicamente en el 91 309 16 60— el NIF completo (letra incluida), asi como
su direccion actualizada, para hacerles llegar, en su momento, el certificado de donativos.
Aquellos socios de cuyos datos completos no dispongamos, no podrdn recibir este certificado.

Sabiendo que la Comunidad de Madrid haria una convocatoria
en 2004 para la concesion de ayudas econémicas a las familias
que, cumpliendo determinados requisitos, atienden en su domi-
cilio a una persona mayor con dependencia, AFAL hizo un cuida-
doso seguimiento para conocer puntualmente la fecha de publi-
cacién en el BOE y comunicarlo a sus socios.

2 i Pues bien, se publicé el 6 de agosto, con plazo de un mes.
_ Ty ~ Dado que para dar cumplimiento a lo requerido para poder acu-
ir a esta convocatorla se necesuan algunos dias realizando gestiones, resultaba dificil llegar a tiempo para una
familia que se hubiera desplazado de su domicilio y volviera en septiembre (que son la mayoria).

Por otra parte, la convocatoria no era formalmente completa, pues faltaban los formularios. Las trabajadoras so-
ciales de AFAL pudieron comprobar que, el 8 de agosto, ni los Servicios Sociales de las Juntas Municipales ni el te-
léfono de informacion 012 ni los Centros de Mayores de la Comunidad de Madrid conocian atin esta convocatoria,
por lo que no podian informar a los ciudadanos que llamaban.

Por todo lo anterior, AFAL envio, el 9 de agosto —al Director General del Mayor, José Maria Alonso Seco— un es-
crito de protesta con la peticion de prérroga de plazo. Al publicar en el BOE de dia 11 de agosto los formularios
que faltaban, el plazo contard hasta el 13 de septiembre (ver pag. 22 de esta revista).

ATelefonica Mdviles, que, desatendiendo el compromiso adquirido con AFAL Yy el colectivo de enfermos de Alz-
heimer de Madrid —y a pesar de haber ya recibido a un nutrido grupo de cuidadores para participar en un ensayo
sobre un localizador de enfermos extraviados, a los que habia prometido la entrega gratuita de un teléfono— sin 2

explicacién alguna, ha abortado este proyecto.

AYUDANOSA AAYUDAR

Para ser spcio/a de AFAL, envie esta solicitud por correo a:
ASOCIACION DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER (AFAL)

v General Diaz Porier, 36 - 28001 MADRID afal
v°|untarias d Deseo hacerme socio/a de AFAL con una cuota de ‘ ‘ euros anuales®
NOMDIE ....oooooc s APEIIAOS ....ooooooeveiiise s
AFAI' DOMUCHTIO oo [0 o%=1 [ F= T [OOSR
EVVCTVETE T ATO de NACIMIENtO ... TelEfONO ..o CoPror,
en la Cuenta Parentesco con el enfermo............oooooocooooreeeeccoeeeeeecceeeee. Nombre del enfermo ...
de a Asociacion DOMICILIACION BANCARIA
CAJA DE MADRID BANCO ..o DUIECCION ....o..oooeeeeeee e
Glorieta de Biloao, 5 RSt B, CoP. ettt
06C: Cddigo entidad DDDD Cédigo sucursal DDDD D.C. DD Num. de Cuenta ‘ H H H H H H H H H ‘
2038 1602 13 6800003589 recna L 11 T[T Firma:

Les agradeceria atendieran contra mi cuenta los recibos que presentara la Asociacion de Familiares de Enfermos de
Alzheimer (AFAL), sirviendo esta inscripcion como autorizacion bancaria.

Los anteriores datos personales se incluiran en el fichero de socios o de colaboradores que AFAL 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.






