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hen our REVISTA DE ALMA (ALMA

MAGAZINE) made its first steps in June 2010

and we presented our first copy I said, from this
very space, that for me it was a great honor, pleasure and
responsibility to be able to participate in that initial edition,
concetved to be shared with all of you who ave interested in
making the utmost efforts in the fight against the disease and
devoted to caring for the sick and their cavegivers family.
1t is with equal pride and satisfaction that I want to
present you today with the second copy of our Magazine,
having the same goal, and also being the result of the
continuous work of our volunteers’ team.
In this opportunity we ovient our interest towards other
important subjects included in the Magazine, the line of ideas
related to “A CHANGING MELODY?, as presented
during ADI s vecent International Alzbeimer’s Conference,
in Toronto, Canadn, and that fully coincides with our
thoughts and experiences.
In this sense we intend to continue accompanying the trend
towards a change in the perception on dementin, by trying to
eliminate the stigma, stimulating “listening” to the very people
diagnosed with the disease, defending their autonomy.
We know that in our country theve arve many people, family
caregivers, health professionals who walk avound with these
idens. The same holds true for the very people that after
being diagnosed confront and challenge the disease,
accompanied by their families.
They are the great examples that provide us with the drive,
strength and courage to continue on this path. So this edition is
devoted to them with their testimonies of thouwghts and action.
And most especially to Mr. Pasqual Maragall and his wife
Diana, who visited our country and honoved us with a visit
to our offices.
On behalf of all our Association’s members, I thank you for
the words of encouragement we received when our first edition
was launched and I hope that through these pages we may
continue working together alony this path.

Best wishes,
Ana Maria Bosio de Baldoni

Traduccion: Beatriz Bery




uando ln REVISTA DE ALMA dio sus primeros
pasos en junio de 2010 y presentamos el primer
ejemplar expresé, desde este mismo espacio, que era
para mi un gran honor, placer y vesponsabilidad el poder
participar de esn edicion inicial, pensada para ser Aina Marc Bosio
compartida con todos ustedes, intevesados en brindar sus
esfuerzos en la lucha contra la enfermedad vy dedicados al cuidado de quienes
estan enfermos y sus familiares cuidadores.
Con igual orgullo y satisfaccion deseo presentaries hoy el segundo ejemplar de
nuestra. Revista con el mismo proposito, vesultado de ln tarea continuada de
nuestro equipo de voluntarios.
En esta oportunidad ovientamos nuestro interés, entve otros temas de gran
importancin incluidos en ln Revista, a ln linea de ideas relacionadas con el
“CAMBIO DE MELODIA?, como se presento en la reciente Conferencin
Internacional de Alzbeimer de la ADI, Asociacion Alzheimer Internacional,
en Toronto, Canadd, coincidentes con nuestros pensamientos y experiencias.
Pretendemos en este sentido sequir acompanando la tendencia a cambinr
la percepcion sobre la demencia, a tratar de eliminar el estigma, de
estimudar el “escuchar” a las mismas personas diagnosticadas con ln
enfermedad, a defender su autonomin.
Sabemos de muchas personas en nuestro pais, familiares cuidadores,
profesionales de ln salud que caminan estas ideas. También lo hacen las
mismas personas que una vez diagnosticadas enfrentan y desafian ln
enfermedad, acompanados de sus familiares.
Son ejemplos que nos impulsan y alientan para continuar este camino. A ellos
esta dedicadn esta edicion con sus testimonios de pensamientos y accion.
Y en especial al serior Pasqual Maragall y su esposa Diana, que visitaron
nuestro pais 'y nos honraron con su paso por nuestra casa.
En nombre de los miembros de nuestra Asociacion, agradezco profundamente
las palabras de aliento recibidas por ln primera edicion de nuestra Revista y
espero, o traveés de estas paginas, continuar juntos en esta LAvea que nos une.

Afectuosamente
Ana Marvia Bosio de Baldoni
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Un nuevo concepto
““El paciente con

Alzheimer Prodromico’

n los ultimos 200

anos se ha duplicado

la expectativa de vida
a nivel mundial. En Ar-
gentina entre los afos
1950 y 2000 aumenté un
100% la poblacién general
y un 700% la poblacién
mayor de 80 anos. La en-
fermedad de Alzheimer es
una enfermedad que au-
menta con la edad, llegan-
do a ser en los ultimos
anos una epidemia. Se sa-
be que en Argentina hay
500.000 pacientes y es un
serio problema para la Sa-
lud Puablica Nacional.

El limite entre el enve-
jecimiento normal y la en-
fermedad de Alzheimer
(EA) se ha convertido en
los tltimos anos en un fo-
co central de investigacion.
Se ha demostrado que em-
pieza en el cerebro al me-
nos 10 anos antes de que
aparezcan la pérdida de
memoria. Por otra parte es
claro que si con un trata-
miento se pudiera retrasar
el comienzo clinico de la
enfermedad 5 anos, se re-
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ducirfa en un 57% el na-
mero de pacientes en una
generacién. En costos eco-
némicos Medicare (USA)
puede bajar con esto de
$627 billones a $344 bi-
llones de ddlares.

En este camino se ha
definido recientemente el
termino de “Alzheimer
prodrémico” para aquellos
pacientes que tienen un le-
ve deterioro cognitivo (no
presentan atin una demen-
cia) y marcadores biolégi-
cos de enfermedad de Alz-
heimer.

Esto es posible debido
al desarrollo y difusién de
estos bio-marcadores al-
gunos de los cuales pue-
den estudiarse en liquido
cefalorraquideo (reduccién
del Af42 y aumento de la
tau fosforilada) o a través
de neuro-imdgenes estruc-
turales (volumetria de hi-

Prof. Dr. Ricardo F. ALLEGRI

Jefe del Servicio de Neurologia Cognitiva del Instituto
Neuroldgico Raul Carrea (FLENI)

Investigador de Carrera del CONICET y del GCBA.

pocampo) o funcionales
(PET con marcador ami-
loideo).

Hasta hace poco tiem-
po estos estudios eran so-
lo posibles en trabajos de
investigacién de centros
muy especializados del ex-
tranjero, sin embargo los
mismos ya se¢ estan inves-
tigando en nuestro medio
y se espera que se trasladen
a la clinica en nuestro pa-
is en los proximos anos.

La identificacién de pa-
ciente con enfermedad de
Alzheimer prodrémico es
de gran importancia, de-
bido a que se estdn des-
arrollando estrategias pre-
ventivas o y nuevas tera-
péuticas.

Dr. Ricardo F. Allegri
Presidente del Comité
Cientifico de ALMA




Conferencia
Internacional

n la ciudad de To-
Eronto, Canada, tuvo
lugar la 26*.“Con-
ferencia Anual Internacio-
nal de ADI, Asociacion de
Alzheimer Internacional,
entre los dias 26 al 29 de
marzo.

Se reunieron aproxi-
madamentel500 delega-
dos de sesenta paises, in-
vestigadores, profesiona-
les de la salud, médicos
de familia y las personas
con demencia

El tema fue “El ros-
tro cambiante de la de-
mencia”.

El Doctor Jacobo Roy,
de India, fue designado
como nuevo presidente
de ADI y asumira funcio-
nes al término de la ¢jer-
cida por la Dra. Daisy
Acosta.

Como presidenta de
A.L.M.A., miembro de
ADI, la Sra. Ana Baldo-

ni represent6 a la asocia-
cién y participo en las
reuniones y conferencias
programadas.

Un aspecto a destacar:
los delegados considera-
ron las cuestiones perti-
nentes a la proxima Cum-
bre de Alto Nivel de En-
termedades No Transmi-
sibles, que se celebrard en
septiembre de 2011 en las
Naciones Unidas y ob-
servaron que las conse-
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cuencias del envejecimien-
toy el riesgo asociado a la
enfermedad de Alzheimer
y otras demencias es un
factor clave para la sus-
tentabilidad social y eco-
nomica del siglo 21 y, por
lo tanto, debe ser un com-
ponente esencial de las
consideraciones de la
ONU de las enfermedades
no transmisibles y efectua-
ron las siguientes conside-
raciones para la Cumbre:

REVISTA DE ALMA /// 5



- La enfermedad de Alz-
heimer y otras demencias
deben ser reconocidas, de
manera explicita, como
prioridades dentro de las
enfermedades no trans-
misibles.

- La Cumbre debe consi-
derar y actuar sobre la evi-
dencia documentada en
los informes ADI de
2009,/10.M

- Reconocer la importan-
cia fundamental en los
procesos de envejeci-
miento y las personas ma-
yores, la epidemia de las
enfermedades no trans-
misibles.

- Adoptar las recomen-
daciones sobre atencion
mas eficaz, la deteccién
temprana y el diagnosti-
co como parte de las es-
trategias esenciales para
la prevencién y cura, y las
innovaciones para el tra-
tamiento.

-Estrategias para llegar a
las personas mayores y a
aquellos con EA y otras
demencias, deben incluir-
se en las acciones relacio-
nadas con el resultado de
la cumbre.

- La carga fiscal del cui-
dado y el impacto en las
familias y los cuidadores
debe tener un reconoci-
miento especial como
una via esencial para el lo-
gro de los Objetivos de

6 //Il REVISTA DE ALMA

Desarrollo del Milenio.
- El resultado de la cum-
bre asegura intervencio-
nes eficaces para aumen-
tar el acceso de las per-
sonas mayores y aquellos
con enfermedad de Alz-
heimer y otras demencias
ala salud y a los servicios
sociales esenciales.
Cabe destacar que
fueron importantes y de
gran nivel las presenta-
ciones de los conferen-
cistas, cubrieron un am-

Pta. ADI
Princesa Yasmin
Aga Khan

plio rango de las cuestio-
nes mas relevantes con-
cernientes a la enferme-
dad, investigaciones, tra-
tamientos, las personas
con demencia, sus cuida-
dos, etc., y también ocu-
po espacio especial el te-
ma de autonomia de las
personas enfermas.?)

Asi mismo fueron no-
tables la impecable orga-
nizaciéon del evento y la
cordialidad de los anfi-
triones.

Mas informacion:
(1) bttp://www.alz.co.uk/worldreport / (2) www.adi2011.01y
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Costo-Efectividad

en servicios de demencia

Estimados amigos,

Saludos cordiales desde Londres!,

Esta mafiana, tuve la oportunidad de asistir a la
presentacion de un informe elaborado por el Grupo
Parlamentario de Todos los Partidos (APPG) y la So-
ciedad de Alzheimer acerca de costo-efectividad en
servicios de demencia.

La APPG es un grupo de parlamentarios de to-
das las partes, trabajando a través de las fronteras
politicas sobre los cambios politicos y estan en es-
trecha relacion con la Sociedad de Alzheimer de In-
glaterra, Gales e Irlanda del Norte.

La sociedad en el Reino Unido esta gastando ac-
tualmente £ 20 mil millones (EE.UU. $ 32 mil millo-
nes) en la demencia y el informe intenta ver como se
gasta ese dinero y si se puede mejorar la relacion cos-
to-efectividad. Y el resultado mas sorprendente es que
al ofrecer una mejor atencion y apoyo, no sélo puede
mejorar la vida de las personas con demencia y sus
cuidadores, sino también jahorrar dinero!

El grupo estudi6 la atencién hospitalaria (25% de
las personas que permanecen en los hospitales son
personas con demencia), hogares de ancianos y cui-
dado en el hogar. Recogieron un gran nimero de bue-

ALMA comparte mensaje

fecha 13/7/2011 de Marc Wortmann,
Director Ejecutivo de ADI,

para las Asociaciones Alzheimer
Iberoamérica, CEAFA y México.

nos ejemplos de la atencion integral que muestran
mejores resultados y reduccion de costos. Si todo el
pais se hace cargo de las recomendaciones e imple-
mentar las mejores practicas, se podria ahorrar £ 1
mil millones en costos de cuidados intensivos en los
hospitales!

Entre las recomendaciones principales del infor-
me estan:
1. Mejorar la colaboracion e integracion
2. El intercambio de conocimientos
3. La intervencién temprana
4. Mejorar la coordinacion
5. Capacitacion en el cuidado de la demencia
6. Diagndstico
7. Apoyo a los cuidadores
8. Compartir las mejores practicas
Si usted esta interesado en obtener mas informacion,
puede descargar el informe de la pagina web de la
Sociedad:
http://www.alzheimers.org.uk/site/scripts/downlo-
ad_info.php?filelD=1154
Pensé que debia compartir esto con ustedes, mis me-
jores deseos

MARC.

NdR: Circulacion y traduccion gentileza de Federico Ortiz Moreno, México.

Mision de A.L.M.A

Difundir el conacimiento de la enfermedad y bregar por una mejor calidad de vida para las personas con

demencia y sus familias.
PRINCIPALES OBJETIVOS
*Difundir el conocimiento de la enfermedad.

* Proporcionar mejoras asistenciales y diagnosticas para las personas con demencia.

* Asesorar, orientar y contener al grupo familiar.
* Informar y capacitar a nuestros cuidadores.
* Promover la investigacion cientifica.

* Defender los derechos de las personas con Alzheimer, alteraciones semejantes y sus cuidadores.

REVISTA DE ALMA //I/ 7
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&1 de septiembre 2010

Dia Mundial del Alzheimer
Entrega de Premios A.L.ML.A.

Por primera vez se celebr¢ la Entrega de
PREMIOS ALMA en coincidencia con el dia
Mundial del Alzheimer, el 21 de septiembre
2010, en la sede de A.M.A, Asociacion Médica
Argentina en la ciudad de Buenos Aires.

De acuerdo a lo programado recibieron Di-
plomas y Trofeos por sus contribuciones en el
ambito de la lucha contra la enfermedad Alz-
heimer durante el dltimo afio:

VOLUNTARIOS de agrupaciones del inte-
rior del pais: Mirta Barrionuevo Godoy, Liliana
Bovazzi, Marta Cimarosti; Stella Maris Marti-
nez, Clara Insaurralde, Graciela Meiners y Omar
Jiménez.

Las EMPRESAS: Laboratorio Novartis, Hec-
tor Tinfena e Hijo, Cabrales SA, Papelera San
Andrés y HBO, cuyos representantes recibie-
ron los respectivos premios y diplomas.

Los PROFESIONALES distinguidos fueron
los doctores: Ricardo Allegri, Rita Andreacchi,
Alicia Kabanchik, Alberto Maurifio, Juan Ollari
Diego Sarasola, Gustavo Sevlever, Fernando
Taragano, el Lic. Roberto Gonzalez y Maria Cris-
tina Alvarez.

De los siguientes ORGANISMOS recibie-
ron sus Trofeos y Diplomas Reconocimiento, el
Dr. Eugenio Semino de la Defensoria de la Ter-
cera Edad, el Licenciado Federico Susbielles
del PAMI, el Dr. Tomas Pieroni del Hospital Du-
rand y la Lic. Vorovechik de la A.M.LA.

Los dos Premios a la TRAYECTORIA entre-
gados, fueron recibidos por Ana Maria Bosio de
Baldoni y el Dr. Carlos A. Mangone de manos de
los doctores Ricardo Allegri y Fernando Taragano.

8 //I/ REVISTA DE ALMA
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Sintomas neuropsiquiatricos

en la enfermedad de Alzheimer

;Cuando llega el momento en que
los cuidadores deben pedir ayuda!

6mo cambia la vida

de una familia cuan-

do uno de sus inte-
grantes contrae una enfer-
medad, que cambia su per-
sonalidad, pierde recuerdos,
con el tiempo se transforma
en alguien absolutamente de-
pendiente y suele presentar
sintomas neuropsiquiatricos?
La Enfermedad de Alz-
heimer (EA) es la forma mas
comun de demencia y cons-
tituye un trastorno que afec-
ta gravemente las funciones
cognitivas e intelectuales del
paciente atentando contra su
memoria, pensamiento y
conducta hasta quitarle la in-
dependencia para vivir. En
Argentina, hay 450 mil per-
sonas afectadas por este tras-
torno y se estima que el 70%
de estos enfermos son cui-
dados por algtin familiar. Di-
ferentes estudios realizados
en nuestro pais demuestran
que los cuidadores forman
parte de la poblacion en ries-
go de contraer la enferme-

10 //Il REVISTA DE ALMA

dad y, ademas, que la sobre-
carga y estrés que ocasiona
su tarea constituye un factor
de riesgo para enfermar.

Si bien los sintomas cla-
sicos de la EA involucran los
dominios cognitivos, como
amnesia y anomias, también
se presenta frecuentemente
y en cualquier momento de
la enfermedad, una amplia
gama de trastornos neurop-
siquidtricos. Que estos sin-
tomas sean frecuentes e in-
cluso muchas veces domi-
nen el cuadro clinico, no de-
berfa sorprender ya que la
EA es una enfermedad que
afecta al cerebro en multi-
ples aspectos.

Los sintomas psiquidtri-

Prof. Dr. Fernando E. TARAGANO ;
Profesor Titular de Psiquiatria, Escuela de Medicina.
Investigador Principal, Instituto de Investigaciones. :
Jefe de Patologia Cognitiva y Conductual,
Departamento de Medicina.

CEMIC (Centro de Educacion Médica e
Investigaciones Clinicas)

Email: ftaragano@cemic.edu.ar

Web: www.cemic.edu.ar

cos abarcan un amplio ran-
go que va desde la apatia y
la depresion, hasta la agita-
cién psicomotriz, delirios y
alucinaciones. Ya en la cla-
sica descripciéon de Alois
Alzheimer de su paciente
Auguste D, se incluia a los
sintomas conductuales co-
mo parte del cuadro clinico,
relatando que “...la pa-
ciente comenzo con delirios
celotipicos, paranoin y fina-
lizo con semtimientos que nl-
guien queria matarin ygri-
taba ruidosamente...”

Hay muchas razones por
las cudles estos sintomas son
importantes en la evolucion
de la EA, algunas de ellas son:
e Aumentan la morbimor-



talidad porque tienen gran
repercusion funcional.

* Impactan muy negativa-
mente en la calidad de vida
del cuidador.

® Impactan negativamente
en la calidad de vida del en-
torno familiar.

e Determinan un aumento
en la institucionalizacion.

e Frecuentemente obliga al
uso de medicacion psicofar-
macolégica.

“Las preguntas que a
menudo me hacen los fami-
liares de los pacientes son:
“:Es cierto que el paciente
puede tener problemas psi-
quidtricos ademads del pro-
blema de la memoria?**;Tie-
nen tratamiento?’, ‘;Cudn-
do ha llegado el momento
indicado para pedir ayuda
institucional?’, ‘;Cémo ha-
cerlo y en donde?’

En general, lo que mas
afecta y sobrecarga al cuida-
dor es la presencia y severi-
dad de los trastornos con-
ductuales. Las alucinaciones,
los delirios, la agresividad,
la desinhibicién y el vaga-
bundeo nocturno son sin-
tomas muy disruptivos. Ver
al ser amado con un pro-
blema psiquiatrico es lo que
desequilibra a la familia y so-
brecarga al cuidador, que en
la mayorfa de los casos es un
familiar directo. En cambio,
el problema de la memoria
(u otros cognitivos) genera

pena, tristeza pero se so-
brelleva mejor que el pro-
blema de la conducta (u
otros psiquiatricos)

En estas circunstancias es
importante brindar a los fa-
miliares informacién sobre
las fases de progreso del mal
ya que reconocer la evolucion
probable de cada paciente
permite pronosticar su dete-
rioro y disminuir angustias.
Si una familia brinda cuida-
do y amor al paciente, casi
siempre les aconsejo “Pidan
ayuda cuando sientan que el
estrés ocasionado por la ta-
rea empieza a danar su salud
fisica y/o psicologica, no son
culpables de la enfermedad y
menos aun de los sintomas
neuropsiquiatricos”.

En la actualidad las fami-
lias pueden contar con la
asistencia y contencién de
los grupos de apoyo que
brindan distintas asociacio-
nes civiles que luchan con-
tra este mal, o bien acudir a
centros de cuidado diurno
y a hogares geridtricos.

Grupos de apoyo. Los
grupos de apoyo que brin-
dan asociaciones civiles
constituyen un espacio de
didlogo, contencién e in-
tercambio de experiencias
para familiares y cuidadores,
especialmente utiles para
contrarrestar el impacto que
producen los sintomas neu-
ropsiquiatricos (Cuadro).

Cambio de personalidad 85-95%
Apatia 70-90%
Depresion 70-85%
Agitacion 50-75%
Ansiedad 50-60%
Irritabilidad 40-60%
Delirios 30-50%
Desinhibicion 25-40%
Alucinaciones 30-45%
Trastornos del suefio 30-50%
Trastornos en conducta alimentaria ~ 20-40%
Agresion fisica 10-20%
Euforia 10-15%

Hogares geriatricos. La
presencia y severidad de tras-
tornos conductuales en es-
pecial alucinaciones, delirios,
agresividad, desinhibicion y
vagabundeo nocturno im-
pacta animicamente mal a la
familia y sobrecarga al cui-
dador. Dicha sobrecarga es
tanto peor cuanto m4s in-
tenso es el vinculo que los
une. En las Gltimas etapas de
la enfermedad, la fragilidad
y el alto riesgo que presen-
tan los pacientes hacen re-
comendable su internaciéon
en una institucién aproxi-
madamente al 20% de los pa-
cientes. Cuando se analiza
las caracteristicas de dichos
pacientes, se observa que los
sintomas psiquidtricos son
muy destacados. Por ello es
que, el programa de asisten-
cia médica, la seguridad edi-
licia, la asistencia de enfer-
meria geridtrica, y la esti-
mulacién fisico — cognitiva
son aspectos prioritarios en
las instituciones.
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IV Encuentro de ALMAS

Ana Baldoni, Nieves Pazos
y el Lic. Roberto Gonzalez de
ALMA Buenos Aires viajaron a
Mendiolaza, en la cercanias de
Cérdoba ciudad, los dfas 19 y
20 de marzo de 2011 para par-
ticipar en el Encuentro progra-
mado a nivel nacional.

Recibié en su residencia la
Dra. Ana Romero, presidente
de ALMA Coérdoba, anfitriones
del encuentro, quien junto a
Mirta Roldén y sus colaborado-
res, ofrecié una célida bienveni-
da a los grupos visitantes, en un
espacio rodeado de frondosos
arboles que contribuyé a hacer
del encuentro una experiencia
inolvidable en esta hermosa
provincia de nuestro pais.

Concurrieron representan-
tes de ALMA de Gral. Deheza
(Cérdoba) Mery Ménaco, Ma-
rita Torres, José Palacios. De
Rio Cuarto (Cérdoba), Ana
Acosta, Maria Strumia, Veroni-
ca Pepino. De La Rioja, Mirta
Barrionuevo, Mariana Molina,
Silvia Orellano. De la Pampa,
GEMA, Omar Giménez, Néli-
da Loyola. De Bahia Blanca An-
gélica Santa Marfa. De GAMA,
Mar del Plata; Angélica Siklo-
si. De San Nicolas (Pcia. Bs.
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en Cérdoba

Aires) Maria Benavidez y de
Tucumén Mariela Rodriguez.

Durante la primera jornada
programada acompanaron las
actividades el Dr. Victor Novel
médico neurdlogo asesor de AL-
MA Rio Cuarto, el Dr. César Se-
rra, Legislador de la Provincia
de Cérdoba, director médico del
Instituto Modelo de Cardiolo-
gia que presentd el proyecto de
ley “Creacién de un Centro sa-
nitario de referencia para el diag-
nostico precoz y Hospital de dia
para los enfermos con Alzhei-
mer”, también la Dra. Ana Agui-
rre, Presidenta de FAIDELA
que anunci6 las facilidades de es-
pacio y personal ofrecido en tra-
bajo en red con ALMA Cérdo-
ba para iniciar una experiencia
de Centro de Dia.

De acuerdo a lo programa-

=

do cada grupo present6 relatos
sobre experiencias particulares
y trabajaron reflexiones acerca
de aspectos legales, sociales e
institucionales emergentes.

El Lic Roberto Gonzalez,
Terapista Ocupacional, Coor-
dinador del Taller de Estimu-
laciéon de la Memoria y del
Grupo de Apoyo para Familia-
res desarroll6 el tema: “La im-
portancia de centrar la atencién
en el que cuida “. ALMA Bue-
nos Aires hizo a continuacién
entrega de dos libros a cada
grupo, como colaboracion pa-
ra compartir bibliografia: “En-
fermedad de Alzheimer y otras
demencias. Manual para Fami-
lias” compilado por el Dr. Pa-
blo Bagnatti, Ed.Polemos,
2010 y ” Enfermadad de Alz-
heimer. Enfoque Actual”de los



doctores Carlos. Mangone, Ri-
cardo Allegri y otros, Edicio-
nes Libros de la Cuddriga.

En horas de la tarde Ana Bal-
doni presentd, de la produccién
de HBO para el Alzheimer’s
Proyect, el capitulo correspon-
diente a “Los Cuidadores” y al
término de la proyeccion de la
pelicula coordiné el intercam-
bio de opiniones y comentarios
sobre lo observado en el film,
que fue seguido con mucho in-
terés y muy apreciado.
Durante la segunda jorna-

/ =y

da se mantuvieron los inter-

cambios de experiencias y con
verdadero entusiasmo se tra-
bajo sobre acuerdos, necesi-
dades derivadas del Encuen-
tro. ALMA Cérdoba, elaboré
un informe con conclusiones
y objetivos de trabajo para
2011 que son los sigiuientes:
e Concientizar a la poblacién
en el cuidado de las personas
con EA.

e Implementar cursos de cui-
dadores en la especialidad EA.
e Promover para los grupos de

Apoyo profesionales expertos
en la Coordinacion grupal. La
demanda de las familias ameri-
ta un servicio adecuado en la
planificacién y conduccion de
las relaciones grupales.

e Sugerir a instituciones como
geridtricos, internados, clinicas,
hogares de ancianos y demas es-
pacios de cuidado, la capacitacién
técnica y emocional en su perso-
nal de trabajo, para optimizar el
cuidado de personas con EA.

e Agilizar y profundizar la co-
municacion entre las organiza-
ciones ALMA del pais y que to-
das reciban informacién de AL-
MA Capital Federal sobre las
novedades que se produzcan en
A.D.I.(Alzheimer’s Disease In-
ternacional) ya que es la Gnica
en el paifs que tiene represen-
tacién en esa Asociacion Inter-
nacional.

e Dar a conocer a la poblacién
en general la vigencia de la Ley
de Discapacidad 24901.
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e Difundir los derechos que di-
cha Ley otorga al ciudadano
para que éste pueda exigir los
servicios que de su letra ema-
nan. La familia afectada de es-
ta patologia debe conocer es-
tos recursos.

e Difundir y promover entre
los profesionales de la salud el
conocimiento sobre la EA y so-
bre la Ley de Discapacidad.
Promover en ellos el rol de in-
formante capacitado porque
son el primer contacto que es-
tablecen las familias.

e Buscar y establecer relacio-
nes efectivas con Comisiones
Asesoras de Discapacidad en
los casos en que éstas existan
a nivel municipal, provincial o
nacional en nuestro medio.

e Encontrar formas y modos de
generar recursos para sustentar
nuestras Asociaciones. Cada una
reconocera las posibilidades del
medio en que actda.

e Aplicar estrategias para in-
corporar nuevos voluntarios.

e Incorporar a profesionales de
Trabajo Social.

e Establecer redes sociales con
otras organizaciones de la co-
munidad, fundamentalmente si
trabajan con la discapacidad
y/o la vulnerabilidad.

e Avanzar en la idea de her-
manamiento entre asociaciones
ALMA.

e Impulsar la creacion de Ho-
gares de Dia para afectados
por la EA. Aunque la mayo-
ria de nuestras Asociaciones
trabaje en un contexto muy
diferente al de ALMA Gral.
Deheza que ya tiene su Ho-
gar de Dia, la experiencia de
gestién que estan realizando
es muy valiosa para todos y
puede ser nuestra referencia
en muchos aspectos. “Nos es
grato destacar el clima de cor-
dialidad y entusiasmo mante-
nido durante el Encuentro, la
generosa hospitalidad de los
anfitriones y la oportunidad
de compartir unos instantes

de musica, cantos y danzas de
nuestro folclore, por todos
acompanados.

En el atardecer del dia do-
mingo, Ana Baldoni presen-
t6 la pelicula” Bicicleta, Cu-
chara, Manzana” cedida en
forma anticipada a ALMA pa-
ra su difusién por la Funda-
cion Pasqual Maragall, lo que
generd alta participacion e in-
teresantes intercambios de
opiniones entre los presentes,
con lo que se cerrd este va-
lioso y cordial IV Encuentro
en Coérdoba.

Gracias a la colaboracién en
esta oportunidad de Novartis
Argentina, con los medios de
traslados necesarios, los repre-
sentantes de ALMA pudieran
asistir conjuntamente, y en los
mdrgenes de tiempos previstos
al compromiso.

El proximo Encuentro fue
fijado para el mes de abril de
2012 en la ciudad de Mar del
Plata.

Actualizacion y formacion de coordinadores
de grupos de apoyo para familiares de personas
con Alzheimer y alteraciones semejantes.

A.L.M.A. tiene previsto desarrollar acciones de
capacitacion, destinadas a quienes se des-
empefian, o aspiran a desempefiarse, como
Coordinadores de Grupos de Apoyo para Fa-
miliares de Personas con Alzheimer y altera-
ciones semejantes, mediante un programa de
capacitacion, especialmente disefiado por la
institucién, en funcion de la importancia que
tienen quienes asumen frente a los grupos, la

tarea de ayudar y apoyar a familiares cuida-
dores, en todo el pais.

A.L.M.A. ofrece esta oportunidad, de compartir
conocimientos y experiencia institucional, con el
propdsito de optimizar el desempefio del Coordi-
nador, quien realiza una valiosa labor solidaria de
apoyo y ayuda, para una mejor calidad de vida de
los familiares y de las personas enfermas con de-
mencia que estan a su cuidado.

14 //II REVISTA DE ALMA




Reflexiones sobre la rutina cotidiana
en el cuidado de” un familiar

Lic. Roberto GONzALEZ
Terapista Ocupacional
Coordinador Grupo de Apoyo
para Familiares en la
Sede de ALMA.

Seguramente lo primero
que nos venga a la cabeza,
cuando leemos un titulo co-
mo este, es la representaciéon
de algo pesado, tedioso, y sos-
tenido en el tiempo. No obs-
tante esto, todos los que tra-
tamos o tuvimos la experien-
cia de cuidar y convivir con
enfermos de Alzheimer sabe-
mos el valor que tienen la
programacioén y organizacion
del dia.

Esto es algo que resulta de
méxima importancia, no solo
por lo que intentemos hacer,
sino por aquello que mejor
serd ni siquiera pensar en re-
alizarlo cuando tenemos a
una persona con estas carac-

teristicas patoldgicas “a cues-
tas”, como algunas veces es-
cuchamos decir.

Este tema amerita recor-
darnos que hay cuestiones ba-
sicas sobre las que no existen
casi dudas como, por ejemplo:
que la persona enferma se
“moverd” mejor en su hogar
si todos los dfas participa en
las actividades que su cuida-
dor ya ha preestablecido y, en
especial, si las mismas forma-
ban parte de la funcionalidad
previa a la aparicién de la en-
fermedad que hoy padece.

En funcién de esto, otra
de las cuestiones también im-
portantes a la hora de plani-
ficar una rutina ocupacional
es la de dividir las actividades
que componen la vida coti-
diana, teniendo en cuenta es-
pecialmente el momento del
dia en que el cuidador las pro-
pondra, por ejemplo, si el pa-
ciente siempre se bané de ma-
flana y antes de desayunar, o
viceversa, la pregunta que nos
deberfamos hacer es: ¢Por qué
cambiar esto ahora?

¢Por la enfermedad?. Si
bien cada uno de nosotros
puede tener sus motivos par-
ticulares para organizar la vi-

da.cotidiana,propia y del en-
fermo que le toca asistir;, en
mi opinién, creo que debe-
mos ser practicos-y en este
sentido destaco como bésico,
al organizarnos ¢ intentar pla-
nificar, ¢l aprovechar al maxi-
mo lo referente ala pauta his-
térica de funcionamiento de
la persona enferma,/l6gica-
mente salvo aquellos impen-
derables que nos acechan dia-
riamente.

Sabemos quie puede pa-
recer algo facil de “decir;
complicado/para hacer y de
igual modo para-aplicarlo,
pero desde la€xperiencia po-
demos aseguirar que siempre
nos ird mejor en la vida de
relacién con una persona con
esta enfermedad, si aborda-
mos su cuidado sin la ‘ex-
pectativa de esperar que és-
ta deba adaptarse-a una/ru-
tina cotidiana exclusiva-
mente\centrada en nuestra
“organizacion personal”, por
el contrario y, en pocas pa-
labras, estamos convencidos
que siempre nos convendra
adaptarnos nosotros, y tam-
bién adaptar las actividades,
a las posibilidades que el pa-
ciente ofrezca.
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Lic. Sandra RAGALZI

Psicéloga, U. del Salvador

Co-Coordinadora Taller de
Estimulacién Cognitiva para
personas con EA en ALM.A

En el taller recibimos a los
pacientes luego del psico-
diagnostico y admision co-
rrespondientes. El taller de
estimulacion esta destinado
a pacientes con E.A, como
recurso para la atencién in-
tegral, en btsqueda de cali-
dad de vida y bienestar. Nos
guiamos por algunos princi-
pios como ser por ¢j: redu-
cir respuestas de ansiedad y
depresion vy, al ser grupal,
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Taller de Estimulacién
Cognitiva

propiciamos la interacciéon
social que tanto actia como
soporte y ayuda. Algunos de
los objetivos del taller de es-
timulacion son: estimular las
capacidades mentales, forta-
lecer relaciones sociales, evi-
tar la desconexion con el en-
torno, incrementar la auto-
nomia del paciente, crear
una rutina asistencial, mejo-
rar el rendimiento cognitivo
y funcional, etc. Tratamos
de mejorar la calidad de vi-
da del paciente como asi
también la del familiar y cui-
dador. Proponemos para el
trabajo encuentros de 180
minutos, una vez por sema-
na, de marzo a diciembre.
¢Coémo trabajamos? Ofre-

cemos ejercicios que ayuden
a fortalecer la autoestima, es
decir que en cada actividad
buscamos aprovechar habi-
lidades preexistentes y favo-
recer la interacciéon social. Las
actividades son elegidas se-
gtn el diagnostico y grado
de deterioro de cada pacien-
te. Es un trabajo personali-
zado, teniendo en cuenta la
historia bio-psico-social del
paciente, propiciando ejerci-
cios que estén relacionados
con su experiencia pasada,
por eso decimos que es una
intervencion particular segiin
su “historia de vida”. La in-
tervencién cognitiva debe
abarcar todos los aspectos de
la persona desde lo cogniti-




vo, lo emocional y conduc-
tual. Utilizamos recursos co-
mo: juegos, material visual
(fotos, laminas ) frases, glo-
bos, etc. Son ¢jercicios sim-
ples y de corta duracién brin-
dando al paciente la posibi-
lidad de que pueda elegir lo
que desea hacer dentro de la
variable ofrecida. Brindamos
trabajo dentro de un am-
biente distendido, facilitan-
do la comunicacién tanto
verbal como gestual y de
contacto interpersonal. Se

Voluntariado:

trata de tener al paciente que
padece demencia, lo més ac-
tivo y estimulado para favo-
recer su funcionalidad en la
vida cotidiana.

¢Que trabajamos?. Orien-
tacién - socializacion, Len-
guaje (verbal-gestual), Gno-
sias (reconocimiento de un
objeto a partir de los esti-
mulos sensoriales), Praxias
(funciones ejecutivas), Me-
moria (episddica y semanti-
ca, autobiografica procedu-
ral), Movilizaciéon Global

(motricidad), Orientacién
Espacial, Orientaciéon Tem-
poral, Concentracién-Aten-
cién( visual, auditiva, tactil).
Es un trabajo terapéutico
llamado terapia blanda
porque acompana al trata-
miento farmacolégico .Bus-
camos la aplicacién de pro-
cedimientos y técnicas que
tienen por objeto alcanzar
el maximo rendimiento de
procesos intelectuales y la
mejor readaptacion al am-
bito familiar y social.

la teoria a la prdctica

‘Noelia CAINZOS
§I9 afios, cursa la
: carrera Terapia
: Ocupacional en
¢ la Universidad
i de San Martin

Llegué a A.L.M.A. para obte-
ner experiencia profesional, en bus-
queda de un lugar donde pudiera
llevar lo aprendido de la teorfa a la
practica. Me ofrecieron colaborar
con las coordinadoras del Taller de
Estimulacion Cognitiva para per-
sonas enfermas y participar en las
reuniones con los asistentes.

Aqui no solo pude compartir la
teorfa con la practica, no recibi so-
lo eso, aprendi la importancia que

tiene una caricia, un abrazo, un
chiste o una cancién, en una per-
sona enferma de Alzheimer. Lue-
go de compartir una tarde con los
pacientes, lo primordial es que se
lleven una sonrisa en el rostro, lo
que es muy gratificante para mi y
atn mas importante que mi obje-
tivo inicial. Porque dicen que el
rostro es el espejo del A.L.M.A.,
gracias por dejarme ser parte de
esta experiencia.
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Del DIARIO “FRANCE SOIR’,
22 de febrero 2011.

Plan Alzheimer

Congreso Nacional de
Alzheimer,(AAIC), Paris.

NICOLAS
SARKOSY:

Un tema que va
mucho mas alla

de un debate de
izquierda o derecha.
Balance del Plan
Alzheimer

(-..) El presidente de Francia Nicolas
Sarkosy, confirmé el pasado mes de
febrero, en Burdeos , Francia, su com-
promiso en la lucha contra la enfer-
medad de Alzheimer. Este plan pue-
de ser seguido por un segundo plan
en el 2012, como el que Jacques Chi-
rac hizo por el Plan de Cancer. Dijo
que este tema es importante para el
equilibrio de la sociedad francesa.
(...) El jefe de Estado subrayé que
la enfermedad se ha convertido en un
problema europeo, 23 paises se han
comprometido en la lucha contra la
enfermedad de Alzheimer, al igual que
Francia. Antes que finalice este afio,
por primera vez, un proyecto con es-
te llamado se pondréa en marchay, fi-
nalmente, en julio, se llevara a cabo
el Primer Congreso Mundial de In-
vestigadores.

(...) Lanzado el 1 de febrero de 2008
por un periodo de 4 afios, el Plan
Alzheimer cuenta ahora con 44 me-
didas concretas, financiado por una
inversion de 1,6millones de euros pa-
ra la investigacon y el manejo de es-
ta enfermedad que afecta a mas de
800.000 personas en Francia”
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Novedades en la Conferencia
Internacional de Alzheimer
(AAIC - Paris, 2011)

{ Prof. Dr. Ricardo F. ALLEGRI |

En Paris entre el 16 y el 21 de
Julio del 2011, se realizd una nue-
va edicion de la Conferencia In-
ternacional de Alzheimer esta vez
con el cambio del clasico nom-
bre de ICAD (International Con-
ference on Alzheimer's Disease)
por el AAIC (Alzheimer's Asso-
ciation International Conference).
A la misma asistieron cerca de
5000 cientificos del campo de in-
vestigacion de las demencias y
se presentaron los principales
avances de la especialidad.

Desde un punto de vista criti-
co en la Conferencia se pue-
den destacar tres situaciones,
los nuevos criterios diagnosti-
cos de la enfermedad de Alz-
heimer, la posicion del publico
general en relacion a la enfer-
medad, los diagnosticos pre-
coces y los tratamientos y por
dltimos el avance logrado a par-
tir del Plan Estatal Francés pa-
ra el manejo clinico y la inves-
tigacion de la enfermedad.

Los nuevos criterios diagnds-
ticos en estadios precoces de
la enfermedad de Alzheimer.
A partir de los avances de los Ul-

timos afios se propuso el cam-
bio después de 17 afios de la
forma de diagnosticar la enfer-
medad. Asi se han acercado a
la rutina clinica los bio-marca-
dores que pueden estudiarse en
liquido cefalorraquideo (reduc-
cion del A 42 y aumento de la
tau fosforilada) o a través de neu-
ro-imagenes estructurales (vo-
lumetria de hipocampo) o fun-
cionales (PET con marcador
amiloideo). En este camino se
ha definido el “Alzheimer pro-




drémico de Dubois” o el “Dete-
rioro Cognitivo Leve debido a En-
fermedad de Alzheimer del NIA”
en aquellos pacientes que tienen
una pérdida de su memoria y
marcadores bioldgicos de enfer-
medad de Alzheimer positivos.
La identificacion de paciente con
enfermedad de Alzheimer pro-
drémico es de gran importancia,
debido a que se estan desarro-
llando estrategias preventivas y
nuevas terapéuticas.

También se present6 una en-
cuestainternacional sobrela
opinién del publico general
sobre el diagnostico tempra-
no de la Enfermedad de Alz-
heimer a 2678 adultos en In-
glaterra, Francia, Noruegay Po-

lonia la cual revelo que la EA
es la segunda causa de miedo
luego del cancer. La mayoria
de los sujetos tenfa miedo de
padecer o de que un familiar
cercano padezca la enferme-
dad y cerca de la mitad acep-
taban que era una enfermedad
fatal. La mayoria de los en-
cuestados tenian altas expec-
tativas acerca de la posibilidad
de acceder a un test que la
diagnosticara tempranamente
y eran proclives a ser tratados
en estadios precoces.

Como broche de cierre de la
Conferencia el Presidente Fran-
cés Nicolas Sarkozy presento el
Plan Nacional Francés sobre
Alzheimer el cual es un plan del

estadoy se basa en tres pilares:
1) mejorar la calidad de vida de
los pacientes con demencia y
sus familiares, 2) movilizar a la
sociedad francesa en su lucha
contra la enfermedad y 3) fo-
mentar la investigacion sobre
avances en la enfermedad. Es-
te hecho es sumamente impor-
tante dado que es la primera vez
que un Gobierno toma la deci-
sién de encargarse totalmente
de los pacientes, sus familiares
asi como fomentar y subsidiar
las investigaciones clinicas. De
acuerdo con la Asociacion de
Alzheimer, este puede ser un
modelo para la creacion de pla-
nes similares en otros paises al-
rededor del mundo.

Correspondencia: Prof. Dr. Ricardo F Allegri, Servicio de Neurologia Cognitiva, Neuropsiquiatria y Neuropsicolo-
gia del Instituto Neurolégico Raul Carrea (FLENI) (www.fleni.org.ar), Buenos Aires, Argentina. Email: rallegri@fleni.org.ar
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V Conferencia Iberoamericana sobre
la Enfermedad de Alzheimer (AlB)
y IV Congreso Nacional de

Alzheimer en Sevilla,
Espafia (CEAFA) 21 al 23 de octubre 2010

mbas actividades se
desarrollaron en la
ciudad de Sevilla, Es-

pana, organizados por Alz-
heimer Iberoamérica (AIB)
y la Confederacién Espano-
la de Familiares de Enfermos
de Alzheimer (CEAFA).
Previo al inicio de activi-
dades en Sevilla, la Reina So-
fia de Espana recibio a re-
presentantes de CEAFA y a
las senoras Ana Baldoni de
Argentina y Mira Josic
de Venezuela, representan-
tes de agrupaciones de AIB,
el 18 de octubre en el Pala-
cio de la Zarzuela, Madrid.
Debemos mencionar que
una de las principales lineas
de actuacién de la Funda-
cion Reina Sofia ha sido el
“proyecto Alzheimer”, cu-
yo principal exponente es
~“hoyel Centro Alzheimer de
la Reina Soffa inaugurado en
2007 en Vallecas.
A.L.M.A. Argentina ejer-
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ce actualmente la Vicepresi-
dencia de AIB, organizacion
que agrupa a diecinueve pai-
ses miembros, incluida Es-
pana que la preside.

En lo relacionado al IV

Hermanamien

ciaciones CEAFA /Mi
bros Iberoamericanos en
el que A.L.M.A Argentina



estd hermanda AFA Va-
lencia.

La Sra. Ana Baldoni, pre-
sidenta de A.L.M.A., parti-
cip6 en las reuniones y con-
ferencias programadas asi
como en la Jornada previa,
el 20 de octubre, de la ADI,

Asociacién Alzheimer In-

ternacional , “Reforzando
tu Asociacion de Alzhei-
mer” en sesiones de trabajo
facilitadas por la Alzheimer
University a sus agrupacio-
nes miembros.

Excelente fue el nivel de
organizacion del evento, a

cargo de CEAFA, vy de rele-

-

vante importancia los con-
tenidos ofrecidos durante las
actividades del Congreso,
conferencias, paneles, mesas
redondas, acerca de la En-
fermedad de Alzheimer y a
cargo de profesionales de re-
conocido prestigio interna-
cional ().

El evento fue también de
gran valor por el intercam-
bio de experiencias y trata-
miento de problemas co-
munes que las organizacio-
nes afrontan en sus respec-
tivos paises.

) Detalles ver :
www.alzheimeriberoamerica.org
www.ceafa.es

REVISTA DE ALMA //// 21




2011 Afo

Internacional del

Voluntariado
A.L.M.A. en Esencia

es Voluntariado

En el Ano del Voluntariado rendimos
homenaje a los voluntarios de los grupos
ALMA de nuestro pais y a todos los volun-
tarios de organizaciones solidarias que apor-
tan sus esfuerzos por el bien comun.

Hace 22 anos se organizé el primer grupo
de apoyo para familiares de personas con en-
fermedad de Alzheimer. Asi inici6 Ana Bal-
doni , su presidenta actual, la labor voluntaria
que genero la creacion de A.L.M.A., entidad
que crecié y se desarroll6 sobre la base del tra-
bajo y dedicacién de personas voluntarias que,
con espiritu solidario, sostienen las actividades
de la Institucién, comprometidas con su mi-
sién , objetivos y proyectos.

Las motivaciones particulares de los vo-
luntarios suman a la hora del trabajo en co-
mun. Cada cual aporta lo que mds y mejor
puede hacer.

En este marco, con la premisa de “Sumate
a A.L.M.A. con el alma” te ofrecemos dis-
tintos espacios, junto a nosotros, para inter-
venir y participar en nuestra institucion.

Afectuosamente, equipo Voluntarios ALMA
2011.

Ana Marfa Bosio de Baldoni, Nieves Pazos,
Lidia Iriarte, Inés Scalone, Norma De Nar-
di, Julia Diaz, Lidia Galesich, Roberto Gon-
zalez, Gustavo Stein, Gladys V. de Stikar, El-
ba de Fonzo, Noelia Cainzos, Gladis Rubi-
netti, Magdalena Pongracz, Aurora Casti-
llo, Marta Budani, Celia Brito, Marfa del
Carmen Mallo, Maria Cristina Sepulveda,
Noemi Medina, Elsa Ghio.
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Voluntariado:.
Una experiencia
unica

Norma DE NARDI
Coordinadora
voluntariado ALMA.

Hace aproximadamente 7
anos me acerqué a A.L.M.A. co-
mo casi todos lo hacen: con una
angustia tremenda en el pecho y
un nudo muy grande en la gar-
ganta que apenas me dejaba ex-
presar unas palabras, entremez-
cladas con sollozos; mis ojos de-
rramaban ldgrimas y mis senti-
dos estaban confundidos. Mi ma-
dre habia sido diagnosticada co-
mo enferma de Alzheimer. Era
un dia de pleno enero y al abrir-
se la puerta de la Asociacién, vi
un espacio que, ante mi sorpre-
sa, me result6 acogedor: mezcla
de frescura y verdor que me in-
vité a entrar. Me atendi6é una



persona que inmediatamen-
te me transmitié cali-
dez, pudo escucharme, me
hablé claramente, senti que
me habia tendido su mano,
era una voluntaria, su nom-
bre: Inés.

Sali de la entrevista sien-
do socia de la asociacién
y con una sensacion mucho
mds tranquila aunque el pa-
norama que tenfa por delan-
te no era alentador. Dias des-
pués asisti a lo que fue mi
primera incursién en un gru-
po de apoyo a familiares, lo
dirigia el Lic. Gustavo Stein,
otro voluntario, y me senti
acompanada, comprendida
y sostenida. Al mes siguien-
te el grupo lo dirigi6 el Lic.
Roberto Gonzilez, volun-
tario también, nuevamente
sali reconfortada y con nue-
vas armas para enfrentar lo
que es esta enfermedad. Al
mismo tiempo comencé a
asistir a las charlas informa-
tivas y adquiri valiosa infor-
macién. No sé cuantos me-
ses pasaron pero un dia, en
que me acerqué a pagar la
mensualidad, me invitaron a
formar parte del voluntaria-
do, pregunté de qué se tra-
taba y dije inmediatamente:
si. Desde entonces realicé
muchisimas tareas desde las
mas sencillas como abrir la
puerta o clasificar medica-
mentos hasta algunas hoy,
como dar charlas y conducir
grupos de apoyo.

Ser voluntario significé to-

mar una decisién absoluta-
mente personal desde mi pro-
pia perspectiva pero también
fue una decision institucional
desde el punto de vista de la
organizacién al momento
de invitarme a formar parte
de ella. Ambas decisiones en-
cuentran su punto de articu-
lacién de una Gnica manera:
el voluntariado es un ejerci-
cio grupal, y fue asi, como ese
grupo al que me uni empezé
a formar parte de mi vida.

Se puede ser voluntario de
A.L.M.A. siendo familiar o
no, de un paciente con de-
mencia.

El voluntario ofrece su
tiempo y trabajo, no recibe
un sueldo ni remuneracién
alguna pero, a cambio, re-
cibe lo que a mi criterio es
la mejor de las recompen-
sas: el agradecimiento, el
abrazo o el beso de aquél al
que sc le ha tendido: una
mano, una palabra de alien-
to, el corazoén.

En una de mis primeras en-
trevistas una muchacha me de-
j6 una notita que decia:

“...muchas gracias por to-
do lo que me explico, por el
tiempo que me dedico y gra-
cias por lo que estd haciendo.
Un beso...”

Todavia la tengo guarda-
da. En los anos que siguie-
ron, recibi muchas palabras,
muchos abrazos y besos que
dicen de forma diferente:
gracias y, estas demostra-

ciones son las que nos mar-
can y empujan a seguir ¢l ca-
mino que iniciamos.

Para aquellos que tienen
alguna inquietud por ser vo-
luntarios y no se animan a
acercarse a A.L.M.A., quie-
ro concluir alentindolos a
hacerlo con las palabras de
la escritora y poeta espaio-
la Gloria Fuentes:

El voluntario no ha
¢ pintado un cuadro,
i no ba becho una
i escultuva, no ha

inventado una misica,

i no ba escrito un poema
pero, ha hecho una obra
i de arte

i con sus hovas libves.

Todavia hay milagros,

milagros demostrables,
i que los hacen, los bacéis
iy los havin

los nuevos voluntarios.
¢ Ser voluntario es ser:
un sev humano,

i bumano.

Unite a nosotros, te nece-
sitamos, te esperamos.

Unite a A.L.M.A. con el
alma.

Norma De Nardi
Coordinadora delVoluntariado
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Ser voluntaria de A.L.M_.A.

Un camino para el servicio

laYaYaYalalaYaYaYalaYaYaYaYaYaYal

Elsa GHIO

Me acerqué a ALMA
para recibir orientacién, fui
con mi familiar enfermo de
Alzheimer, a mi cuidado.
Nos atendié Lidia Iriarte,
voluntaria. Me quedé con
tres cosas: la primera, el
buen trato, la calidez y la
buena informacién, la se-
gunda, el reconocimiento
de la dignidad de la perso-
na enferma porque clla se
dirigié en todo momento
a mi hermano, y, la terce-
ra, en la conversacién sur-
gi6 la posibilidad de for-
mar un ALMA en Co-
rrientes.

Era el ano 2004, nece-
sité tiempo para madurar
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mi vinculo con la enfer-
medad, me tomé ese tiem-
poy volvi en el 2010 para
ofrecerme como volunta-
ria.

A partir de entonces
constaté que lo guardado
de mi experiencia de acer-
camiento a ALMA coinci-
dia con la mision de la
Asociacién, sobre todo en
lo que se refiere a ditundir
la enfermedad con infor-
macion actualizada y aque-
llo de hacer todo lo posi-
ble para mejorar la calidad
de vida del paciente y fa-
miliares cuidadores.

Quizas lo mas valioso
fue descubrir que la tarea
y mision del voluntariado
coincide con mi vocacién:
Servir.

Soy muy respetuosa de
la historia de la Institucién
y valoro a sus protagonis-
tas que hicieron y hacen
posible ALMA en el pais.
Hoy me siento “parte de”
y co- protagonista, desde
mis posibilidades. Gracias
por darme la oportunidad.

Me entusiasman las ta-

reas que realizo y estoy
aprendiendo cada dia.

Acompano a Norma De
Nardi en la coordinacién
del Grupo de Apoyo a Fa-
miliares del hospital Zubi-
zarreta. Colaboro en el
asesoramiento personali-
zado a familiares, en la Se-
de.

Actualmente colaboro
con el equipo de trabajo
para la edicién de la Re-
vista ALMA 2011 con No-
emi Medina y Nieves Pa-
zos, dirigida por Ana Bal-
doni. Y con Noemi, en el
diseno y programaciéon de
un Curso de Capacitacion
para Coordinadores de
Grupos de Apoyo para Fa-
miliares.

Otra actividad que me
pone muy contenta es la
de colaborar en abrir es-
pacios, en otros lugares del
pais, alli donde faltan gru-
pos de apoyo para familia-
res.

Creo que respondi a la
invitacion de: “Sumate a
ALMA con el alma” y soy
feliz.

i1galz




Presencia de A.L.M.A en

VI Congreso Latinoamericano y del Caribe
de Gerontologia y Geriatria (COMLAT-IAGG)
Organizado por la Sociedad Argentina

de Gerontologia y Geriatria (S.A.A.G)

nvitada por esta enti-

dad, A.L.M.A partici-

po en las jornadas des-
arrolladas en el Hotel
Panamericano de Buenos
Aires, del 6 al 9 de abril
de 2011 cuyo tematica
principal fue “Envejeci-
miento y Salud desde la
Region al Mundo”.

ALMA organizé un
PANEL basado en activi-
dades desarrolladas por la
institucion.

Se expusieron temas re-
lacionados con: Asistencia
Psicologica a Familiares
por la Lic. Natalia Esca-

lante, Evaluacion y Diag-
néstico a cargo de la Doc-
tora Marfa Rosa Nunez y
Estimulacién para perso-
nas con EA a cargo de la
Lic. Sandra Ragalzzi.

Coordinadas las pre-
sentaciones del Panel por
Noemi Medina, se dio la
palabra antes de finalizar
la actividad a la vicepre-
sidenta de A.L.M.A, Nie-
ves Pazos que resumio
el significado y valor de
estas actividades institu-
cionales.

Sobre el cierre fue ad-
vertida la presencia de la

Sra.Marta, participante del
Taller de ALMA de Esti-
mulaciéon Cognitiva para
personas con Alzheimer,
acompanada por su hija, en
el salon de conferencias. Se
la salud6 con un aplauso y
ella aceptd conversar bre-
vemente con las panelistas
sobre lo que mads le gusta
hacer en el Taller, cantar,
y lo hizo ademas a capella
para los presentes siendo
muy festejada por un pu-
blico emocionado, en es-
pecial por su hija y las co-
ordinadoras del taller de
estimulacion al que asiste.

Lic. Natalia Escalante ¢
Panelistn
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| Aetunlidades

ADI solicita a 1a Cumbre sobre E\J
Enfermedades no Transmisibles e e
de las NACIONES UNIDAS del 19-20 et

de setiembre de 2011, l1a inclusion de la
Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias.

Antecedentes

Las Naciones Unidas celebraran una Reunion
Cumbre sobre Enfermedades no Transmisibles (UN
NCD Summit) en Nueva York entre el 19y el 20 de
Septiembre de 2011. En la documentacion actual re-
conocen como las cuatro enfermedades mas impor-
tantes: el cancer, la diabetes, y las enfermedades car-
diovasculares y respiratorias cronicas. La cumbre ten-
dré como resultado un documento en forma de pro-
yecto para el dia 5 de Julio de 2011y que tendra una
fecha limite para enmiendas por los paises miembros
de las NU fijado para el 21 de Julio.

Nuestra Peticion

Solicitamos se agregue la Enfermedad de Alz-
heimer y otras demencias. Cuantos mas paises pre-
senten esta solicitud, mayores seran las posibili-
dades de aceptacion.

Argumentos

La enfermedad de Alzheimer y demas demen-
cias son las mas costosas de todas la enfermeda-
des crénicas. Segun el Prof. David Bloom de la Uni-
versidad de Harvard las cuatro enfermedades en
forma conjunta costaran U$35.000 millones entre
los afios 2005-2030, lo que significaria U$1.400 mi-
llones anuales en promedio. La enfermedad de Alz-

Mas informacion

heimer y deméas demencias ya han costado U$600
mil millones en el 2010 solamente y los numeros se
duplicaran para el afio 2030.

La enfermedad de Alzheimer y demas demen-
cias no solo afectan a las personas que las pade-
cen sino también a sus cuidadores, especialmen-
te en los estadios mas avanzados de la enferme-
dad. Esto influye sobre la fuerza laboral, dado que
los cuidadores pasan 7 horas al dia como prome-
dio, prodigando los cuidados y por lo tanto muchos
de ellos pierden su trabajo.

La enfermedad de Alzheimer y demas demen-
cias tienen factores de riesgo compartidos con las
otras enfermedades como ser fumar, falta de acti-
vidad fisica y ausencia de dietas saludables y ade-
mas las enfermedades cardiovasculares y la dia-
betes constituyen factores de riesgo para las de-
mencias mismas.

World Alzheimer Report 2009 on prevalence and impact of dementia. (Informe Anual de Alzheimer 2009 so-

bre prevalencia e impacto de la demencia)

World Alzheimer Report 2010 on economic costs (Informe Anual de Alzheimer 2010 sobre costos econémicos)

Http:/lIwww.alz.co.uk/worldreport

i LaEnfermedad de Alzheimer afecta tanto a los pacientes como al entorno familiar. En este contexto es fun-
¢ damental el rol de A.L.M.A. para acompafiar, asesorar y orientar en el manejo mas adecuado de los pa- :
i cientes. Esta asociacion , que forma parte de de la Sociedad Internacional de Alzheimer (ADI - AIzhelmer

i Disease International) cuenta con personal idéneo respaldado por su experiencia personal.

i Dr. Ricardo F. Allegri - Presidente del Comité Cientifico de ALMA
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ALZHEIMER desde adentro hacia afuera

ALMA y otros espacios
De la Conferencia

° Internacional de
Alzheimer AD.I,

Toronto.

de la demencia.

Marc WORTMANN

MARC WORTMANN, director ejecutivo de ADI, en una en-
trevista al Globe and Mail, al inicio del Congreso anual de ADI,
hablé sobre el tema de la Conferencia “El rostro cambiante
de la demencia”. Ante la pregunta sobre ¢como esta cam-
biando esta cara?, dijo lo siguiente:

“Cada vez més esta siendo reconocido que las personas
con demencia son como todo el mundo: quieren una vida, quie-
ren ser parte de la comunidad, aunque hay algunas restric-
ciones practicas debido a su enfermedad.

Las personas con Alzheimer, con demencia, no quieren ser
tratadas como si estuvieran casi muertos, o sin esperanza. No
quieren ser escondidas.

Tenemos un foro previo a la Conferencia denominado UN
CAMBIO DE MELODIA que es organizado y presentado por
personas que viven con demencia y sus cuidadores. Se trata
de una iniciativa canadiense Unica y es muy emocionante.

Asi es como la cara de la demencia es muy cambiante, ca-
da vez mas inclusiva. Hay menos vergiienza y miedo.

Estamos muy enfocados en asegurar que las personas con
demencia tienen una buena atencion, una buena calidad de vi-
da. Si le preguntas a las personas con la enfermedad ellos mis-
mos diran que una buena calidad de vida es posible.

Tenemos que cambiar la percepcion sobre la demencia. No
€s una situacion desesperada”

TORONTO, 25 de marzo 2011
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ALZHEIMER desde adentro hacia afuera

.‘Zemmciaqﬂmam'a

Dra. Alicia KABANCHIK

Médica Psiquiatra,
Doctora en Salud Mental
(UBA), Magister en
Psiconeurofarmacologia
(Universidad Favaloro)
Presidenta de Capitulo de

Gerontopsiquiatria (APSA).

A\l
7"\\‘
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El diagndstico médico de Demencia suele funcionar como
rétulo incapacitante para la persona que la padece, no eva-
luandose sus deseos capacidades y responsabilidades

Se toma bajo la Idgica binaria las partes por el todo, falta la
adecuada discriminacion.

El médico y a veces la familia suelen obrar bajo el Principio
de Beneficencia en aras de “proteger” al paciente negandole co-
mo sujeto el lugar del Principio de Autonomia que es aquel que
exige el respeto a la capacidad de decision de las personas, y
el derecho a que se respete su voluntad .en aquellas cuestio-
nes que se refieren a ellas mismas.

G. Le Goues psiquiatra y psicoanalista francés en su libro
Le Psychanalyste et le Vieillard(1991) dice acerca del paciente
demenciado: si se observa el aparato psiquico desorganiza-
do por un estado demencial se descubren mecanismos men-
tales diferentes al de una simple acumulacion de déficits co-
mo plantea la teoria de la declinacion. "Mientras una parte
de su cerebro muere otra vive"a este aspecto vivo debemos
dirigir la mirada.

Ejemplo de ello es el Dr. R Taylor quien hace 10 afios pa-
dece demencia y esté organizando una pagina WEB (2011).

Investigadores del Massachusetts General Hospital (Norton
Le et al2001) concluyeron que la pérdida de autonomia se re-
lacionaba con mas fuerza con trastornos comportamentales que
con las propias mediciones neuropsicolégicas.

Ayudar acorde ala necesidad de la personay no de la an-
siedad del cuidador, suplir los déficits, no sobreproteger e inca-
pacitar deben ser funciones médicas, familiares y sociales.

Para ello es importante desmitificar la enfermedad como
incapacitante absoluta y desarrollar la aceptacion del otro co-
mo diferente por parte de los profesionales, familiares y la so-
ciedad.



Colaboracion

W‘a ; y traduccion,
gentileza de Federico

Ortiz Moreno
7 (México)
aylor, Ph.D.

“Estimado Federico
Hola, bienvenido al grupo inicial de trabajo para sugerencias de
actividades para las personas que viven con los sintomas de la de- » Q

mencia. La misma se iniciara durante el mes de la conciencia sobre
la demencia en el mundo, septiembre de 2011.

Soy Richard Taylor. Vivo en los Estados Unidos de América. He
estado viviendo con el diagndstico y los sintomas de la demencia
durante diez afios. Trabaja conmigo: Laura Bramly, ella también vi-
ve en los EE.UU.

Juntos hemos pedido a A.D.I. que nos ayude a organizar (nuestra
esperanza es que asumira parte de esto) actividades para personas
que viven con los sintomas de la demencia, durante el mes de sep-
tiembre. Nuestro objetivo es reunir a cientos de ideas de cdmo ellos
(nosotros) podemos ponernos de pie y hablar una o mas veces du-
rante ese mes, acerca de lo que es vivir con los sintomas de la demencia.
También nos gustaria organizar ideas sobre como otras personas, que
no viven directamente con lo sintomas, se incluyan en las actividades,
y se abran lineas de comunicacion entre estos dos grupos.

Nuestro plan es crear un sitio web, a través de A.D.I. con una
plantilla simple y pedir a la gente alrededor del mundo que nos su-
giera la forma de intentar inundar el mundo con la conciencia de lo
que es vivir con demencia, para tratar especificamente los mitos y
estigmas que casi siempre acompafan el diagnostico y/o la reve-
lacion de los sintomas de la demencia, alentar, facilitar y apoyar a
las personas que viven con demencia a ser mas abiertos con otros
acerca de su discapacidad, y asf sucesivamente.’(...)

“El Stan up, Speak out, sitio web, debe servir como una fuente du-
radera, reutilizable de ideas para todos los pueblos, para salir de sus
armarios, que se encuentren, empiecen a darse cuenta que noseen- :
cuentran en medio de un “largo adiés”y volver aentrar en la sociedad ™. ..., %&
€Oomo una persona con una discapacidad crénica que es ahora y sera
hasta el momento de su muerte, una persona completa”

standupspeakout2011@gmail com
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ALZHEIMER desde adentro hacia afuera

Del Librno de Richard Tavlor

Richard TAYLOR
“Alzheimer visto desde el
interior”, Editorial Herder
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“Si fuera Médico en vez de tener el doctorado en Filo-
sofia”

“Tendria presente que el funcionamiento cognitivo de ca-
da paciente es Unico y que el Alzheimer se presenta como un
sindrome( un grupo de sintomas).

Estarfa preparado para explicar a mi paciente algunas cues-
tiones las veces que fueran necesarias de manera que €l pu-
diera explicArmelas en sus propias palabras.

Nunca tendria mas de tres puntos importantes para tratar
en cada cita con el paciente.Y

revisaria y resumiria €sos puntos con él.

Pediria al paciente que repitiera los tres puntos en sus pro-
pias palabras.

Nunca pediria a los familiares que brindan atencién que
hablaran conmigo fuera del alcance del paciente. Si tuviera
que hablar con ellos en privado, los llamarfa.

Siempre dirigiria mis comentarios al paciente.

Nunca actuaria como si el paciente no estuviera en el cuarto.

Tratarfa de ayudar al paciente a sentir que la cita es suya,
no de la persona que lo atiende; como si el paciente, carente
de atencion, tuviera que ser llevado.

Entenderfa que quizas tuviera que repetir lo que sucedio en la
(ltima cita como base para lo que quiero decir en esta cita.

Nunca supondria que el paciente piensa como yo. Ni in-
tentaria convencerlo de que debe hacerlo.

Tomaria la responsabilidad de explicar mis ideas en una
forma comprensible para el paciente.

Serfa cuidadoso de no repetirme.

Programaria tiempo doble para la cita con el paciente. Mo-
tivaria a los familiares a hacer sus propias citas por separado.

Me reuniria con una persona que padece Alzheimer en mi



oficina en vez de en la sala de
auscultacion. Me sentarfa en una
silla, 0 en un sillén, cerca del pa-
ciente, en vez de hacerlo detras
de mi escritorio.

No vestiria una bata blanca
cuando me reuniera con una per-
sona con Alzheimer.

Siempre miraria a la persona a
los ojos cuando le hablara, y le ha-
blaria directamente a ella.

Buscaria la menor oportunidad
para reir con el paciente.

Lo més pronto posible, habla-
ria acerca del pasado con mi pa-
ciente hasta que nos conectara-
mos. Me recordaria que la de-
mencia de mi paciente no es pro-
ducto de la vejez; presenta la en-
fermedad de Alzheimer, que tiene
condiciones Unicas, definidas e
identificables.

Me familiarizarfa con las condi-
ciones Unicas antes de reunirme
CON Una persona que presenta Alz-
heimer. Caminar por la habitacion
leyendo la historia clinica no re-
fuerza el sentido de conexion.

Recetarfa a los familiares y a
las personas con demencia a par-
ticipar en los grupos y servicios de
apoyo locales de la Asociacion de
Alzheimer.

Les proporcionarfa folletos so-
bre los servicios de la Asocia-
cion. Harfa un seguimiento de
mis recomendaciones en la pro-
xima cita con el paciente. Las es-
cribiria y todos las firmariamos.

Preguntaria a mi paciente si desea agregar algo a mis tres pro-
pdsitos/temas antes de iniciar la consulta.

Pediria a mi enfermera o a mi asistente llamar al familiar o cui-
dador antes de una cita y preguntarle qué problemas desearia
tratar conmigo.

Buscaria la oportunidad de usar la psicofarmacologia para ayuda
a las personas con demencia a lidiar con los efectos de la enferme-
dad y la medicacion.

Tendria presente que por los proximos afios, mi papel como
médico del paciente y su familia se ampliaria. Llamaria al paciente
el dia posterior a la cita y le hablaria directamente, ademas de
revisar qué tratamos el dia anterior.”
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ALZHEIMER desde adentro hacia afuera

“Alzheimer
desde adentro
hacia fuera”

que padece

Fuente: Agencias
Prensa escrita.
2/ 10/2007)

Alyheimer |

«Hace unos meses me
diagnosticaron un principio
de la enfermedad de Alz-
heimer». Pasqual Maragall
salia asi al paso de los ru-
mores convencido de que
esa trayectoria publica pue-
de revertir en favor de los en-
fermos de Alzheimer. En de-
claraciones realizadas des-
de el Hospital de Sant Pau,
donde visit6 la Unidad de
Memoria y el Laboratorio de
Investigacion de Alzheimer,
aseguro que «utilizaré toda
mi capacidad de influencia
para luchar contra esta en-
fermedad». Al ex presiden-
te de la Generalitat y ex Al-
calde de Barcelona, le diag-
nosticaron la enfermedad en
Boston la pasada primave-
ra. Resalto su espiritu perti-
naz, iluminado y optimista al
declarar que “dentro de 10
0 15 afios esta enfermedad
sera vencible y vencida”.
Con la confesion de su pa-
decimiento, Maragall piensa
que contribuird a “mejorar la
consideracion social de los
enfermos de Alzheimer”.
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De la Pelicula “Bicicleta, cuchara,
manzana” de Carlos Bosch.
Palabras de Pascual Maragall.

En una de las escenas iniciales del film, a su llegada a la Con-
ferencia de Prensa, mes octubre de 2007, de pie, frente al au-
ditorio y a los periodistas a quienes se dirige, dice: :
"Queridos amigos,
Gracias por
estar aqui. Ha-
ce algunos me-
ses me diag-
nosticaron la
enfermedad de
Alzheimer.
Considero que
haciendo pablica
mi enfermedad
puedo ayudar a
mejorar la consideracion social de los enfermos de Alzheimer.
No esta escrito que esta enfermedad sea invencible.

Queridos amigos, empiezo esta nueva etapa con optimismo en com-
pafiia de una familia y unos amigos que me apoyan y me hacen feliz.
Hicimos los juegos ( Olimpicos )

Hicimos aprobar y refrendar los Estatutos

Y hora iremos a por el Alzheimer. :
Tengo la certeza que en 10 o 15 afios esta enfermedad sera
vencible y vencida. :

Muchas gracias”



Visita a AL MA

Durante el mes de mayo y junio del
corriente afio, el Sr. Pasqual Maragall y
su esposa Diana Garrigosa, Vicepresi-
denta de la Fundacion Pasqual Mara-
gall, visitaron nuestro pais.

Protagonista de la pelicula documental
“ Bicicleta , cuchara, manzana”, del di-
rector Carles Bosch (que recibid entre otros
los Premios Goya y Gaudi en el afio 2010),
el Sr.Maragall participd en los estrenos del do-
cumental en nuestra ciudad. Pelicula re-

alizada sobre la enfermedad de Alzheimer,
con la misma familia Maragall narrando la ex-
perienca personal y familiar, avances cientifi-
cos a nivel mundial y la creacion de la Funda-
cion Pasqual Maragall-Alzheimer Internacional.

A.L.M.A tuvo el privilegio de acompafiar
las presentaciones realizadas en Fundacion
PROA y en el Centro Cultural Aroldo Conti,

lugar este Ultimo en el que Ana Baldoni in-
tegré una Mesa Redonda coordinada por la
Lic. Nora Pochtar, sobre “Salud y Derechos Hu-
manos”, con Diana de Maragall, la Dra. Méni-
ca Bianchi, el Dr. Juan Ollari y el Dr.Angel Go-
limstok.

A su regreso de la Habana y antes de con-
tinuar su visita en nuestro pais hacia la ciudad
de Rosario, Pasqual Maragall y su esposa Dia-
na visitaron la Sede de A.L.M.A. donde com-
partieron, café mediante, un provechoso mo-
mento de intercambio de experiencias en el
que participaron Ana Baldoni, voluntarias y

miembros de la Comision Directiva presen-
tes en ese momento.

El encuentro fue de enorme valor para
los integrantes de ALMA que se sintieron
privilegiados y agradecidos, por compartir
un espacio, facilitado generosamente por
Diana y Pasqual Maragall, donde el apren-
dizaje de actitudes por el ejemplo fue tan-
gible. Significo un hito para la labor perma-
nente de la institucion en la lucha contra la
enfermedad.

REVISTA DE ALMA //// 33




ALZHEIMER desde adentro hacia afuera

La Fundacion Pasqual Maragall para la In-

vestigacion sobre el Alzhei-
mer

Es una entidad privada, sin
animo de lucro que trabaja
desde su creacion en 2008
para la investigacion sobre el
Alzheimer y las enfermedades
neurodegenerativas. Sus prin-
cipales objetivos son: des-
arrollar en Espafia un modelo
de investigacion innovador ba-
sado en proyectos de alto ries-
go; impulsar el protagonismo
del sector privado en el ambito
de la investigacion biomédica;

dar a conocer la enfermedad e impulsar ac-

ciones de sensibilizacién y concienciacion.

http:/www.alzheimerinternacional.org/es_index.html

ECventas Intennacionale s

ALZHEIMER INTERNACIONAL 2011.
MADRID, 22 y 23 de septiembre.

Alzheimer Internacional 2011, Afio de la investi-
gacion en Alzheimer es una iniciativa promovida
por la Fundacién Reina Sofia y la Fundacion
Pasqual Maragall, que cuenta con el apoyo del
Ministerio de Ciencia e Innovacion, del Ministe-
rio de Sanidad y Politica Social, del Ministerio
de Economiay Hacienda, de la Fundacion Cen-
tro de Enfermedades Neuroldgicas y del Insti-
tuto de Salud Carlos III.

Este proyecto nace para fomentar la investiga-
cion del Alzheimer y enfermedades neurode-
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generativas relacionadas con el objetivo de avan-
zar en el conocimiento de sus causas, mejorar
el diagnéstico precoz y hallar tratamientos efec-
tivos que permitan reducir el nimero de perso-
nas afectadas.

Alzheimer Internacional 2011 es también una pla-
taforma para la generacion de ideas y el intercam-
bio de experiencias entre expertos y cientificos del
campo de las neurociencias de todo el mundo y un
acontecimiento publico a través del cual la ciencia
se acercara a los ciudadanos.

>,
>,
-
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Elsa Ghio

Desde dénde mirar
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Tengo en mis manos la agenda 2007 de
Reinaldo en la que volcaba sus sentimientos,
sus logros, sus fracasos, sus iniciativas.

Tenia al momento de escribir 61 afios y
llevaba 4 afios de tratamiento, pues fue diag-
nosticado con la enfermedad de Alzheimer
en el 2003.

Reinaldo es sacerdote franciscano. Por
es0s afios ya no ejer-
cfa como cura.

Esto es un home-
naje hacia €l por su in-
tegridad y bonomia y,
por su coraje de ejercer
su autonomia, a pesar
del deterioro.

También es un intento
de sumar mas voces de
personas como él, que
conviven con la enfermedad y para quienes con-
viven cotidianamente con los sintomas, sus cui-
dadores.

S6lo transcribiré algunos parrafos de los re-
latos de sus visitas al Centro de Estimulacion
donde una psicopedagoga lo atendia, escritos
en la pagina correspondiente a cada dia.

v Febrero 5. A las 16 fui al Consultorio don-
de atiende Marilina. Yo en la cuasi nube. C6-
mo me jode.

v Febrero 7. Fui al Consultorio donde tra-
bajé con Marilina. Ella tiene mucha pacien-
cia. Hoy por ej. me preparé muchas cosas,
pero yo estuve como quien esta en una nu-
be. Un desastre.
v Marzo 5. Al Consultorio. Yo llevé material
con el cual trabajamos 1 hora. Fue muy fuer-
te para mi...sali de alli realmente embota-
do. Yo tengo un cere-
bro desgastado y no
es como el de un uni-
versitario. Me agoto
con facilidad y reac-
cioné con un poco de
bronca. Tuve algun
gesto que tal vez las-
timé a Marilina. Oja-
l& no sea asi.
v Marzo 16. 10 hs.En el Con-
sultorio. Fue 1 hora de mucho bien para mi,
pues al menos aporté de igual a igual con
Marilina. Ultimamente no pegaba una. Me
costaba tragar tanto fracaso.
v/ Mayo 4. A las 10 hs. fui al Consultorio.
Fue una hora bastante buena. Aporté bien.
Mucho mas que veces anteriores.
v Mayo 7. 10hs. en el Consultorio. Trabajé
bastante bien. No “nubes”. Leyendo una re-
vista me enteré de lo que es la “narcolepsia”
o0 somnoliencia diurna, o “neblina mental”. jLo
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que me pasa a mil. Le dije a Marili-
na para que intente conexion con mi
médico.

Fuera de las visitas al Centro de
estimulacion también registraba lo
que hacia en el dia.

Acerca de sus vivencias religiosas,
algunas de sus anotaciones dicen:

v Enero 6. En Miramar. A las 20 hs.
fuimos a misa de Reyes en la Igle-

sia. Una cantidad impresionante de gen-
te. El sacerdote muy mayor y con mucha
sabiduria. Su reflexion fue tremendamen-
te sabia, calida, respetuosa, dedicada.
Todo un pastor...

v Febrero 2. Hoy se cumplen 50 afios de
la creacion de la Di6cesis. Estuvo el Obis-
po. Una celebracion bien preparada y lo-
grada.

v Febrero 15. Desperté y levanté a las 6
de la mafiana para saborear un hermoso
aire y rezar con los salmos. Dos horas de
un momento apacible como brisa mafia-
nera.

v Febrero 24. Al cementerio para rezar jun-
to a nuestros seres queridos. Dejar algunas
flores y orar un tiempo largo, en silencio.

Por indicacion médica Reinaldo habia
vuelto a vivir con su familia, responsable de
los cuidados y atencion, a partir del 2006.

Dos afios después le expres6 a su mé-
dico neurdlogo y al Superior de la orden fran-
ciscana su decision de vivir en el Convento
de Corrientes.

Sus razones fueron:

“Yo no sali de mi casa para volver a mi
casa. Yo sali de mi casa para ser fraile fran-
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ciscano y vivir en
comunidad.”

“‘Me atienden
muy bien en mi fa-
milia y les agra-
dezco, todos ha-
cen mucho, pero
yo soy de mi fa-

milia religiosa. No
es lo mejor pero
es lo que elegi.”

“Ahora siento que lo que cada dia vivo,
es un dia perdido.”

“Corrientes va a ser un buen lugar por-
que rezamos juntos, celebramos la misa, re-
flexionamos temas.”

“Quiero ir a vivir al Convento de Corrien-
tes.

Recuerdo muy bien las dos circuns-
tancias, la de la comunicacion al médico
con un ayuda memoria en la mano escri-
to por él y, sin apoyo escrito, el pedido de
autorizacion al Superior para hacer efec-
tivo su traslado.

La conviccién y la firmeza por recuperar
su espacio vocacional y de identidad, fue
conmovedor.

El Superior Provincial y yo permanecimos
en silencio. La aceptacion de su pedido se
sellé con un abrazo.

El rostro de Reinaldo expresd alegria y li-
beracion. Restaba esperar que llegara el mo-
mento.

Hoy vive en el Convento Franciscano de
Corrientes, con un grado de deterioro ma-
yor, atendido y cuidado por su comunidad re-
ligiosa.

Sus familiares y amigos lo visitamos fre-
cuentemente para compartir con él los afec-
tos de siempre, y mas.



La Federacion Internacional de Alzheimer-ADI- por sus
siglas en inglés es quien ha propiciado el debate de las cues-
tiones éticas en sus congresos y actualmente centra sus es-
fuerzos en combatir el estigma de las demencias, desper-
tar conciencia y dar voz a las personas con demencia en
etapas iniciales, que han pedido que se les llame personas
hasta el final, en vez de pacientes, enfermos, sufrientes y
otros nombres que los etiquetan, les resta dignidad.

Hace muchos afios las cuestiones éticas se centraban

Fundadora del Movimiento en las etapas severas o finales de la enfermedad cuando

Alzheimer en México alguien mas debia tomar las decisiones por la persona con
Asociacién Guerrerense de demencia, siendo las decisiones a veces objetables.

Alzheimer y Enfermedades Entonces un grupo de familiares de alguien con de-

Similares-AGAES- mencia, colegas y en los Ultimos 11 afios las propias per-

Comité de Educacion sonas con demencia recién diagnosticadas o en etapas

y Difusion. iniciales, han hecho comparaciones de las cuestiones éti-

cas y de derechos humanos, analizando también los sis-
temas legales de los paises y desde luego siguiendo el
debate internacional entre los especialistas dedicados a
la ética, filosofia, derecho, teologia, antropologia, socio-
logia, economia de la salud y ciencia politica que publi-
can en diferentes revistas cientificas.

Otra fuente de informacion son los testimonios de las
propias personas con demencia en su vivir diario, que par-
ticipan en congresos alrededor del mundo y comparten sus
puntos de vista. Esta informacion proporciona diferentes as-
pectos a la escasa informacion cientifica de hace 30 afios.

Cuando escuchamos acerca de cuestiones éticas, inme-
diatamente pensamos en grandes temas, como la genética, ex-
perimentacion de medicamentos, eutanasia, instituciones; pero
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son los problemas diarios que plantean un sinfin de dilemas, escoger en-
tre la situacion a'y b.

Necesitamos despertar la conciencia sobre estas cuestiones éti-
cas que causan mucho malestar en las primeras etapas, tanto en la
persona, como en las familias.

En nuestros paises en desarrollo podemos encontrar personas que
a lo largo de su vida son dependientes, las cuestiones cognitivas o los
problemas de memoria no tienen el mismo impacto que en los paises
desarrollados. Sin embargo, dejar el trabajo, dejar de conducir el auto-
movil, cambiar de domicilio, la incapacidad para manejar los asuntos
economicos, confrontar estas situaciones presentan dilemas similares.

Bésicamente la naturaleza humana y los seres humanos son los mis-
mos en todo el mundo: sentimos, reaccionamos, enfrentamos los proble-
mas de maneras similares; la diferencia esta en la cantidad de recursos
disponibles y en el nimero de servicios que se ofrecen, dependiendo de
un cierto grado de desarrollo econémico y social.

En muchos paises, cuando la gente enfrenta enfermedades sin
nombre que tienen que ver con el cerebro, todavia es grande el estig-
ma, hay poca informacion, sentimientos de soledad y no saber qué tan
esparcida esta, pensando que a nadie le importa mucho, porque hay
otras prioridades de salud mas importantes.

Las personas con demencia nos proporcionan hoy en dia informacion,
respuestas y conocimientos que han iniciado una camparia para combatir
el estigma, el miedo, la ignorancia, a partir del relato de sus vidas diarias
que confrontan una serie de dilemas éticos, como por ejemplo:

Queé situacién escoger entre varias, qué es lo correcto e incorrecto,
porqué es tan dificil y a veces objetable decidir por otro que puede ser
el conyuge, la pareja, el padre o madre, un hermano(a), un abuelo(a),
un tio, un amigo, un pariente. Qué le gustaria a usted si fuera la per-
sona con demencia. Qué tipo de médico consultar: general, familiar, es-
pecialista, qué servicios necesitamos, como crearlos y con qué fondos.

Cuando inici6 el Movimiento Internacional de Alzheimer en Cana-
da 1977, Reino Unido y Estados Unidos 1978-79, era un movimiento
basicamente de familiares de alguien con demencia que buscaban res-
puestas a sus multiples preguntas que planteaban una serie de dile-
mas éticos. Pocos médicos sabian realizar el diagndstico, prondstico,
tratamiento sobre todo se ignoraba qué hacer con la persona para que
no se deteriora tan rapido.

En nuestros paises llegamos muy tarde al diagndstico y perdemos
tiempo muy valioso. Todavia se discute si la propia persona debe o no
conocer su diagnostico para que ponga sus cosas en orden. En los
paises en desarrollo todavia no se reconoce como un desafio de sa-
lud publica y todavia hay muchos prejuicios y desinformacion entre los
profesionales de la salud.
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OCTUBRE 2011

21st Alzheimer Europe Conference-European Solidarity without borders, Varsovia, Polonia.

NOVIEMBRE 2011

Thailand dementia 2011 and 14" Asia-Pacific Regional Conference of ADI, Bankok, Thailand.

9-12 MAYO 2012

12" International Stokholm/Springfield Symposium on Advances in Alzheimer Therapy.

Temario de Charlas Informativas 2011
Primeros martes de cada mes 19 Hs. - Actividad libre y gratuita

Marzo: (01/03)

Dr. Jorge Campos

“Concepto de Demencia, diagndstico diferencial y tipo
mas frecuente: Alzheimer, Vascular, Frontotemporal,
Cuerpos de Lewi, generalidades”

Abril: (05/04)

Dr. Carlos Abel

“Por qué la prevencion y el diagndstico temprano en
Demencias, retrasan la enfermedad”

Mayo: (03/05)

Lic. Roberto Gonzélez y Lic. Gisela Ivaldi

“¢ Por qué la estimulacion cognitiva recrea al paciente
mejorando su calidad de vida?” Musicoterapia

Junio: (07/06)

Dra. Kavanchic, Dr. Sarasola, Lic. Stein, Dr. Sica
“Conacimiento del paciente ¢ Puede y debe el paciente,
mientras pueda hacerse cargo conservar el derecho
a manejar su vida?"

Julio: (05/07)
Dr. Diego Sarasola, Lic. Gustavo Stein

“Estrategia de abordaje frente a dificultades de las
tareas del cuidador, su stress e impacto emocional”

Agosto: (02/08)

Dr. Arturo Famulari

“Institucionalizacién. Etapa final, respeto y dignidad
por la historia del paciente”

Septiembre: (06/09)

Dr. Pablo Bagnati

“Perfil neuropsiquidtrico de las enfermedades
neurodemenciales”

Octubre: (04/10)

Dr. Juan Ollari

“Actualizacion de métodos para enfrentar la familia y
el paciente las enfermedades demenciales”

Noviembre: (01/11)

Dr. Gustavo Sevlever

“Importancia de la Anatomia Patoldgica. Implicancias
para las familias afectadas”

Diciembre: (06/12)
Cine Debate
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Musicoterapia y Alzheimer

Gisela IvALDI

Musicoterapeuta. (UBA)
Colabora en el Taller de
Estimulacién Cognitiva de ALM.A
Experiencia dreas de Geriatria,
Adultos mayores, Discapacidad
Mental y Clinica
Musicoterapéutica.

En mi experiencia como
Musicoterapeuta en Geria-
tria y con adultos que pade-
cen distintos tipos de de-
mencia, pude presenciar co-
mo lo sonoro-musical (una
cancién, un sonido, una me-
lodia) puede convocar, ha-
cer mirar, cantar, decir al-
gunas palabras, provocar al-
gan recuerdo, atin en los es-
tadios mds avanzados de en-
fermedad. Hay una vasta ca-
suistica acerca de como, en
estadios avanzados de de-
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mencia (en donde no se re-
conocen personas, hay gran
desorientacién temporo-es-
pacial y el lenguaje esta des-
organizado), una melodia
conocida o una cancién lo-
gra llamar la atencién del su-
jeto, que puede cantarla o
tararearla y hasta recordar
letras completas.
Investigaciones cientifi-
cas muestran que cuando es-
cuchamos y producimos
musica (cantamos, tocamos
instrumentos) se activan di-
versas y amplias zonas en
ambos hemisferios cerebra-
les. Por ello, atn en afec-
ciones que impliquen dete-
rioro a nivel neuronal, se
puede trabajar desde lo so-
noro-musical ya que algo de
este tipo de informacién se
logrard decodificar. Lo so-
noro-musical activa distin-
tos tipos de memoria (epi-
sodica, semantica, de largo
y corto plazo) y esta inti-
mamente relacionado con la
memoria emotiva. Esto ha-
ce que al escuchar una me-
lodia conocida la reconoz-
camos ripidamente y, a su

vez, evoquemos recuerdos
personales y socio-cultura-
les relacionados con ella.
Desde antes que nacemos
estamos baiados por lo so-
noro-musical que contiene
y enmarca nuestra vida. Por
esto, seria posible hacer una
“historia sonora” con musi-
ca, canciones y sonidos que
hemos escuchado. “Arroz
con leche me quiero ca-
sar...”, una pequena frase
melédica hace que evoque-
mos recuerdos significativos
de ciertos momentos de
nuestra historia. También
una melodia, con o sin la le-
tra, puede hacernos captar
la idea completa de la can-
cién, cual es su sentido. Asi,
por ejemplo: “Caminito que
el tiempo ha borrado...”
nos puede hacer evocar al-
go que se fue, o el sentido
que cada persona le haya
otorgado a ese tango en de-
terminado momento de su
vida. Esta proximidad de lo
musical con lo emotivo ha-
ce que la memoria musical
sea la que mas se conserva,
y la tltima en perderse.



En el trabajo musicote-
rapéutico con personas que
cursan enfermedad de Alz-
heimer, u otro tipo de de-
mencia, €s necesario un
“otro”, Musicoterapeuta,
que ofrezca un espacio en
donde promover el des-
pliegue de la subjetividad
del concurrente a través del
material sonoro-musical. El
Musicoterapeuta se com-
promete a conocer y reco-
nocer a un sujeto que tie-
ne necesidades y deseos
mas alla de la patologia.
Por esto, es importante co-

nocer la historia, los inte-
reses y gustos de nuestros
concurrentes, asi como
también escuchar lo que
tienen para decir.

El sujeto siempre tiene
algo para decir y lo sonoro-
musical brinda una via regia
parar la expresion (de ideas,
sentimiento y descarga mo-
triz), especialmente cuando
la palabra se ve comprome-
tida y el discurso desorgani-
zado. Lo sonoro-musical
forma parte del mundo del
arte y a todo material artis-
tico puede otorgarsele mu-

chos significados y sentidos.
Asi, por ejemplo, cuando
improvisamos percutiendo
un ritmo conocido, pueden
surgir letras que promueven
la comunicacién y la expre-
sién de situaciones presen-
tes, pasadas o futuras.

En el encuadre musico-
terapéutico lo sonoro-mu-
sical sirve de continente y
sostén. Esto permite a la
persona sentirse reconocida
como tal, pudiendo recor-
dar y recordarse solamente
con tararear una melodia o
reconocer una cancion.

Mi madre canta

El Taller de estimulaciéon cognitiva
de ALMA es un pilar de motivacion y
contencion para mi mama. Con mucha
alegria y preparacién espera ansiosa el
dia que “va a la Capital”, ensaya los tan-
gOs que va a cantar y, segin sus pala-
bras, “vuelve renovada”.

A nivel familiar es un espacio que va-
loramos y promovemos por las herra-
mientas que nos aporta para ofrecerle
la mejor calidad de vida posible, suma
ideas y permite detectar dreas de inte-
rés que se sostienen. Asi, ademas del ta-
ller, apoyamos su gusto por el tango lle-
vandola a una clase semanal en un cen-
tro de jubilados. La estimulamos para
que practique las letras que quiere com-
partir con sus companeros de ALMA.

Aprovechamos los viajes a la Se-
de para pasear con ellay i
tratamos de potenciar
su alegria. |

Ademds de las
técnicas y recursos |
que orientan el ta-
ller, los pacientes y
los familiares, vivimos
este espacio con un
agradecimiento pleno por
la entrega y calidez de cada uno de sus
integrantes, voluntarios y coordinado-
res.

Gracias a todos mi mama sigue

“brillando”.
Victoria Nestié
Hija de Marta Lazirraga
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Evaluacion del
paciente con

deterioro
cognitivo

de ALMA

Dra. Maria Rosa NUNEz

Médica neurdloga del

Hospital Ramos Mejia

Asesora suplente del Comité Cientifico

n primer lugar, seria

conveniente explicar

que es un deterioro
cognitivo. El deterioro cog-
nitivo es la alteracion de las
capacidades o habilidades
cerebrales que nos permi-
ten pensar, recordar, apren-
der, comprender, como
también juzgar, resolver
problemas, planificar o per-
cibir tanto el mundo que
nos rodea como nuestro
mundo interior.

Todas estas habilidades o
funciones nos posibilita pro-
cesar la gran cantidad de in-
formacién o estimulos que
recibimos dia a dia de nues-
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tro medio ambiente tanto
externo como interno.

Por lo tanto cuando hay
un compromiso de alguna o
de varias funciones cerebrales
estamos en presencia de un
deterioro cognitivo.

Si esta alteraciéon no com-
promete el funcionamiento
laboral, social y personal del
paciente, hablamos de un de-
terioro cognitivo leve.

En los casos en que este fun-
cionamiento se encuentre afec-
tado, estamos en presencia de
un sindrome demencial.

El deterioro cognitivo leve
(Det CL) tiene gran impor-
tancia dado que de acuerdo a

estudios relativamente recien-
tes, en algunos pacientes seria
un estadio previo a la aparicién
de la Enfermedad de Alzhei-
mer (EA). De ahi la importan-
cia creciente por pesquisar pa-
cientes con este c8mprormso

Si bien hasta el momento
actual no hay un tratamiento
especifico para evitar la pro-
gresion de Deteri ogni-
tjvo leve a EA es fundamen-

nostico pa—
ra controlar en for er1o-

dica a este grupo de pac1en—_

- ‘tesen rlcsgo y en el momen-.

to gle presenten un cambio

clacién al estado previo,

iniciar prontamente el trata-
miento para EA.

Muchos se preguntarin

por qué no se inicia el trata-
miento en forma preventiva.
Esto ya se ha probadg'y des-
graciadamente no varia la in-
cidencia de EA en los grupos
con Det. CL tratados con me-
dicaciéon anﬂcolinesicré‘éiﬁ

Como se dijo antes,la pre-
sencia de Det. CL esun fac-
tor de riesgo, pero no impli
ca que todos los pacientes con
este compromiso progresen
inevitablemente a un cuadro
demencial. Muchos de ellos
permanecen durante toda su
vida con igual alteracién sin
progresion.

No hay hasta el momento
marcadores bioldgicos ni es-
tudio de imdgenes que pro-
nostiquen en forma absoluta-
mente certera qué paciente va
a progresar y cual permane-




cerd sin cambios. De ahi la re-
levancia que adquiere el se-
guimiento periédico como
instrumento para investigar la
evolucién de las alteraciones
encontradas.

La evaluacién del pacien-
te con deterioro ¢ognitivo
(DC) se inicia\con una cui-
dadosa historia\ chinica. La
misma consta de:

1- Interrogatorio:

Por medio del interroga-
torio se investiga:

e Motivo.de consultastras-
torno de memoria, de len-
guaje, de atencion, de con-
ducta, etc. '

e Antecedentes personales y
familiares

e Inicio del deterioro cogni-
tivo (DC)

e Duraciéon de DC

e Funcionamiento del pa-
ciente en las actividades de la
vida diaria

- Manejo de sus finanzas
(tramites bancarios, extrac-
1\, cion o depdsito de dinero,
compras, control de los vuel-
tos organizacion de su presu-
puesto)

- Movilidad fuera de la ca-
sa: manejo de auto, movili-
dad con transporte publico,
movilidad por el barrio.

- Manejo de herramientas
o articulos del hogar.

- Manejo de teléfono.

- Preparacion de comidas,
un café o mate.

- Interés por hobbies.

- Recuerdo de toma de
medicamentos.

- Recuerdo de conversa-
ciones o eventos recientes.

- Recuerdo del mes y el
ano.

- Recuerdo de citas de mé-
dicos, reuniones familiares,
vencimiento de impuestos.

- Recuerdo de hechos de
la actualidad nacional y/o in-
ternacional

- Seguimiento de progra-
mas de TV, noticias del dia-
rio o argumento de libros.

Es importante que ¢l pa-
ciente concurra acompana-
do por un informante fiable,
es decir una persona que
conviva o que pase mucho
tiempo en compania del pa-
ciente. De este modo se po-
drd conocer cuin profundas
son las alteraciones que mo-
tivan la consulta, dado que
muchas veces el paciente no
le da importancia a ciertos
sintomas.

2- Examen clinico-neuro-
16gico: puede revelar pistas
para el diagnéstico de la cau-
sa del problema, por ¢jem-
plo:

e Presencia de parkinsonis-
mo: deterioro cognitivo por
Enfermedad de Parkinson,

Demencia por Cuerpos de

Lewy, etc.

e Presencia de signo foco (asi-
metria de reflejos, déficit mo-
tor o sensitivo unilateral): pa-
tologia vascular.

e Presencia de Neuropatia pe-
riférica: problemas metabdli-
cos o téxicos.

3- Imagenes: en toda eva-
luaciéon de deterioro cogniti-
vo es imprescindible obtener
un estudio de imagenes del
cerebro para descartar lesio-
nes estructurales (hematoma
subdural, tumores, infartos,
atrofias focales).

e Tomografia axial computa-
da (TAC) cerebral

¢ Resonancia nuclear mag-
nética (RNM)cerebral.

4- Analisis de Laboratorio:
son importantes también los
andlisis de laboratorio para ha-
cer diagnosticos diferenciales,
es decir descartar causas por
cjemplo metabélicas; infec-
ciosas, toxicas orendocrino-
l6gicas entre otras. Por tal
motivo se debe solicitar:

* Hemograma completo

e Eritrosedimentacion(ERS)
e Glucemia

¢ Jonograma sérico

e Funcién renal (Urea, Cre-
atinina)

® Hepatograma

e Perfil lipidico: Colesterol
HDL, LDL, Triglicéridos
(TG)

e Vitamina B12

® Funcioén. tiroidea (T3 T4
TSH)

e VDRL

5- Evaluacion Neuropsico-
légica: por medio de test y
escalas administradas al pa-
ciente podremos:

e Detectar la presencia de
trastorno cognitivo

® Definir el estado cogni-
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tivo de un paciente, desta-
cando las funciones cerebra-
les preservadas y afectadas (es-
tablecer un perfil clinico).

e Contribuir con el diag-
néstico

e Valorar los efectos de un
tratamiento

e Objetivar cambios en el
tiempo

e Exploracién basica (en-
trevista estructurada): en la
entrevista inicial valoramos va-
rios aspectos:
- Apariencia: vestimenta e hi-
giene
- Nivel de alerta: alerta, som-
nolencia, confuso
- Conducta
m verbal: articulacién, pro=,
sodia, tono voz, contenido
y comprension
m no verbal: deambulacion,
actividad motora, expresion
facial.
m interpersonal: cooperati-
VO, ansioso, agresivo

- Comportamiento inusuals,_

\\

\\ . o
mos tener una aproximacion
de la presencia de\un dete-
rioro cognitivo.

e Tests breves frecuentemen-
te usados son;.=

-MMSE (Evaluacion minima .

del estado mcntal)

-ACE (Examen'cognitivo de
Addenbrooke)

-Escala de demencia de Mattis
-ADAS (Escala para la eva-
luaciéon de la Enfermedad de
Alzheimer)

-Test del Reloj

e Test que estudian dreas es-
pecificas: existen numerosas
pruebas para evaluar los dife-
rentes dominios cognitivos.
Solo se mencionan las mds

frecuentemente utilizadas a

modo de ejemplo.

- Inteligencia (Escalade Inf
teligencia de. Wechsler:
WAIS-IIT)

- Atencioén (Trail Making A§

span de digitos del WAIS-III,
Test de palabras y colores de
Stroop)

risa excesiva o inapropiada,Wa (Lest de aprendi-

llanto, gritos .
- Orientacién: persona, lugar;
tiempo.

- Memoria: inmediata, re-
ciente, remota

- Conciencia: reconocimien-
to de los problemas y del es-
tado presente
e Tests breves: a partir de pre-
guntas sencillas sobre orien-
tacion y tareas simples como
la denominacién de objetos,
ejecucién de una orden escri-
ta, copia de una figura o es-
critura de una oraciéon, pode-
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zaj¢ verbal de RéypBaterfa de

memoria de Slgnoret).
- Lenguaje (Nominaci()n de

_ Test de Boston)

- Funciéh Ejectitiva (Trall
making B, dfgitos-simbolos,
span de digitos }'nverso del

= WAIS-III)

- Habilidades Visuo-espacia-

les (copia de figura compleja
de Rey, test del reloj, disefio
con cubos del WAIS-IIT)Pen-
samiento abstra¢to (prucbas
de Analogias y Comprension
del WAIS-IIT).

P

e Valoracion del estado de
animo: es frecuente encon-
trar pacientes con cuadros
de depresion que simulan
un deterioro
(pseudo-demencia). Tam-

cognitivo

‘bién se puede encontrar
cuadros depresivos en en-
fermedades subcorticales
(Parkinson, lesiones vascu-
lares profundas) y en los es-
tadios iniciales de algunos
cuadro demenciales(depre-
sion reactiva en Enfermedad
de Alzheimer)

En definitiva, frente a un
_paciente con la sospecha de
“un deterioro cognitivo ya

sea por la queja del propio
pac1cnte © por referencia de
un informante cercano, la
~présuncion diagnodstica se

~ realiza con un interrogato-

rio exhaustivo, un exdmen
fisico clinico-neurolégico,
estudios complementarios
(laboratorio y neuroimage-

“mes)-y. una evaluacién neu-
ropsicologica lo mds com-
pleta posible.

“De este-modo el neurd-
‘logo puede inferir un diag-
noéstico,

iento farmacolégico si

uera necesario, indicar téc-
nicas de estimulacién cog-

iniciar un trata-

/ nitiva y aconsejar al pacien-

te'y a su familia sobre la po-
sible evolucion del trastor-
no encontrado.



Nos encontramos en

La Habana, Cuba
Octubre 201 |

V Congreso Iberoamericano

sobre enfermedad de Alzheimer
IX Reunidn de Asociaciones de Alzheimer de Iberoamerica
Foro Internacional Prevencidon en Demencias

) |
Dr. Cs. Juan de ).
LLiBRE RODRIGUEZ
Presidente Comité
Organizador

Estimado colega:

Es un honor para la Sec-
ciéon Cubana de Enferme-
dad de Alzheimer y para la
Federacion Internacional
de Alzheimer Ibero Amé-
rica (AIB) ser los organi-
zadores del V Congreso
iberoamericano de Alzhei-
mer, IX Reunién de Aso-
ciaciones de Alzheimer de

Iberoamérica y Foro In-
ternacional “Prevencién
en Demencias”, que se
desarrollaran en el Palacio
de Convenciones de
La Habana, Cuba, del 20
al 22 de octubre de 2011.
Sin dudas serd una opor-
tunidad para integrar ex-
periencias y un espacio de
debate entre profesiona-
les, cientificos, familiares y
cuidadores, con ¢l fin de
confrontar ideas, estrate-
gias y estimular la investi-
gacion relacionada con es-
te importante problema de
salud en el mundo.
“Prevencion de las de-
mencias y mejores cuida-
dos”, sera el lema del
evento, y es la expresion
de las multiples facetas en

las que podemos juntos
trabajar.

El evento profundizara
ademds, en el diagnoéstico
temprano y en las modali-
dades de atencién de los
pacientes con demencias,
en un mundo que esta en-
vejeciendo y necesita que
éstas sean reconocidas co-
mo una prioridad global de
salud, acercando los avan-
ces cientificos en beneficio
de toda la poblacion.

Estamos seguros que
los participantes disfruta-
ran de las bellezas natura-
les del pais y la tradicional
hospitalidad de nuestro
pueblo.

Le esperamos en La
Habana en octubre de
2011.
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Como brindamos un diagnostico de
Demencia Alzheimer Inicial

respetando la autonomia

quellos que trabaja-

mos en el drea de sa-

lud, particularmente
en Neurociencias cognitivas
que involucran especial-
mente el estudio de la cog-
nicién y conducta humana,
nos enfrentamos diariamen-
te con la compleja y doloro-
sa tarea una vez realizado el
diagnostico de demencia
probable, en cualquiera de
sus formas (en particular par-
ticularmente la EA enfer-
medad de Alzheimer) de co-
municar una” mala noticia”:
informar al paciente su rea-
lidad. En principio debemos
entender que no hay méto-
dos, gufas ni manuales para
efectuar esta tarea con todas
las personas por igual. C6-
mo decirles que a partir de
estos instantes su vida ya no
va a ser la misma, que en for-
ma paulatina a partir de aho-
ra deberd modificar sus pla-
nes y proyectos futuros, que
la enfermedad que padece en
la actualidad tiene un trata-
miento con modestos resul-
tados pero con un curso evo-
lutivo modificable solo par-

46 ///] REVISTA DE ALMA

cialmente, en forma lenta
irreversible e inexorable, des-
personalizante y discapaci-
tante, que lo llevard a no re-
conocer muchas veces a sus
seres mas queridos, no en va-
no la llaman la enfermedad
del “adios”, la misma situa-
cién la vivimos con sus fa-
miliares. En estos casos tie-
ne crucial importancia la re-
lacion médico paciente
(RMP) y la forma en que se
establece en la EA, si los que
tabajamos en esto conside-
ramos a la enfermedad co-
mo un mero hecho biol6gi-
co, degenerativo, progresi-
vo e intratable , probable-
mente solo tengamos una
conducta nihilista de resig-
naciéon;  contrariamente
nuestra conducta debe ser
contemplando los aspectos
bioldgicos, psicologicos y so-

Dr.Alberto MAURINO

Médico especialista en Neurologia y Neurofisiologia
Depto. De Ensayos Terapéuticos Instituto de Neurologia
Cognitiva (INECO)

Centro de Estudios de la Memoria y la Conducta
Hospital Central de San Isidro “Melchor Angel Pose”

ciales, actuando con el apo-
yo y contacto del paciente y
su familia. Esto cambia el
planteo, porque posibilita al
actuar psicosocialmente, a so-
lucionar problemas relacio-
nados con los aspectos que
puedan facilitar la relacién y la
convivencia con la familia y el
entorno que los rodea. Des-
de el punto de vista social, de-
bemos entender que aquellos
que conviven con estos pa-
cientes (cuidador) general-
mente el conyuge de la mis-
ma edad (anoso) viven las 24
hs del dia sometidos a estrés y
presiones permanentes con es-
fuerzos fisicos y psiquicos
constantes, es crucial la rela-
cion estrecha con la familia.

La opinién generalizada
de los que nos dedicamos a
estos problemas, es que nues-
tros pacientes tienen derecho



a conocer su enfermedad, pa-
ra poder actuar en conse-
cuencia. Tienen derecho a
iniciar una lenta despedida
de sus seres queridos, sus
amistades, antes que sea de-
masiado tarde, el médico de-
berfa hacerse las mismas pre-
guntas que su paciente le ha-
ce, para intentar comprender
sus sentimientos y cuidados
que debe adoptar al dar el
diagnostico, debe tomarse el
tiempo suficiente para com-
prender y conocer a la per-
sona que estd tratando para
conducirlo, para poder paliar
sus miedos y estar a su lado,
como un aliado para tratar
esta enfermedad, algunas ve-
ces con resultados sorpren-
dentes si se adoptan estas
conductas. Entiendo que el
tratamiento farmacolégico es
al momento actual solo una
de las multiples herramientas
que debemos emplear.

Es nuestra obligacién ayu-
darlo a efectuar su testamen-
to vital para asegurarle que
cualquiera sea su evolucion,
se respetardn sus deseos y su
asistencia permanente, dar
ideas para reorganizar su eco-

nomia, su testamento. La no-
tificacién del diagnéstico de
la EA debe efectuarse en una
relacion de ayuda, de prepa-
racién del paciente y su fami-
lia, no todos estamos prepa-
rados para actuar ante una en-
fermedad de larga evolucion
¢ incurable; algunas personas
reaccionan en forma positiva
como ha sucedido con algu-
nos pacientes.

Un ejemplo extraido de
la vida real es el senor CG a
quien se le notificé el infor-
me en el ano 2007, el reci-
bid la noticia con preocu-
pacion y desanimo, pero con
la entereza suficiente como
para asumir su dolencia y
adaptarse a la situacién, pre-
parar su futuro junto a su es-
posa ¢ hijos, y no solo eso
sino también tuvo la sufi-
ciente fortaleza, 2 anos des-
pués para asistir a su esposa,
en otra etapa de su vida, con
una enfermedad incurable y
un final tragico para ella; a
partir de entonces la enfer-
medad ha evolucionado
considerablemente.

La informacién a los pa-
cientes y familiares es un de-

ber y un derecho; comuni-
car un diagnéstico de de-
mencia no es un hecho ais-
lado y puntual, se lo debe es-
tablecer en un procedimien-
to de ayuda, de preparacion
del enfermo y la familia, al-
gunas de estas personas con
patologia cronica de mal pro-
nostico no estan preparados
para recibir la noticia y tie-
nen reacciones que los pue-
de conducir al desanimo y a
la depresion, actuando en
forma nociva en la evolucién
de su enfermedad. Otros no
aceptan la mala noticia, cre-
en que los médicos se han
equivocado y al igual que la
familia intentan una segun-
da opini6n para confirmar di-
cho diagnéstico.

El paciente con EA pre-
senta necesidades especial-
mente particulares, que
esencialmente deben ser
abordadas a través de un
programa asistencial, que
parte desde el estableci-
miento y comunicacion del
diagnostico, de forma tal de
preservar su dignidad y au-
tonomia en el curso de su
enfermedad.

De ALMA a socios, familiares, voluntarios, profesionales, amigos, funcionarios, orga-
nizaciones y empresas por su generosa colaboracidn, incluidos quienes brindaron ade*
mas su aporte econdémico para auspiciar actividades y servicios ofrecidos por nuestra en-
tidad, asi como los impresos de Lab. Baliarda y a MetLife su anual contribucién.

Por el destacado rol social empresario asumido hacia la comunidad y hacia nuestra ins-
titucién, se agradece a Novartis Argentina el permanente apoyo y, en especial, por faci-
litar la impresion de nuestra Revista.
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En ocasion de entrega de los
PREMIOS ALMA 2010 se rea-
lizd la entrega de Diplomas y
Trofeos Reconocimiento a quie-
nes colaboraron con la institu-
cion en forma destacada, des-
de su creacidn, en el mismo ac-
to del Dia Mundial del Alzhei-
mer. Con este propésito, se en-
tregaron cincuenta PREMIOS
RECONOCIMIENTO a profe-
sionales, representantes de ar-
te y difusion, de organismos, y
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a los integrantes del equipo de
Voluntarios de ALMA, habiendo
recibido el Lic. Roberto Gonza-
lez el Diploma de Honor al Vo-
luntariado de manos del Dr.
Carlos A. Mangone.

El equipo de Voluntarios de
A.L.M.A., incluidas sus autori-
dades, programaron, organiza-
ron, coordinaron y condujeron el
proceso de Entrega de Diplomas
y Trofeos con la alegria y satis-
faccion de poder reconocer, pu-

blicamente, actuaciones y cola-
boraciones de quienes com-
parten los mismos objetivos ins-
titucionales, sostenidos en la lu-
cha contra la enfermedad de Alz-
heimer.

Expresas muestras y mani-
festaciones de emocion y agra-
decimiento se sucedieron du-
rante las dos horas de duracion
de la ceremonia y, a posteriori,
mediante mensajes recibidos en
la Sede A.L.M.A.




'Y

Lic. Natalia ESCALANTE
Psicéloga. Neuropsicdloga en el
Hospital Santojanni. Co-Coordinadora
del Taller de Estimulacion Cognitiva
para personas con EA en ALMA.

Hace seis anos que como
psicéloga atiendo y escucho a
familiares de pacientes con en-
fermedad de Alzheimer en
A.L.M.A. Por el consultorio
pasaron muchos primeros en-
cuentros, fueron y son varios
los pacientes que me permi-
ten recorrer junto a ellos este
laberinto llamado Alzheimer.

En general cuando alguien
toma la decision de consultar
a un psicélogo es porque es-
td atravesando un momento
de angustia o preocupacién
importante, la persona hace
una crisis y sus defensas no le
sirven, le fallan. Siente que no
puede solo.

Todas las personas que
asisten a la consulta tienen un
punto en comun: sienten la
sobrecarga del cuidar, estin
estresados, tienen sensaciones
de vacio, estan en crisis y an-
gustiados. Estan de duelo.

¢Y cuales son los sintomas
afectivos mas frecuentes en cri-
sis? Tristeza, abatimiento, mie-

Por qué el familiar acude

a la consulta psicoldgica

do, fatiga, angustia, vulnera-
bilidad, dudas del si mismo.
Vivimos en un mundo in-
tersubjetivo que nos permite
reconocernos desde los otros
significativos y en que las con-
ductas de apego le dan un
sentido particular a nuestra ex-
periencia. Es decir, el conoci-
miento de mi mismo, es de-
pendiente del conocimiento
de los otros, y en donde todo
lo que yo conozca de mi y el
mundo, depende de como co-
nozco a los otros y de como
me siento visto por los otros.
Parece un trabalenguas,
pero lo que quiero decir es
que en la medida en que esta
persona significativa no me
reconozca como lo hacia an-
tes, mi identidad, mi ser en-
tra en desbalance y dispara
en mi cambios en la expe-
riencia de “mi mismo” que
me conducen a un estado de
quiebre. De crisis. Esto es lo
que me transmite un familiar,
una persona que me pide que
la ayude a volver a ser ella,
volver a la vida de antes.
Siendo tan importantes pa-
ra la persona las relaciones so-
ciales, cuando esos lazos afec-
tivos se rompen por la enfer-

medad de este ser querido, lo
que se produce es un estado
afectivo de gran intensidad
emocional al que llamamos
duelo. El duelo es producido
por cualquier tipo de pérdida
y no solo es aplicable a la
muerte de una persona. Por lo
tanto, el proceso de duelo se
realiza siempre que tiene lu-
gar una pérdida significativa.

Lo que se evidencia en el
consultorio es que, con un fa-
miliar con Alzheimer, se due-
la doblemente: lo que el en-
fermo pierde o deja de hacer u
olvida, y como eso influye en
la percepcion del si mismo del
familiar cuidador. Esto hay que
clarificarlo, porque la persona
que recurre a la consulta, mi
paciente, pierde aspectos de si
mismo, su autoestima, pierde
sus ilusiones, sus proyectos.
Cuidar un enfermo de Alzhei-
mer es conectar continuamen-
te con la pérdida, y conectar
con esta realidad, genera un al-
to nivel de angustia. Es cuan-
do llegan a la consulta por la
angustia frente al cambio de ro-
les, por este duelo del dia a dia,
que los moviliza a comenzar a
hablar e intentar comprender

REVISTA DE ALMA //// 49



los porqués, el “porqué a mi”.
Y alli, el trabajo del terapeuta
tiene que ver con reformular
este “por qué a mi” por la fra-
se “para qué o como hacerlo”.

Necesitan ayuda para co-
menzar a elaborar esta enfer-
medad en sus realidades psi-
quicas, encontrar la forma de
comenzar a aceptar esta en-
fermedad a pesar de no que-
rerlo, comprender los distin-
tos sentimientos que van atra-
vesando y qué hacer con ellos,
o ponerle nombre a lo que
sienten, porque se encuentran
en un alud o terremoto de
emociones encontradas, dis-
persas, distintas, porque sal-
tan de un estado emocional a
otro y no entienden por qué.
Es imprescindible que la per-

sona pueda expresar tal como
vive y siente sus emociones en
un espacio donde no haya
censuras. Ese es el espacio de
la psicoterapia: reconocer,
nombrar y comprender estos
sentimientos. En general los
sentimientos negativos son de
dificil aceptacion para el que
“duela”, y es importante ayu-
dar a expresarlos diciendo,
que estd dentro de lo espera-
ble, que no hay por qué cen-
surarlos y que es fundamen-
tal encontrar el sentido del
dolor, de las lagrimas, culpa,
rabia o cualquier otro senti-
miento que sabemos que es-
ta presente en todo duelo.
Pauline Boss (1999) habla
de “pérdida ambigua”, des-
cribe situaciones en las cua-

les la pérdida es confusa, in-
completa, o parcial: en la que
un miembro de la familia es-
td fisicamente presente pero
psicolégicamente ausente, es
el caso de las familias con un
miembro que sufre la enfer-
medad de Alzheimer. Este ti-
po de duelo, el “duelo ambi-
guo” es el que mas ansiedad
provoca ya que permanece sin
aclarar. Lo vamos a nombrar
y vamos a expresar cada uno
de los sentimientos que apa-
recen en este proceso.

Este es el espacio de la te-
rapia, que provee la libre ex-
presion de las emociones y es
una tarea valiosa y necesaria pa-
ra la elaboracién y compren-
sién de la situacion critica por
la que se estd atravesando.

/Qué es un grupo de autoayuda
y qué puede hacer por usted?

El grupo de Autoayuda, a veces llamado
grupo de apoyo, es una reunién de personas
que cuidan de familiares o amigos que tienen
demencia. El propésito de este grupo es el de
proporcionar apoyo a sus miembros y de es-
ta manera permitirles sobrellevar mejor la so-
lucién al:

o Compartir sus sentimientos y experiencias

e Aprender mas acerca de la enfermedad
y el cuidado ofreciéndole a la persona la opor-
tunidad de hablar sobre los problemas que le
afectan o las elecciones que tiene que hacer

e Escuchar a otros que comparten los mis-
mos sentimientos y experiencias

e Ayudar a otros compartiendo ideas e in-
formaciones y didndole su apoyo
] e Ofreciéndole al cuidador un descanso y
' unaoportunidad de salir de su casa

® Fomentar en los cuidadores el cuidado
personal, salvaguardando asi su salud y bien-
estar personal

e Saber que no estan solos

Un grupo de apoyo da a los cuidadores la
oportunidad de compartir sus sentimientos,
problemas, ideas e informaciones con otros
que estan pasando las mismas experiencias.
Ayuda a los cuidadores a prestar atencién a
sus propias necesidades y a empezar a cuidar-
se a si mismos. También proporciona la satis-
faccion de poder compartir y ayudar a otros.
La funcién de un grupo de apoyo es el apo-
yo mutuo

A.D.I. Alzheimer’s Disease International
A.L.M.A. Asociaciéon de Lucha contra el Mal
de Alzheimer y alteraciones semejantes ;
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Estimulacion kinésica

en la persona con

Lic. Guillermo
ARROYO
Klgo.de Clinica
AMEB PBA

enfermedad de Alzheimer

1 licenciado kinesi6logo

Guillermo Arroyo es uno

de los profesionales que
generosamente colabora con
el ciclo de charlas de A L.M.A,
en mesas redondas o presen-
taciones donde se lo invita a
participar, y le agradecemos
nos haya respondido breve-
mente algunas preguntas que
le formulamos en funcién de
su experiencia profesional.

Pregunta. ;Cémo y cudn-
do recurrir a la kinesiologia
en la atencion de la persona
con alzheimer?.

Respuesta. Es fundamen-
tal una buena evaluacién in-
tegral del paciente para poder
determinar como estd el to-
no muscular, la postura, el
equilibrio, la coordinacién, la
marcha, la fuerza muscular y
la flexibilidad. A partir de es-
tos pardmetros, podemos co-
menzar a trabajar y estimular
diferentes funciones.

P. ;:Qué se puede lograr,
en su opinién, y mediante
qué actividades:.

R. La inhibicién del tono
muscular, nos permitira be-
neficiar la postura, por lo cual,
el centro de gravedad pasara
por un eje que mejorara el

Si trabajamos ejercicios
que aumenten la resistencia
muscular (bicicleta fija-cami-
nata) combindndolos con
¢jercicios de flexibilidad y co-
ordinacién, obtendremos me-
jorfas en actividades como la
marcha, sublr y bajar escale-
Sy actlvidades

nas1a) y dcl m (al-
fombras, muebles) que ,obs-
taculicen el libre desplaza-
miento dentro
Evitar en lo posible la ca-
ma, sentarse en una silla alta
y comoda, per 4 una po-
sicién de pie m: il. Y siem-
pre seguir es lando la
marcha dentr las posibi-
lidades propi la persona
; apel del fa-
miliar cuida

o el cuidador cargue con la
persona al hombro para cami-
nar, se debe guiar la marcha'y
si no la puede realizar, esti-
mular otras funciones. Es im-
portante que cuidemos a las
personas que asisten a los pa-
cientes con esta enfermedad.

P. :Qué esperamos de la in-
tervencion kinesiologica?

R. La capacidad coordina-
tiva se desarrolla con la repe-
ticiéon de un gesto. Podemos
ayudar seleccionando distintas
actividades y practicarlas varias
veces por dia.

El trabajo de equilibrio me-
jora cuando aumentamos la
base de sustentacion separan-
do los pies y guiamos en los
movimientos de giro, que es
cuando se producen mayor-
mente las caidas.

Teniendo en cuenta el tipo
de paciente, no necesitamos
forzar ni exigir movimientos
que no pueda realizar. Siempre
respetar la tolerancia y estimu-
lar tareas que pueda hacer.

Partiendo de esta base,
mantendremos y mejorare-
mos funciones para que la
persona aumente su inde-
pendencia y se pueda sentir
mds segura y contenida.
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A.L.M.A.en ADI,
Universidad Alzheimer; Berlin

Croénica: Noemi MEDINA

nio del corriente ano se

llevé a cabo la Universi-
dad Alzheimer actividad dise-
nada y organizada por ADI,
Asociacién de Alzheimer In-
ternacional , y auspiciada por
la empresa BAYER de Berlin,
en el curso “Campana por el
cambio”.

Como lo programa cada
ano, en distintos paises, ADI
desarroll6 este evento de ca-
pacitacién interactiva y de for-
talecimiento institucional, des-
tinado a sus miembros aso-
ciados, con la coordinacién
general de Marc Wortman,
Director Ejecutivo de ADI.

Participaron , invitados, 35
representantes de 20 paises,

Entre lo dias 20y 23 de ju-

por regiones: Argentina, Bra-
sil Pert, Canadd, U.S.A., In-
dia , Pakistan, Bangladesh,
China, Reino Unido, Esco-
cia, Suiza, Rumania, Grecia,
Mauricius, Nueva Zelanda,

Australia, Sudafrica, Irin y Li-
bano.

En esta ocasioén , Cristina
Sepulveda y Noemi Medina
asistieron por A.L.M.A.

El Dr. Jacob Roy, presi-
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dente electo de ADI, estuvo
presente hasta la finalizacién
de las actividades. Acompané
Jane Cziborra, eficiente res-
ponsable de eventos de ADI.
Las jornadas, con la mo-
dalidad de Seminario-taller,
se realizaron en salones de Ba-
yer cuyos maximos directivos
y anfitriones participaron con
el Director Ejecutivo de ADI
en la cordial bienvenida ofre-
cida a los asistentes. Equipos
de profesionales de Bayer,
gracias a las gestiones de Marc
Wortmann, acompanaron y
asistieron en el desarrollo de
las cuatro jornadas de capaci-
tacién, facilitando ademds una
interesante visita a sus labo-
ratorios de investigacion, con
explicacién de procedimien-
tos de Imaginologia Molecu-
lar en basqueda de un mar-
cador, innovador método
diagnoéstico en Alzheimer.
Desarroll6 contenidos Mi-
ke Splaine (USA) quien co-
ordiné eficazmente las jorna-
das de trabajo del seminario,
en las que expusieron valiosa
informacion de gestion los re-
presentantes de Canadd, E.
Lamoureux y M. Baugmart;
de Missouri(USA) Carroll

Rodriguez;Johan Vos de
Nueva Zelanda; A.Chidgey
de Inglaterra;Jessica .Federer
de Bayer y Hussain Jafri de
Pakistan. El nacleo principal
de contenidos del curso se
centro en la necesidad de te-
ner un plan de Advocacy en
las organizaciones, con ele-
mentos para abogar y defen-
der intereses y necesidades de-
rivados de la enfermedad de
Alzheimer, de las personas
con demencia y sus cuidado-
res, e influir en la atencién y
compromiso de funcionarios
y politicos de los gobiernos,
responsables de formular po-
liticas en el drea la salud pu-
blica, ante la envergadura del
problema que las sociedades
deberin enfrentar en un fu-
turo proximo y las previsio-
nes que se requieren, parti-
cularmente para un diagnoés-
tico anticipado.

Dentro de este esquema,
ALMA present6 un Plan pre-
liminar de Accién de Advo-
cacy en el plenario realizado
como cierre del Seminario
Taller.

Es digno de destacar y
agradecer también, la recep-
cién ofrecida al grupo, fuera

de programa, por la Asocia-
cién Alemana de Alzheimer
de Berlin. Gentiles anfitrio-
nes con quienes se pudo in-
tercambiar informacién sobre
SUs acciones y servicios en ge-
neral , incluida su particular
experiencia en la organizacion
de los Tanzcafé, Café-Danza,
actividad que organizan para
personas con demencia en va-
rios lugares de la ciudad.

A.L.M.A. agradece debi-
damente a las autoridades de
ADI la excelente oportuni-
dad de integracién ofrecida.
Las interacciones, exposi-
ciones, cambios de opinio-
nes, sobre de los resultados
del trabajo de taller, realiza-
dos en grupos inter-organi-
zacionales, fueron intensos,
enriquecidos por la diversi-
dad de experiencias de los re-
presentantes de las asocia-
ciones. Este ejercicio es tam-
bién altamente valorado pues
se trato de tener al alance un
bagaje conceptual comparti-
do internacionalmente, co-
mo es la intenciéon de ADI,
util a nivel local y posible de
hacerlo extensivo a otras
agrupaciones, a nivel nacio-
nal, en nuestro pais.
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ALMA. en la Il Edicidon 201 [ del
Posgrado en Comunicacion
Médica centrada en el paciente
de la Universidad Pompeu Fabra
de Barcelona en la Universidad
Catolica Argentina

ste curso de posgrado
Ede la  Universidad
Pompeu Fabra de
Barcelona se dicta en nues-
tro pais en forma conjunta
con la Universidad Cat6-
lica Argentina cn la que
participan alrededor de 100
médicos.

Iniciativa que cuenta
con el Auspicio de Novar-
tis Argentina y que busca
desarrollar habilidades co-
municacionales en los pro-

fesionales de la salud, abor-
dando una temdtica muy
recurrente para los médi-
cos quienes actualmente se
enfrentan a nuevos retos
relacionados con la calidad
de la atencién a sus pa-
cientes.

ALMA fue cordialmente
invitada a participar en la
Mesa Redonda “;Hacia una
medicina centrada en el pa-
ciente?”, enla I Jornada del
18 de mayo, como Asocia-

Universidad Catdlica Argentina

cién relacionada con pa-
cientes y sus familiares. Asis-
ti6 en representaciéon de AL-
MA, la Presidenta Sra. Ana
Baldoni, acompanada en es-
ta ocasién por Norma De
Nardi y Noemi Medina.

Moder6 la mesa el Co-
ordinador del Posgrado por
la UCA, Dr. Guillermo Ca-
puya.

En la apertura de la Jor-
nada participaron el Dr.
Hugo Alume, Director de

'I’ L] .___.r'

Universidad Pompeu Fabra
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la carrera de Medicina, el
Dr. Daniel Vitali Repre-
sentante del IDEC-Uni-
versidad Pompeu Fabra en
Argentina, la Dra. Victo-
ria Mendizédbal , Coordi-
nadora del Posgrado por
la UPF.

Intervinieron en la Me-
sa Redonda para desarro-
llar distintos aspectos del
tema planteado la Dra.
Maria del Carmen Vidal y
Benito, médica, Dra.en Sa-
lud Mental que expuso so-
bre Paradigmas,modelos y
teorias en la Relacion Mé-
dico- paciente. La Dra.
Guillermina Ferndndez ,
Economista, profesora ad-
junta de Analisis de Mer-
cados en ISALUD sobre:
La medicina centrada en el
paciente en la perspectiva
de la Economia de la Salud
y el Dr. Agustin Ciapponi,
médico del Servicio de
Medicina Familiar y Co-
munitaria del Hospital Ita-
liano, que desarroll6 con-
tenidos a partir del inte-
rrogante ¢Es posible una
medicina centrada en el pa-
ciente?.

A continuacion la Sra.
Ana Baldoni explic6 al au-
ditorio el contexto en el
que funciona la institucion,
el permanente contacto
con pacientes y familiares
cuidadores por las activi-
dades y servicios ofrecidos

por la entidad, lo que ha
permitido recoger a lo lar-
go de los anos reiterados
cjemplos de multiples ex-
periencias sobre la relacién
médico-paciente, extensi-
vas a familiares, y durante
las diferentes etapas de la
enfermedad de alzheimer,
desde la evaluaciéon y diag-
néstico, hasta la institu-
cionalizacion.

Su intervencién generd
por parte de los profesio-
nales del auditorio gran
namero de preguntas, in-
teresados por conocer la
percepcién institucional
sobre el tema, lo que mo-
tivé también interesantes
intercambios de didlogos,
entre todos, a medida que
nuevas preguntas y res-
puestas se sucedian.

Al finalizar Ana Baldo-
ni agradecié la oportuni-
dad ofrecida por los orga-
nizadores de la Jornada y
la posibilidad de acercar
la visién institucional, des-
de el paciente y los fami-
liares cuidadores afectados
por la enfermedad de Alz-
heimer. También agrade-
ci6 la invitacién cursada
por Novartis Argentina y
elogio la valiosa propues-
ta educativa ante los re-
presentantes de la Univer-
sidad Catdlica de Argenti-
na y la Universidad Pom-
peu Fabra de Barcelona.

- VI Congreso
. Argentino de

Salud Mental

Por gentil invitacién de los
organizadores, ALMA parti-
cipo en la Mesa Redonda del
Htal. Alvarez, realizada en el
Hotel Panamericano de Bs.
As., el 20 de mayo. 1
TEMA:ESTIMULACION
COGNITIVA

Integrantes: Presidente:
Héctor Casal, Disertantes:
Dra. Rita Andreacchi, Dra.
Maria Marcela Roncoroni.
Integrantes de ALMA: Ana
M. Baldoni, Lidia Iriarte,
Norma De Nardi.

Agradeciendo el valioso
espacio abierto a la Institu-
cién, Ana Baldoni expuso la
naturaleza y origenes de la
entidad, su misién, objetivos,
estructura actual, actividades
y servicios para la comuni-
dad. Lidia Iriarte explicé el
significado y funcionamien-
to de los grupos de apoyo
para conyuges, y las activi-
dades realizadas en los talle-
res de estimulacion cogniti-
va. Norma De Nardji, relato
su experiencia personal co-
mo familiar, destacando la
importancia de la labor del
Equipo de Voluntarios para
la Institucion, y las diversas
actividades que desarrollan
en ALMA.

La importancia del even-
to amerita el reconocimien-
to y satisfaccién de la Insti-
tucién por la oportunidad
dada por sus organizadores.
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Derechos y Discapacidad

s evidente que la

tematica de “dis-

capacidad” ha va-
riado a lo largo de los
altimos anos, sobre to-
do desde la vigencia de
la Convencién sobre
los Derechos de las
Personas con Discapa-
cidad. Este cambio se
produce no sélo desde
el punto de vista juri-
dico, sino desde lo con-
ceptual y socio-cultu-
ral.

Y en ese sentido, lo
mas importante es el
reconocimiento de la
persona con discapaci-
dad, De escondernos y
esconder nuestras “ca-
pacidades diferentes”,
de ser “personas con
necesidades especiales”,
“minusvalidos” o “dis-
capacitados”, pasamos
a mostrarnos, a dejar de
ser los invisibles de
siempre, a exigir nues-
tra participacion en es-
ta sociedad a la que
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LS
: Dra. Ménica BIANCHI
\3 Diputada (MC) Ciudad Auténoma de Bs. As.
N e " Presidente de ACIS (Asociacion Civil para la
integracion Social)
Coordinadora de Comision Discapacidad - CCSC
Cancilleria Argentina

pertenecemos y a ser, an- coz, la capacitacién de
te todo PERSONA DE profesionales médicos y
PLENO DERECHO. asistenciales, implemen-
Por ello, las personas tacion del tratamiento y
con demencia (sea Alz- cobertura adecuados vy,
heimer u otra patologia) sobre todo, la protec-
deben ser consideradas, cion de la persona mds
ante todo, PERSONAS all4 de su contexto.
y como tales, merecen Y esta tarea es un tra-
contar con todas las po- bajo de TODOS. Nadie
liticas publicas que sean estd exento de sufrir al-
necesarias para que, ellos guna discapacidad en al-
y sus familias, puedan al- gin momento de su vi-
canzar el mejor nivel de da. Y todos tenemos de-
vida que pueda lograrse. recho a vivir con digni-
De alli surge la nece- dad y la dignidad pro-
sidad de elaborar una piay la ajena es respon-
normativa especifica que sabilidad de todos!
establezca, entre otros También es cierto
factores, la obligatorie- que es necesario hacer
dad del diagnostico pre- una autocritica de unos




y otros. Nosotros, las
PcD, nuestras familias y
los que trabajamos en es-
ta tematica, necesitamos
mirar un poco hacia
adentro y entender que
solo de nosotros depen-
de como nos vean “los
otros”. Aprender a ser
actores y no demandan-
tes. Salir de los modelos
de la ldstima y el encie-
rro y hacer el enorme es-
fuerzo que representa
adaptarnos a un mundo
que a veces tiene miedo
de reconocernos. Infor-
mar e informarnos es
parte del cambio!

Por otro lado, hace
falta que las asociacio-
nes estén conectadas
entre si. Eso permite
compartir conocimien-

‘Jatu_a_ﬁ_d_a_d_&/j_

tos, experiencias y vi-
vencias. Y por supues-
to luchar juntas, a tra-
vés de sus instituciones,
por la implementacion
de las politicas publicas
que mejoren la calidad
de vida de su colectivo.
Porque la pregunta es:
¢qué pasa cuando la so-
ciedad civil empieza a
establecer lazos que la
vinculan, tanto a su in-
terior como hacia el ex-
terior, cuando las co-
municaciones permiten
el contacto permanen-
te y al instante? La res-
puesta es que la socie-
dad civil se fortalece, se
apoya, comparte expe-
riencias y lucha! Y por
tanto el Estado tiene
que empezar a pensar

rapidamente en politi-
cas publicas, incluso
mas alld de lo regional
y nacional.

Yo he tenido el pla-
cer de conocer a AL-
MA, una asociaciéon
conformada por seres
maravillosos que, apo-
yandose unos a otros,
han encontrando la ma-
nera de formar una ca-
dena de solidaridad mu-
tua, donde las acciones
se llevan a cabo tanto
con amor como con
compromiso.

Gracias por permitir-
me estas lineas, por en-
senarme que siempre hay
espacios para compartir
y que, entre todos, po-
demos hacer una socie-
dad mds justa y mejor.

L

Creacion del Club de Amigos de A.L.M.A.

J

Este proyecto esta especialmente disefiado para agru-
par a personas, organismos, empresas, interesados
en aportar apoyo y ayuda a A.L.M.A. para que la ins-
titucion creada sin fines de lucro, pueda mantener las
actividades programadas en el ambito de la lucha con-
tra la enfermedad de Alzheimer.

A los muchos amigos de la institucion, que durante
estos afios nos han apoyado con sus donaciones, sus
cuotas de socios, colaboraciones personales y profe-
sionales, se pretende sumar la de muchos mas que
adviertan el valor que, en la actualidad, tiene para la
comunidad el poder continuar recibiendo los servicios
y mensajes de nuestra organizacion, mediante la la-

bor de su equipo de voluntarios, en los tiempos y lu-
gares en que el pais lo requiera.

Oportunamente, para el Dia Mundial del Alzheimer el
proximo 21 de septiembre, haremos extensiva la invi-
tacion a todo aquel que desee sumarse e integrar la
lista del simbdlico Club de Amigos de A.L.M.A., de
empresas, organismos privados y publicos, profesio-
nales, voluntarios, familiares.

Coincidimos en sostener que SOLOS NO SE PUE-
DE, JUNTOS ES POSIBLE.

Y la lucha contra la enfermedad tiene muchas caras, es
un desafio actual, al que debemos responder con pron-
titud, sumando lo que cada uno mejor pueda aportar.
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Enfermedades qUe afectan

la cognicién y la conducta

a intensa investigacion
clinica y bésica desarro-
llada durante los dltimos

- veinticinco anos en torno a

© las enfermedades que afectan
" la cognicién y la conducta
~ ofrece diversos motivos para
. el optimismo. A continua-
- cién, algunos de ellos:
1) Sabemos mas acerca
 del funcionamiento cerebral.
 2) También, de los me-
canismos biolégicos de es-

~ tas afecciones que conducen

- ala demencia.
- 3) Estamos en condicio-
nes de hacer un diagnéstico
~ mds confiable y temprano.
4) Contamos con trata-
mientos farmacologicos que

- permiten modular la inten-

- sidad de los sintomas y, qui-
' z4s, el ritmo evolutivo de al-
gunos de ellos.
5) Podemos abrigar la es-
- peranza de drogas que, en
~ un futuro, puedan atenuar
| la amenaza que estas pato-
~ logfas representan.
. 6) Estamos aprendiendo
- por qué razén los recursos
terapéuticos no farmacolyi-
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Dr. Arturo FAMULARI H
Director de Investigaciones Clinicas de la Fundacioén
Argentina Contra las Enfermedades Neurologicas del }
Envejecimiento (FACENE)
A cargo del consultorio Neurologia del Comporta- }
miento en el Instituto de Investigaciones Cardiologicas
de la Facultad de Medicina de la UNBA (ININCA-UBA)

cos se han convertido en /a
otra pata del tratamiento
(Figura 1).

Detengamonos en los
puntos uno y seis. ..

Las neuronas y sus cone-
xiones son como estantes
donde se guarda la infor-
macion que constituye nues-
tra memoria. Existen estan-
tes para todos los tipos po-
sibles de informacién, des-
de la que tiene que ver con
nuestra biograffa, hasta
aquella otra que tiene que
ver con la evoluciéon de
nuestra especie. Un funcio-
namiento cerebral pleno su-
pone que los estantes se en-
cuentran integros y ordena-
dos gracias a la dindmica ar-
monia entre una serie de
sustancias quimicas (zeuro-
transmisoves quimicos, ficto-
ves trdficos, etc.); hoy sabe-

mos que, ademds, ciertas ac-
ciones o conductas que po-
demos realizar contribuyen
a ese delicado equilibrio.

Vayamos a las acciones o
conductas...

El cerebro registra y gra-
ba cada una de nuestras ac-
ciones o conductas; en ese
sentido, es como un libro de
bitdcora de nuestro viaje por
la vida. El modo como vivi-
mos influye de manera deci-
siva en la cantidad de estan-
tes cerebrales que habilitamos
en nuestros cerebros. Aque-
llas personas que han lleva-
do una vida activa, intensa,
que han sido estudiosos, lec-
tores, curiosos, inquisidores;
que se han preparado para
realizar actividades comple-
jas, o que se han visto obli-
gados a enfrentar grandes
desafios, habilitan mas y me-



jores estantes en sus cerebros.
Al conjunto de esos mis y
mejores estantes los médicos
lo llamamos reserva funcio-
nal. Es en virtud de ella que
estas enfermedades puedan
presentarse con sus sintomas
atenuados, o mas tardia-
mente, o directamente no
presentarse.

Mantener la integridad y
el orden de los estantes nen-
ronales es un objetivo fun-
damental en la prevencién y
el tratamiento temprano de
estas afecciones. Eso no so-
lo se consigue con remedios;
también, con rebabilitacion
cogmitiva, es decir, con la re-
alizacion de accionesy con-
ductas que se marcan o re-
gistran de manera positiva
en nuestros cerebros.

La rebabilitacion cogniti-
ya —la otra pata del trata-
miento- consiste en la eje-
cucién de ejercicios —o jue-
gos- destinados a fortalecer
circuitos neuronales especi-
ficos; los mismos son admi-
nistrados al paciente por
profesionales especialmente
entrenados; idealmente, en
una actividad grupal; si ello
no resulta posible, en forma
individual.

El fortalecimiento de cir-
cuitos neuronales puede lo-
grarse también de manera
espontanea mediante deter-
minadas formas de vida: la
persistencia de la actividad
laboral, la prictica intelec-

tual intensa (lecturas, hob-
bies, etc.), la actividad fisica
o deportiva, el sostenimien-
to de los vinculos afectivos,
el cultivo de las relaciones
interpersonales, la prictica

ENFERMEDADES QUE AFECTAN
LA COGNICIONY LA CONDUCTA

TRATAMIENTO

FARMACOLOGICO| NO
DROGAS FARMACOLOGICO
FORMA DEVIDA
REHABILITACION

frecuente de actividades so-
ciales son algunas de las ac-
ciones o conductas a las que
el cerbero registra como for-
talecedoras y ordenadoras
de los estantes neuronales.
En este punto, merece
un parrafo especial el acer-
camiento a las actividades
que, como el ARTE, per-

miten la percepcioén del pla-
cer estético. Esta experiencia
es posible cuando, por nues-
tros propios medios o asis-
tidos por alguien nos pre-
disponemos a recibir, con
todas las ventanas de nues-
tros sentidos abiertas, el
mensaje que irradia una ver-
dadera obra de arte.

Creo que no es arries-
gado afirmar que, sea por
activacion de la razon, de
la emocién o mejor si de
ambas, sea como sujeto
creador o recreador, la per-
cepcion de placer estético
constituye un estimulo ge-
nerador -como pocos- de
un impacto cerebral positi-
vo para la conservaciéon y el
enriquecimiento de los es-
tantes nenvonales que guar-
dan informacién de nues-
tra existencia.

Si usted es paciente, fa-
miliar o cuidador tiene que
saber que, para aprender a
percibir el placer estético,
jnunca es tarde!

Obras adificio sede A.L.M.A. 0

Finalizaron a principios de este afio, gracias a las colabora-
ciones recibidas, de materiales y personales, las obras de re-
paraciones y reciclado del edificio: pintura renovacion de ins-
talaciones eléctricas, de jardin interior, reordenamiento de ar-
chivos, actualizacion de inventarios, instalacion de nueva bi-
blioteca y catalogacion de libros.
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A.L.M.A. en Corrientes

Por iniciativa e invitacion de
la Dra. Estela Sanchez de Man-
cioni, Ana Baldoni. Presidenta
de ALMA, se traslad6é a Co-
rrientes para participar en el Ta-
ller “Vivir con Alzheimer” en
el Hospital Geridtrico provin-
cial, destinado a familiares de
personas que padecen esta en-
fermedad y a profesionales res-
ponsables del cuidado de los
mismos, el 2 de julio de 2011.

Presidi6 el acto inaugural
el Lic. Rubén Alvarez, Direc-
tor Asistencial del Hospital,
quien agradecid la presencia
de los asistentes, exitosa por
su convocatoria, y destaco la
predisposiciéon de ALMA por

su colaboracién con el propo-
sito de dejar conformado un
Grupo de Apoyo para familia-
res de personas con enferme-
dad de Alzheimer, transmi-
tiendo los veinte afios de ex-
periencia de la institucion.

Participaron en el Taller mas
de 120 personas, entre familia-
res y profesionales. Ana Baldo-
ni, ademas, coordino la presen-
taciéon y comentarios de los do-
cumentales de HBO, “Proyec-
to Alzheimer” y “Bicicleta, cu-
chara, manzana” sobre Pasqual
Maragall diagnosticado con EA
en el ano 2007.

La Presidenta de ALMA, en
sintesis, expreso en el Taller:

“El estrés fisico y emocional de
cuidar a una persona con EA es
muy grande. El poder com-
prender sus propias emociones
lo ayudaran a manejar los pro-
blemas relacionados a los cui-
dados del enfermo y los suyos.
Algunas de las emociones mas
comunes que puede experi-
mentar son: pena, culpa, eno-
jo, ira, vergiienza, impotencia,
soledad. Para algunos cuida-
dores, la familia es la mayor
fuente de ayuda; para otros, en
cambio, es la mayor fuente de
angustia. Es de suma impor-
tancia el aceptar la ayuda de
otros miembros de la familia y
no llevar la carga uno solo”.

Nuevo grupo de apoyo en Corrientes para familiares
y cuidadores de personas con Alzheimer

Como resultado de gestio-
nes realizadas, la primera reu-
nién del Grupo de Apoyo para
Familiares se llevé a cabo el 28
de julio de 2011 en el Centro
de Dia del Hospital Geridtrico
de 20 a 21 horas.

Estuvo presente, como in-
vitada, Elsa Ghio en represen-
taciéon de ALMA, quien en did-
logo con los participantes se-
nald, desde su experiencia, las
bondades y beneficios de par-
ticipar en un grupo de apoyo
y la riqueza de formarse acer-

ca de la enfermedad de Alz-
heimer y otras demencias, en
beneficio de la persona enfer-
ma y del familiar cuidador, co-
mo asi también para el cuida-
dor no familiar.

Se presentaron ante el gru-
po, los profesionales compro-
metidos en la actividad y plan-
tearon sus objetivos y disponi-
bilidades para colaborar en la
tarea de acompanamiento y for-
macion. Entre ellos estuvieron
los organizadores del Taller
“Vivir con el Alzheimer “del 2

de julio la Dra. Estela Mancio-
ni, la Lic. Lucrecia Picchio y la
Lic. Julia Saez.

Al finalizar esta primera reu-
ni6én del Grupo de Apoyo pa-
ra Familiares se acordé que las
sucesivas reuniones se realiza-
ran ¢l altimo jueves de cada
mes en el mismo lugar y a la
misma hora. Una primera par-
te de las reuniones se destina-
rd a aspectos formativos, a car-
go de los profesionales, y la si-
guiente al intercambio de ex-
periencias para ayuda mutua.

Sumate a A.LL. M.A. con el alma

El voluntariado

Es el accionar de una persona que actdia de manera desinteresada, responsable y sin retribucién econémica que se realiza en el benefi-
cio de la comunidad y responde a una voluntad de servir. Es una actividad solidaria y social, no es una ocupacion laboral. Es una decision
responsable que proviene de un proceso de sensibilizacion y concientizacion, que no hace diferencia de sexos religiones, ni ideologias.



A.L.M.A. en Chascomiis

Invitada por el Club de Le-
ones de Chascomds, el 6 de ma-
yo de 2011, Ana Baldoni- Pre-
sidenta de A.L.M.A dio una
charla abierta a la comunidad
acerca de las personas con Alz-
heimer y otras demencias, des-
de el lugar de la familia como
cuidadora. Se refiri6 al rol y des-
gaste del familiar cuidador, la ne-
cesidad de agruparse para acom-
panarse en la tarea y al reclamo
por politicas publicas que apor-

Una primera reunién lle-
vada a cabo el 9/07 /11, per-
mitié esclarecer la necesidad
de instalar el tema del Alz-
heimer y las demencias en la
comunidad de Chascomus ¢
interesar a las familias de las
personas enfermas para for-
mar un Grupo de Apoyo.
También se vio la necesidad
de contar con servicios mé-
dicos y equipos de salud que

¢Por qué te Necesitamos como Voluntario?

ten soluciones para los enfermos
y sus familias, ya que el nimero
de enfermos crece notablemen-
te. Presentd estadisticas mun-
diales y acompan6 su disertaciéon
con exhibicién de casos filma-
dos en los documentales de
HBO: “Proyecto Alzheimer”.
Motivadas por la presencia de
Ana Baldoni en la ciudad, su
charla en la sede del Club de Le-
ones y su visita al Hogar de An-
cianos Municipal se contactaron

Actividades en marcha

atiendan estas enfermedades
en la ciudad.

Participaron Estela Ghio, la
Lic. Maria Victoria Prat, Mar-
cela Magrassi y por ALMA, El-
sa Ghio.

Agosto 2011. Los interesa-
dos crecieron y, se sumaron
profesionales, familiares y cui-
dadores, de Chascomts y de la
Ciudad de Lezama. Se esta en
camino.

con A.L.M.A, a modo de ini-
ciativa personal Estela Ghio y la
Lic. Marfa Victoria Prat para tra-
bajar en el servicio a la comuni-
dad en favor del alivio de las per-
sonas enfermas con demencia y
sus familias. Ademds la Lic. en
Trabajo Social Silvia Sanucci, en-
cargada del Hogar de Ancianos,
demostrd la inquietud de reali-
zar una actividad dirigida a agen-
tes de la salud, con la interven-
cién de A L.M.A.

Desde el Hogar de Ancianos,
La Lic. Silvia Sanucci y la Lic.
Maria Victoria Prat proyectan pa-
ra el mes de octubre, una reu-
nién con cine debate sobre Alz-
heimer y otras demencias orien-
tado por A.L.M.A, y dirigido a
profesionales. La pelicula elegi-
da es Bicicleta, Cuchara, Manza-
na, testimonio de Pasqual Mara-
gall, diagnosticado con Alzhei-
mer en el 2007.

Porque A.L.M.A., como otras organizaciones, no existirfamos sin voluntarios. Somos fundamentalemente solidarios,

donamos nuestro tiempo.

Porque en A.L.M.A. te ofrecemos distintos espacios para intervenir.
+ Colaboracion en la gestion de la Asociacion, apoyo en las areas administrativas, legal.
» Colaboracion en la difusion de sus programas y otras actividades de la institucion A.L.M.A.

Asociacion de Lucha contra la Enfermedad de Alzheimer y alteraciones Semejantes, es una asociacion sin fines de lucro el 25

de abril de 1989. La integran familiares y amigos de pacientes, profesionales de la salud y miembros de
la comunidad comprometidos con la mision de la entidad.

Deseo colaborar con A.L.M.A.

S Como socio de la institucién

$12.- mensual - $140.- cuota anual

&> Haciendo una DONACION
+ Depositando en Pago Facil cuenta: ALMA DONACION
+ Depositando en Banco Nacion, Suc. Floresta. Cuenta corriente en pesos N° 14052501/2. CBU 01100143-3000 1405250129

Sumate a
Nosotros.
Te Necesitamos
Tu Co\aboracién_ es
Util y Necesaria
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A.L.M.A

Asociacién Lucha contra el Mal de Alzheimer:
y alteraciones semejantes de la ina
Entidad miembro de Alzheimer’s Disease International
Miembro fundador Alzheimer Iberoamérica

info@alma-alzheimer.org.ar
www.alma-alzheimer.org.ar

' | Asesoramiento personalizado (Gratuito)
E Atencidn en nuestra sede, Lacarra 78, Floresta (Alt. Rivadavia 8800)
Lunes, Miércoles y Viernes de l_6'a_'l'8?30 == | ";{._;_.'(."

4
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